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Foérord

Forord

Patienter med sjukdomar eller tillstdnd som det finns begriansad kunskap om kan ha
svart att fa sina behov tillgodosedda i hélso- och sjukvéirden. Ett omrade dar behovet av
kunskap ar stort ar postcovid och nérliggande tillstand och syndrom. Ett verktyg for att
forbattra varden av patienter ar kunskapsstyrning. Kunskapsstyrning innebar att ta fram
kunskapsstod med bésta tillgdngliga kunskap som kan anviandas i varden och folja upp
dem si att kunskaperna i virden forbattras. Samtidigt finns det utmaningar med att ta
fram kunskapsstod nir kunskapsldget och aktuell forskning pa olika satt ar begransade.
Mot denna bakgrund kan det vara intressant att se hur andra lander hanterar dessa
utmaningar i sin kunskapsstyrning.

Mpyndigheten for vird- och omsorgsanalys har pa regeringens uppdrag kartlagt hur
sex andra lander arbetar med kunskapsstyrning nir det giller postcovid och andra
nirliggande tillstdnd och syndrom med svagt kunskapslage.

Projektledare for arbetet har varit utredaren Anna Eriksson. I arbetet har utredarna Olof
Widmark och Kajsa Hanspers deltagit. Utredaren Daniel Zetterberg och
projektdirektoren Marianne Svensson har ocks4 deltagit i arbetet. Aven utredarna Siri
Bokvist, Ylva Kalin, Annasara Agfors och Jenny Berg samt juristen Ellen Ringqvist har
bidragit i arbetet.

Vi vill rikta ett varmt tack till alla som tagit sig tid att medverka i vara intervjuer och bidra
till arbetet pa andra sitt. Vi vill rikta ett sarskilt tack till forskarna Anne Richter och Per
Ertzgaard for deras synpunkter pé arbetet. Vi vill dven tacka Institutet for Halso- och
sjukvardsekonomi (IHE) for det underlag de har bidragit med. Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys ansvarar sjalvstandigt for promemorians innehall.

Stockholm i april 2026

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanfattning

Vi har haft i uppdrag av regeringen att kartldgga hur ett urval av andra lander arbetar

med kunskapsstyrning inom hélso- och sjukvérden nér det géller postcovid och andra
narliggande tillstdnd och syndrom med svagt kunskapslage. Kunskapsstyrning kan ses
som en process dar kunskap sprids och tillimpas, resultaten f6ljs upp och ny kunskap
skapas i en sammanhaéllen kedja.

Kartldggningen omfattar Danmark, England (inte 6vriga Storbritannien), Frankrike,
Kanada, Spanien och Tyskland. Som en bakgrund till uppdraget beskriver vi 4ven den
nationella kunskapsstyrningen i Sverige och de utmaningar som finns i systemet, bade
generellt och kopplat till sjukdomar med begransat kunskapsliage, sdsom postcovid och
narliggande tillstdnd och syndrom.

Linderna har nationella processer for kunskapsstyrning som anses vara relativt
valutvecklade. Vi bedomer att dven Sverige i ett internationellt sammanhang har
ett relativt valutvecklat nationellt system for kunskapsstyrning.

Sammantaget ser vi att de kartlagda landerna har liknande processer for sin nationella
kunskapsstyrning nar det giller postcovid och narliggande tillstdnd och syndrom, och
att processerna dven liknar dem i Sverige. Det begriansade kunskapsliget for tillstinden
innebar specifika utmaningar nar kunskapsstod tas fram. Vi ser att landerna och Sverige
har st6tt pa liknande utmaningar, och att man ocksa har hanterat dessa pa liknande sitt.
Vi ser darfor inte att det finns négra tydliga genomgripande lardomar for Sverige att dra
av dessa landers processer for den nationella kunskapsstyrningen.

Kunskapsstyrningen i landerna fungerar inte fullt ut
som en sammanhallen kedja

Inget av landerna i kartlaggningen har en fullt ut sammanhallen kedja for kunskaps-
styrning inom halso- och sjukvarden dar arbetet med att ta fram, implementera och félja
upp kunskapsstod samordnas mellan olika aktorer och administrativa nivaer i landet.
Detta paverkar forutsiattningarna for kunskapsstyrningen generellt och vid svagt
kunskapslige. Arbetet med att ta fram kunskapsstdd dr dock mer samordnat dn de
féljande stegen, implementering och uppfoljning.

Inte heller i Sverige ser vi att kunskapsstyrningen fullt ut fungerar som en sammanhéllen
kedja. De senaste aren har flera initiativ tagits for tydligare roll- och ansvarsfoérdelning
och forbattrad samordning mellan de statliga myndigheterna och regionernas nationella
kunskapsstyrningssystem. Men det finns fortsatt utmaningar med samordningen, bland
annat vad galler tillgangligheten till kunskapsstod och implementeringen och
uppf6ljningen av dem.

I Sverige, och i 6vriga ldnder utom England, ir det regionerna som beslutar om att
anvianda kunskapsstéd och som ddrmed ansvarar for att implementera och f6lja upp dem.
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Sammanfattning

Vi ser att implementeringen i lainderna inte ar samordnad, d&ven om nationella aktorer
sprider information om kunskapsstoden och kan ge metodstéd for implementering.
Linderna har inte heller en nationellt samordnad uppfoljning, 4ven om den nationella
nivdn kan ge stod for uppf6ljning. Detsamma géller Sverige, &ven om Socialstyrelsen
foljer upp och utvarderar vissa typer av kunskapsstod nationellt.

Stort behov av kunskapsstod vid begransat
kunskapslage, men hogre trosklar for att ta fram dem

De nationella aktorer som tar fram kunskapsstod i Sverige och de 6vriga linderna gor en
bedomning av forvintad nytta nir de beslutar om vilka kunskapsstod som de ska ta fram.
I denna bedomning finns det en risk for att trosklarna for att ta fram kunskapsstod som
giller sjukdomar med svagt kunskapslidge blir hogre én for andra sjukdomar, bland annat
eftersom den samlade kunskapen inte alltid racker till for att formulera rekommen-
dationer som gor stor skillnad i varden och for patienterna. Samtidigt kan véard-
personalens behov av kunskapsstod med information om diagnostisering och méjliga
behandlingar for dessa patienter vara storre just pa grund av det svaga evidensldget. Om
lakare och annan vardpersonal inte far del av den beprévade erfarenhet som trots allt
finns om sjukdomar med svagt kunskapslidge genom kunskapsstod, kan arbetet med att
sdkerstilla en god och jamlik vard forsvaras.

Alla lander i kartlaggningen har nationellt framtagna kunskapsstod for postcovid, men
endast ett fatal har kunskapsstod for ME/CFS (myalgisk encefalomyelit eller kroniskt
trotthetssyndrom). For de andra tillstdnden i vart uppdrag finns det inga nationella
kunskapsstod, utover ndgon enstaka hanvisning. I Sverige togs det nationella kunskaps-
stodet for postcovid fram pé uppdrag av regeringen och omfattar dven narliggande
tillstand och syndrom.

Postcovid och vissa av de narliggande tillstdnden kan orsaka olika typer av symtom och
spanner darfor 6ver flera medicinska specialistomraden. Véra intervjuer indikerar en risk
for att kunskapsluckor for sédana typer av sjukdomar inte fingas upp i samma
utstrackning infor beslut om vilka kunskapsstod som ska tas fram eller revideras.
Sjukdomar med en symtombild som spanner over flera specialistomraden har inte en
naturlig hemvist i regionernas system. I Sverige dr de nationella programomradena
(NPO) inom regionernas nationella system organiserade utifrin medicinska specialiteter
och gor behovsinventeringar av kunskapsstod inom respektive ansvarsomréade. I
beslutsprocessen sker dock samverkan dven med andra aktorer i kunskapsstyrningen,
som gor separata behovsinventeringar, vilket kan minska denna risk.

Liknande metoder for att ta fram kunskapsunderlag
i landerna

Landerna i kartlaggningen har hanterat utmaningarna med att ta fram kunskapsstod for
postcovid pé liknande sitt. Man har anvint den flexibilitet som finns i landets ordinarie
framtagningsprocess, eftersom kunskapslédget ar begransat. Graden av flexibilitet varierar
négot mellan linderna.
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Sammanfattning

I landerna utgar man fran samma internationellt etablerade metoder for att ta fram
kunskapsstod som baseras pé vetenskaplig evidens. Det innebér att systematiskt soka,
granska och sammanstilla forskningsresultat. Till exempel anvinds GRADE for att
vardera tillforlitligheten i resultaten. Samma metoder anvénds i Sverige av SBU och
Socialstyrelsen. Nir det saknas vetenskaplig evidens finns det ocksa st6d for att
sammanstilla kunskapsunderlag om beprovad erfarenhet i de flesta av lindernas
processer for att ta fram kunskapsstod.

En utmaning att samla beprovad erfarenhet
om expertisen ar begransad nationellt

Det finns internationellt vedertagna metoder for att sammanstélla och bedéma beprévad
erfarenhet genom konsensusbaserade metoder. En sddan metod ar Delfimetoden som
kraver att man samlar ett stort antal personer med tillricklig expertis om eller klinisk
erfarenhet av sjukdomen. Ibland finns inte tillricklig manga sakkunniga personer f6r

att genomfora en sidan process, till exempel om tillstindet ar nytt, eller omfattar f&
patienter, eller om patientgruppen inte fullt ut fangas upp i varden. Da kan en mindre
expertgrupp medverka i arbetet med att ta fram kunskapsstod. Vi ser exempel pa detta
arbetssitt nar kunskapsstoden om postcovid togs fram i linderna i kartlaggningen liksom
i Sverige.

Om antalet experter inom landet ar begréansat kan det vara svart att satta samman en
sddan oberoende expertgrupp med tillracklig bredd. Ett litet antal experter 6kar dven
risken for att innehallet i kunskapsstoden blir personberoende och paverkas av grupp-
dynamik. I lainderna i kartldggningen ir processerna for att anvinda experter nar man tar
fram kunskapsstod huvudsakligen nationella. Inte heller i Sverige har Socialstyrelsen i
sddana situationer négra etablerade arbetssitt eller rutiner for att anvianda sig av experter
fran andra lander. I de fall expertisen inom ett omrade ar begransad nationellt kan en
mojlig 16sning vara att samla experter frn andra lander, vilket kan vara ett vardefullt
tillagg till expertgrupper for att sammanstélla beprovad erfarenhet.

Svart att folja upp kunskapsstod vid svagt
kunskapslage, men behovet av ny kunskap ar stort

Ett grundproblem for kunskapsstyrningen av sjukdomar med svag evidens ar bristen pa
forskning, men enligt kunskapsstyrningskedjan ar kunskap ocksa tankt att skapas genom
uppfoljningar av kunskapsstod. I Sverige och de andra linderna har det inte gjorts ndgon
systematisk uppfoljning av kunskapsstéden for postcovid pa nationell niva. Det ar
generellt ocksd svirare att ta fram indikatorer for kunskapsstod som baseras pa kunskap
med svag evidens och som inte innehaller tydliga behandlingsrekommendationer som
kan ge stod for uppfoljning. Samtidigt kan behovet och nyttan av att fo6lja upp kunskaps-
stod for sjukdomar med svagt kunskapslédge ofta vara stérre dn for andra sjukdomar.

Det ar for dessa sjukdomar som det finns brist pa kunskap om till exempel lampliga
behandlingsétgarder. Detta dilemma paverkar forutsiattningarna for att forbattra
kunskapslaget for sjukdomarna och tillstdinden i vart uppdrag.
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1 Inledning

1 Inledning

Kunskapsstyrningen ska bidra till en mer kunskapsbaserad, jamlik och effektiv hilso-

och sjukvérd av hog kvalitet. Inom omriden som postcovid och narliggande tillstand

och syndrom finns ett stort behov av kunskap inom varden. Samtidigt kan det vara en
utmaning att ta fram kunskapsstod med bista tillgdngliga kunskap till virden nar aktuell
forskning och kunskapsliget for ett tillstdnd ar begransade. Mot denna bakgrund kan det
vara intressant att se hur andra linder hanterar dessa utmaningar i sin kunskapsstyrning.

1.1 Vart uppdrag ar att kartlagga andra landers arbete
med kunskapsstyrning vid svagt kunskapslage

Mpyndigheten for vird- och omsorgsanalys (Vird- och omsorgsanalys) har haft i uppdrag
av regeringen att kartldgga och beskriva hur ett urval av andra lander arbetar med
kunskapsstyrning och forutséttningar for implementering av kunskap, nar det géller
postcovid och andra nirliggande tillstdnd och syndrom med svagt kunskapslidge. Enligt
uppdraget ska kartliggningen utga fran ett patient- och jamlikhetsperspektiv och ett
sarskilt fokus laggas pa sarskilt utsatta grupper. I uppdraget nimns ocksa att G6verens-
kommelsen om den svenska kunskapsstyrningen mellan staten och Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) ska utgora en utgangspunkt (Staten och SKR, 2024). Uppdraget
slutredovisas genom denna promemoria.

1.1.1 Bakgrund till uppdraget

I uppdraget anger regeringen att patienter som lider av sjukdomar eller tillstind med
bristfalligt kunskapsldge kan ha svart att fa sina behov tillgodosedda i hilso- och
sjukvardssystemet (Socialdepartementet, 2025). Det kan till exempel bero pa att det inte
finns tillracklig kunskap om vilka insatser som bor ges, men ocksa att den kunskap som
finns inte tillgangliggors eller anvands i hilso- och sjukvarden i tillracklig utstrackning.
Omréden som kan exemplifiera detta ar postcovid och andra narliggande tillstdnd

och syndrom som ME/CFS kroniskt trotthetssyndrom, Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatric Syndrome (PANS/PANDAS), langvariga besvir efter sepsis och
influensa samt vid tillstdndet posturalt ortostatiskt takykardisyndrom (POTS).

Vidare anger regeringen att patienter, narstdende och hilso- och sjukvardens
medarbetare ska vara trygga i att bista tillgangliga kunskap anvands i varje vardmote.
I detta arbete ar kunskapsstyrningen en viktig del.

Regeringen hanvisar ocks4 till Socialstyrelsens kunskapsstod "Postcovid och andra
nirliggande tillstdnd och syndrom” frén 2024 som ger en bild av kunskapslaget for
postcovid och andra nirliggande tillstdnd och syndrom med delvis liknande kliniska
symtom. Det ar dock inte klarlagt vad som orsakar dessa tillstdnd och det finns dnnu
inget evidensbaserat sitt att utreda, behandla och rehabilitera patienterna.
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1 Inledning

1.1.2 Syftet med uppdraget

Regeringen anger i uppdraget att syftet ar att "utifran ett patient- och jamlikhets-
perspektiv se vad Sverige kan liara av andra lander nar det géller kunskapsstyrning for
dessa tillsténd, till exempel om styrningen ar samordnad, effektiv och behovsanpassad”.
Syftet dr ocksa att se hur andra lander skapar forutsattningar for att implementera
kunskap. Det anges inte att vi ska ldmna forslag eller rekommendationer i uppdraget.

1.1.3 Socialstyrelsen och SBU har parallella uppdrag

Parallellt med vart uppdrag har Socialstyrelsen och Statens beredning for medicinsk

och social utvirdering (SBU) fatt ett gemensamt uppdrag av regeringen. Enligt uppdraget
ska SBU ta fram kunskapsoversikter gillande postcovid, vilket innebar att ssmmanstélla
aktuellt kunskapsldge och identifiera eventuella kunskapsluckor, exempelvis genom

en kunskapsoversikt om behandlingseffekter som uppdateras 16pande.

Enligt samma uppdrag ska Socialstyrelsen sprida kunskapen som SBU tar fram.
Socialstyrelsen ska ge forslag pa atgirder for att fraimja det fortsatta arbetet inom
omradet och sprida den kunskap som tas fram till virdpersonal och andra relevanta
aktorer pa ett endamalsenligt sétt. Syftet med uppdraget ar enligt regeringen att personer
med postcovid ska kunna erbjudas en battre vard och fa en hogre livskvalitet, genom mer
andamalsenliga kunskapsstod for vardgivarna. I uppdraget ingar dven att gora en
internationell utblick, men regeringen specificerar inte narmare vad denna ska avse.
SBU:s del av uppdraget ska avrapporteras i maj 2026 och Socialstyrelsens del i november
2026.

Socialstyrelsen har dven haft i uppdrag av regeringen att kartlagga och analysera den vard
som barn med postcovid har fatt under dren 2021—2024. Uppdraget avrapporterades
ijanuari 2026.

Vi har haft en dialog med Socialstyrelsen och SBU for att hélla varandra informerade
om arbetet med uppdragen.

1.2 Vara overgripande fragestallningar

Vi har formulerat tre 6vergripande fragestéallningar for arbetet med uppdraget:

1. Hur arbetar ett urval av lainder med kunskapsstyrningen inom varden nir
det giller postcovid och andra nirliggande tillstdnd och syndrom med svagt
kunskapsliage?

2. Vilka utmaningar finns i Sveriges kunskapsstyrning inom varden nar det giller
dessa tillstdnd och syndrom med svagt kunskapslége?

3. Finns det lardomar i de valda lindernas arbete som dr relevanta for Sveriges
kunskapsstyrning inom varden nir det géller dessa tillstdnd och syndrom
med svagt kunskapslige?
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1 Inledning

De tva forsta fragorna ger grunden for att kunna diskutera vér tredje 6vergripande
fragestallning. I uppdraget ingér inte den andra fragan, det vill sdga att analysera
kunskapsstyrningen i Sverige for dessa tillstand och syndrom. Vi har 4ndéa 6versiktligt
beskrivit denna kunskapsstyrning eftersom det ar relevant som en bakgrund for att
identifiera vilka utmaningar och behov av lardomar som finns. Liksom fo6r de andra
landerna i kartlaggningen beskriver vi hur kunskapsstyrningen i Sverige dr organiserad
och hur processerna generellt fungerar. Det beh6vs som en bakgrund for att forsta hur
processerna skiljer sig nar det giller sjukdomar med svagt kunskapslidge. Det finns dven
ett virde i sig med att lyfta fram de svarigheter som finns oavsett om det finns alternativa
sétt att 16sa dem i andra ldnder eller inte.

Syftet med uppdraget ar inte att utvardera Sveriges eller de andra landernas kunskaps-
styrning inom omradet och avgora i vilket land den ar mest vilfungerande. I stillet
illustrerar vi mojliga sitt att hantera utmaningarna med kunskapsstyrning vid svagt
kunskapslidge genom att beskriva processerna i ett urval av lander.

1.3 Nagra begrepp och deras anvandning

1.3.1  Kunskapsstyrning

Vi utgdr i promemorian frdn den definition av kunskapsstyrning som finns

i regeringsuppdraget och i 6verenskommelsen om kunskapsstyrning mellan staten
och SKR. Enligt den ar kunskapsstyrning en process dar kunskap sprids och tillimpas,
resultatet foljs upp och ny kunskap skapas i en sammanhaéllen kedja. Som framgar av
figur 1 omfattar kunskapsstyrning darmed att:

e tafram kunskapsstdd for att bedoma och behandla patienter
e  gora insatser for att stoden ska inféras och anvindas i varden

e folja upp resultaten av att anvidnda stoden sa att ny kunskap skapas

Kunskapsstyrning i varden vid svagt kunskapslage 10



1 Inledning

Figur 1: Den tankta kunskapsstyrningskedjan*.
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*Figuren bygger pa en figur som anvands av partnerskapet for kunskapsstyming (tex i Partnerskapet till stod

for kunskapsstyrning 2026).

Vi ser i denna promemoria framst p& den nationella offentliga kunskapsstyrningen

i Sverige och andra lander. I Sverige har vi avgransat vra beskrivningar till
Socialstyrelsen, regionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation och i viss

mén SBU, eftersom det ir de mest relevanta aktérerna inom omradet postcovid och
nirliggande tillstdnd. Beskrivningen ir ett utsnitt av den svenska kunskapsstyrningen
som illustrerar hur kunskapsstyrning vid svagt kunskapslige kan se ut.

1.3.2 Kunskapsstod

Kunskapsstod ar i Sverige ett samlingsbegrepp for produkter som ska stodja hilso- och
sjukvarden. De kan ha skilda bendmningar beroende pa vilken aktor som tar fram dem
och har delvis skilda mélgrupper, till exempel vardpersonal eller beslutsfattare i virden.
De kan ocksa i olika grad ange hur virden ska bedrivas och i olika utstriackning innehélla
rekommendationer for implementering och indikatorer for uppf6ljning. I bilaga 1 finns en
narmare beskrivning av de kunskapsstod som Socialstyrelsen, SBU och regionernas
nationella system tar fram.

Det finns ocksé olika bendmningar pa kunskapsstod internationellt och de ar framtagna
inom och anpassade till olika landers sjukvardssystem. Det kan darfor vara en utmaning
att jamfora olika landers kunskapsstod och processerna for att ta fram dem.

Den typ av kunskapsstod som ar mest relevant i detta uppdrag ar kunskapsstéd som ar
ett konkret stod for vardpersonal i det kliniska motet med patienter. Nar vi anvander
begreppet kunskapsstod menar vi sddana kunskapsstod om inget annat anges.

1.3.3 Postcovid och narliggande tillstand och syndrom

I vart regeringsuppdrag ndmns postcovid och foljande narliggande tillstand och syndrom:

e  ME/CFS (myalgisk encefalomyelit eller kroniskt trétthetssyndrom)
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e  PANS/PANDAS (Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome respektive
Pediatric Autoimmune Disorder Associated with Streptococcal Infections)

e  POTS (posturalt ortostatiskt takykardisyndrom)
e postinfluensa (I&ngvariga besvar efter influensa)
e postsepsis (langvariga besvar efter sepsis)

Orsakerna till dessa tillstind och syndrom och mekanismerna bakom ar inte klarlagda
och det saknas evidensbaserad kunskap om behandlingsmetoder, 4ven om kunskapsliget
for postcovid utvecklas snabbt (Socialstyrelsen 2024). De flesta av tillstinden antas bero
pé en tidigare infektion och de 6vriga antas i vissa fall bero pa en infektion, och de
grupperas darfor ibland som postinfektiosa syndrom (PAIS, det vill siga Post-acute
infection syndromes eller post-infectious syndromes). Flera av dem kan ge upphov till
liknande symtom sdsom kognitiva svarigheter, muskel- och ledvirk, och psykiska symtom
(Socialstyrelsen 2024).

1.4 Metod

1.4.1 Kartlaggningen av andra landers kunskapsstyrning

Vi gav foretaget Institutet for hilso- och sjukvardsekonomi (IHE) i uppdrag att
genomfora kartlaggningen av sex landers kunskapsstyrning for att besvara var forsta
overgripande fragestillning: "Hur arbetar ett urval av linder med kunskapsstyrningen
inom varden avseende postcovid och andra nérliggande tillstind och syndrom med svagt
kunskapsldge?”. Kartlaggningen har fokus pé landernas processer for att ta fram
kunskapsstod for postcovid och nirliggande tillstand. Kartliggningen omfattar inte
sakinnehéllet i kunskapsstoden. I bilaga 2 finns en ndrmare beskrivning av metoden.

Vi har bearbetat och anviant IHE:s underlag i var redogorelse av 1andernas kunskaps-
styrning inom omradet och for vara jaimforelser med den svenska kunskapsstyrningen

i denna promemoria.

Kartlaggningen av de andra lindernas kunskapsstyrning bygger pad dokumentgranskning
och semistrukturerade intervjuer. For att beskriva landernas sjukvardssystem och
kunskapsstyrning granskades ett antal rapporter fran internationella organisationer

som Europeiska kommissionen, OECD och Varldshilsoorganisationen WHO.

Intervjupersonerna i kartldggningen har i forsta hand deltagit i framtagande av
kunskapsstod for postcovid i linderna som ingar i kartlaggningen. Mellan tva och fem
personer med varierande ansvarsomraden har intervjuats for varje land. Intervjuerna
har genomforts av personer med professionell yrkeskunskap i engelska, tyska, franska
och spanska.

1.4.2 Beskrivningen av den svenska kunskapsstyrningen

Vi har gjort en beskrivning av den svenska kunskapsstyrningen for att besvara vér andra
overgripande fragestillning: ”Vilka utmaningar finns i Sveriges kunskapsstyrning inom
varden avseende postcovid och andra narliggande tillstdind och syndrom med svagt
kunskapslidge?”. Som en bakgrund beskriver vi, liksom for de andra landerna, hur
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kunskapsstyrningen ar organiserad och hur processerna generellt fungerar fér de aktorer
som ar mest relevanta nir det géller tillstinden i vart uppdrag, det vill sdga Social-
styrelsen, regionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation och i viss mén SBU.
Beskrivningen ir inte fullstandig, men vi bedomer att den ger en bra bild av processerna
for kunskapsstyrning som ar relevanta i vart uppdrag. Huvudfokus for beskrivningen ar
kunskapsstyrningen vid svagt kunskapslage och utmaningar i detta.

For att beskriva kunskapsstyrningen i Sverige har vi gjort en dokumentstudie och
genomfort ett antal intervjuer. Vi har intervjuat medarbetare vid Socialstyrelsen och SBU,
personer som ar aktiva inom regionernas kunskapsstyrningsorganisation, forskare med
inriktning mot postcovid eller kunskapsstyrning, kliniskt verksamma vid postcovid-
mottagningar och patientorganisationer. I bilaga 2 anges vilka organisationer som vara
intervjupersoner arbetar vid och syftet med intervjuerna.

1.4.3 Huvudfokus for kartlaggningen ar postcovid

Enligt vart uppdrag ska vi kartlagga kunskapsstyrningen for postcovid och andra
narliggande tillstdnd och syndrom med svagt kunskapsléage. Vi tolkar uppdraget som att
fokus for kartlaggningen ska vara postcovid. I Sverige ar de nationella kunskapsstoden for
postcovid och narliggande tillstind samlade i ett kunskapsstod, men inte i 6vriga lander.

I dessa lander har vi undersokt om det finns separata kunskapsstéd for de 6vriga
tillstdnden.

Det overgripande syftet med uppdraget ar att dra lirdomar av andra ldnders processer for
kunskapsstyrning vid svagt kunskapslége, inte att virdera konkreta rekommendationer
om specifika sjukdomar. Darfér bedomer vi att var analys kan vara av intresse dven vad
géller andra sjukdomar med svagt kunskapslége.

1.4.4 Urval av lander

De lander som kartlaggningen omfattar ar England (inte 6vriga Storbritannien), Kanada

(federal niva), Danmark, Tyskland, Frankrike och Spanien. I samtliga valda lander finns

kunskapsstod for postcovidvarden pa nationell nivé, eftersom syftet med vart uppdrag ar
att finna exempel pa processer for kunskapsstyrningen inom detta omrade.

I 6vrigt har landerna valts utifrén tre kriterier som alla finns med bland de kriterier som
Socialstyrelsen utgick ifrdn for ett systematiskt urval av lander i en internationell
genomgang av patientsikerhetsarbete (Socialstyrelsen, Internationell utblick —
handlingsplaner inom patientsdkerhetsomradet, 2019).

Ett kriterium som vi lagt stor vikt vid ar goda exempel, det vill sdga att landet utmarker
sig positivt vad géller postcovidvarden. WHO pekar ut bland annat England och tva
regioner i Spanien som positiva exempel. Aven Kanada och Tyskland har pekats ut som
goda exempel i vara sonderande intervjuer med forskare och patientorganisationer.

Ett annat av kriterierna ar styrsystem for hilso- och sjukvarden, dar de valda lainderna
uppvisar variation i typ av styrsystem. En viktig del av styrsystem ar typ av finansierings-
modell, dar en vanlig uppdelning ar sé kallade Beveridgesystem med skattefinansierad
och politiskt styrd produktion av hélso- och sjukvard (Danmark, Storbritannien, Spanien)
och Bismarcksystem med socialforsikringsbaserad finansiering som ar obligatorisk och
ofta privata sjukvardsproducenter (Tyskland). Frankrikes och Kanadas organisering av
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hilso- och sjukvarden har drag av bida systemen. Ytterligare ett kriterium ar narhet
till och likhet med Sverige, vilket Danmark uppfyller.

Det kan finnas andra linder an de sex i vart urval som har goda exempel pa kunskaps-
styrning inom varden nir det giller postcovid och nirliggande tillstind, men vi har
behovt avgransa bort dessa pa grund av projektets tidsramar.

1.5 Disposition

Vi har valt att 14ta ldsaren forst ta del av beskrivningen av den svenska kunskaps-
styrningen for att ha med sig det i lasningen av kartliggningen av de andra lindernas
kunskapsstyrning.

I kapitel 2 beskriver vi den svenska kunskapsstyrningen med fokus pa processer vid svagt
kunskapslige hos Socialstyrelsen, SBU och regionernas nationella kunskaps-
styrningsorganisation.

I kapitel 3 beskriver vi utmaningar i den svenska kunskapsstyrningen med fokus pa svagt
kunskapslage.

I kapitel 4 och 5 redogor vi for kartldggningen av andra landers kunskapsstyrning och gor
vissa jamforelser med den svenska kunskapsstyrningen.

I kapitel 6 diskuterar vi vilka slutsatser man kan dra av processerna for kunskapsstyrning
i andra lander och Sverige med fokus pa utmaningar vid svagt kunskapslage.
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2 Kunskapsstyrning i svensk halso-
och sjukvard

I det hir kapitlet beskriver vi hur kunskapsstyrningen av hilso- och sjukvarden ar
utformad och fungerar i Sverige, med fokus pé Socialstyrelsen, i viss man SBU, och
regionernas nationella system for kunskapsstyrning i hilso- och sjukvard. Syftet ar att ge
en bakgrund till den internationella kartlaggningen i kapitel 4 och 5 och sitta den i ett
sammanhang. Kapitlet utgor ocksé en bakgrund till de utmaningar i den svenska
kunskapsstyrningen som vi beskriver i kapitel 3.

Forst beskriver vi hur kunskapsstyrningen ar organiserad och déarefter hur processen for
kunskapsstyrningen ser ut utifran stegen i kunskapsstyrningskedjan, det vill sdga att ta
fram, implementera och f6lja upp kunskapsstod. I beskrivningen av hur kunskaps-
styrningen genomfors i avsnitt 2.2 och framat utgér vi fran processtoden for kunskaps-
styrning hos Socialstyrelsen och i regionernas nationella system, kompletterat med
intervjuer. Vi har ett sarskilt fokus pa aspekter som ar relevanta for sjukdomar med svagt
kunskapslige.

Detta ar vara framsta iakttagelser:

e  Ansvaret for kunskapsstyrningen ar delat mellan olika aktorer pa nationell och
regional niva. Nationella kunskapsstod tas fram av statliga myndigheter och av
regionernas nationella system for kunskapsstyrning. Regionerna beslutar om ett
nationellt framtaget kunskapsstod ska anvindas och implementerar och foljer
upp kunskapsstod.

e  De statliga myndigheterna och regionernas nationella system har de senaste dren
arbetat med att samordna kunskapsstyrningen och tydliggora de olika aktorernas
ansvar och roller, bland annat inom Partnerskap for kunskapsstyrning.

e  Vissa aktiviteter genomfors bade av statliga myndigheter och i regionernas
nationella system. Socialstyrelsen och NPO:erna gor separata behovs-
bedomningar av nyttan med att ta fram eller revidera ett kunskapsstod.
Behovsbedémningarna samordnas dock infor beslut for att undvika att
kunskapsstod overlappar eller motsiager varandra. Det finns inte heller
en gemensam webbportal dir alla nationella kunskapsstod publiceras.
Socialstyrelsen har fatt ett 6kat ansvar for implementering av kunskapsstod,
nédgot som i huvudsak ar regionernas ansvar.

e Manga av Socialstyrelsens kunskapsstod tas fram inom ramen for regerings-
uppdrag, det vill siga efter politiska beslut. Det giller bland annat det nationella
kunskapsstodet for postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom.

e  Socialstyrelsen och regionernas nationella system anviander internationellt
etablerade metoder for att ta fram kunskapsstod som baseras pa vetenskaplig
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evidens om diagnostisering och behandling av sjukdomar. De har dven stod i
processerna for att ta fram kunskapsunderlag om beprovad erfarenhet med
konsensusbaserade metoder for sjukdomar dar det saknas eller finns

svag evidens.

e Socialstyrelsens processt6d ar inte heltackande for situationer nar det finns
fa experter inom ett omrade, men myndigheten har erfarenhet av att ta fram
kunskapsstod i sddana situationer. Nar kunskapsstédet for postcovid och andra
narliggande tillstdnd och syndrom togs fram anvinde Socialstyrelsen delvis en
annan process dn den ordinarie.

e Regionerna beslutar om nationella kunskapsstod ska anvindas, anpassar dem i
vissa fall till lokala forhallanden och implementerar och féljer upp kunskapsstod.
Socialstyrelsen och den nationella och sjukvardsregionala nivan i regionernas
system kan ge ett visst stod for implementering.

e  Alla kunskapsstod foljs inte upp systematiskt pa nationell nivda, men Social-
styrelsen och den nationella nivan i regionernas nationella system ger ett visst
stod for uppfoljning genom att ta fram lampliga indikatorer. Stédet for upp-
foljning ar generellt mer utvecklat i kunskapsstod for sjukdomar med starkt
evidenslédge. Socialstyrelsen foljer regelbundet upp nationella riktlinjer
med rekommendationer.

2.1 Styrning, aktorer och samordning

I detta avsnitt beskriver vi hur kunskapsstyrningen inom hélso- och sjukvarden i Sverige
ar organiserad, vilka de huvudsakliga aktorerna ar och hur deras arbete samordnas. Det
illustreras i figur 2.

Figur 2.
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2.1.1 Kunskapsstyrning bedrivs av staten och regionerna
i samverkan

Kunskapsstyrningen i Sverige bedrivs av staten genom dess myndigheter och av
Nationellt system for kunskapsstyrning hilso- och sjukvird som ar ett samarbete mellan
landets regioner. Arbetet i regionernas nationella system bedrivs i sin tur av aktorer

pé olika organisatoriska nivaer: nationellt, pa sjukvérdsregional niva och i regioner

och kommuner.

I kapitlet fokuserar vi pa de nationella offentliga aktérerna men dven andra aktorer kan
sdgas styra med kunskap. Till exempel tar professionsforeningar och internationella
organisationer som WHO fram kunskapsstdd till stéd for vardpersonal. Kunskapsstod
tas dven fram och sprids av andra icke-offentliga aktorer som privat drivna
kunskapsdatabaser.

Den statliga kunskapsstyrningen regleras 6vergripande i férordningen om statlig
styrning med kunskap avseende hélso- och sjukvérd, socialtjanst och LSS-verksamhet.
Forordningens syfte &r att bidra till att halso- och sjukvérd bedrivs i enlighet med
vetenskap och beprdovad erfarenhet. Regeringen styr ocksd myndigheterna genom
forordningar med myndigheternas instruktioner och genom sérskilda uppdrag att
genomfora kunskapsstyrningsinsatser, till exempel att ta fram kunskapsstod.
Regionernas nationella system styrs 6vergripande genom att alla regioner beslutat att
folja rekommendationer fran SKR om arbetet med kunskapsstyrning (SKR 2017, 2022).

Socialstyrelsen och SBU éar de statliga myndigheter som ar mest relevanta for vart
uppdrag, eftersom de har tagit fram kunskapsstod och andra kunskapsunderlag om
postcovid och nirliggande tillstdnd och syndrom. Vi beskriver darfor deras
uppdrag niarmare.

Socialstyrelsen ska enligt forordningen (2015:284) med instruktion f6r Socialstyrelsen
genom kunskapsstod och foreskrifter bidra till att hilso- och sjukvarden bedrivs enligt
vetenskap och beprovad erfarenhet, och ansvara for kunskapsutveckling och kunskaps-
formedling inom sitt verksamhetsomréide. Socialstyrelsen tar fram nationella
kunskapsstod som ir avsedda att kunna anviandas i alla regioner samt gor vissa
implementeringsinsatser och uppféljningar av kunskapsstod. Socialstyrelsen tar ocksa
fram ménga kunskapsstod pa uppdrag av regeringen, efter politiska beslut. De senaste
aren har Socialstyrelsen fatt fler regeringsuppdrag om att genomfora insatser for att
implementera kunskapsstdd (Statskontoret 2024) och sedan 2025 ska Socialstyrelsen
enligt 11§ i sin instruktion (2015:284) ge ett verksamhetsnira st6d nér det inte ar
olampligt (SFS 2025:661).

SBU utvirderar metoder och insatser inom hilso- och sjukvard genom att genomféra
systematiska 6versikter med kritisk granskning av vetenskapligt underlag. I mer
omfattande utviarderingar kan dven kvalitativa, hdlsoekonomiska, etiska och samhilleliga
aspekter belysas. SBU:s rapporter har olika malgrupper och rapporterna anviands av
andra statliga myndigheter i deras arbete med att ta fram kunskapsstod. Ett exempel ar
nér SBU tar fram vetenskapligt kunskapsunderlag som Socialstyrelsen anviander for att
ta fram nationella riktlinjer. SBU:s rapporter anvinds dven av NPO:erna i regionernas
nationella system for kunskapsstyrning.
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SBU identifierar ocksa vetenskapliga kunskapsluckor, definierat som att det saknas
vetenskaplig evidens i form av en systematisk oversikt for effekten av en metod eller
insats. De kunskapsluckor som identifieras publiceras lopande i en databas pad SBU:s
webbplats. SBU har dven en upplysningstjanst som kan ta fram kunskapsunderlag pé
uppdrag av fragestillare inom hilso- och sjukvarden och ger utbildningar om kunskap
baserad pa forskning och metoden for att gora systematiska oversikter (SBU 2026b,
SFS 2007:1233).

Inom regionernas nationella system bedrivs arbetet med kunskapsstyrning pa
nationell nivd huvudsakligen av 26 Nationella programomraden (NPO), som ar
uppdelade efter virdomrade. Det finns ocksé ett Nationellt primarvardsrad som bevakar
priméirvardens samlade behov. NPO:erna inventerar behovet av kunskapsstod, tar fram
nationella kunskapsstod och forvaltar dem. De ger dven regionerna och kommunerna
visst stdd i att implementera och folja upp kunskapsstoden (Nationellt system for
kunskapsstyrning 2024). Sex nationella samverkansgrupper samordnar gemensamt
arbete inom olika omraden, till exempel metodutveckling. NPO:ernas och samverkans-
gruppernas arbete styrs och samordnas av styrgruppen for nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvérd. Styrgruppen fattar exempelvis beslut om
NPO:ernas och samverkansgruppernas verksamhetsplaner. SKR har ocksa inrittat

en nationell stodfunktion som koordinerar och stodjer arbetet (Nationellt system for
kunskapsstyrning 2024, 2026¢).

Arbetet pa sjukvardsregional niva organiseras i regionala programomraden som speglar
de nationella programomradena. De arbetar bland annat med att stédja implementering
och uppféljning av kunskapsstod, och bidrar till NPO:ernas arbete med att kartlagga
behov. P4 denna niva finns ocksé regionala organisationer for Health Technology
Assessment, HTA-organisationer, som ger stod i att sammanstélla vetenskaplig evidens
nar kunskapsstod tas fram (Nationellt system for kunskapsstyrning 2026d).

Varje region fattar beslut om ett kunskapsstod ska anviandas, och vanligtvis gor regionen
ocksa eventuella insatser for att implementera det. Regionerna kan ocksa ta fram egna
kunskapsstod eller anpassa nationella kunskapsstod till lokala forhéllanden, till exempel
for att de ska passa det sitt som virden organiserats i regionen. Enligt vara intervju-
personer ar sarskilt de storsta regionerna aktiva i att ta fram och anpassa kunskapsstod
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026b).

2.1.2 Initiativ for att samordna kunskapsstyrningen

Det finns en ambition om att samordna kunskapsstyrningen och det har byggts upp olika
strukturer for samverkan. De statliga myndigheternas arbete samordnas pa strategisk
nivé i Radet for styrning med kunskap. Kopplad till radet finns d&ven Huvudmanna-
gruppen, som bland annat bestar av fértroendevalda fran regioner och kommuner. Den
ska informera rddet om omraden déar det finns behov av statlig styrning med kunskap
samt informera om hur styrningen bor utformas (SFS 2015:155).

Regionernas system for kunskapsstyrning leds och samordnas av styrgruppen for
nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard (SKS). Den bestir av region-
samt hélso- och sjukvardsdirektorer och en representant for SKR. Den godkadnner bland
annat verksamhetsplaner och férdelar gemensamma medel.

Kunskapsstyrning i varden vid svagt kunskapslage 18



2 Kunskapsstyrning i svensk halso- och sjukvard

En utgdngspunkt for samordningen mellan de statliga myndigheterna och regionernas
system for kunskapsstyrning ar en gemensam avsiktsforklaring av staten och SKR 2024.
Den ska bidra till att kunskap sprids och tillimpas, resultat foljs upp och ny kunskap
skapas i en sammanhéllen kedja. Bland annat ska ansvars- och rollférdelningen bli
tydligare mellan regioner och statliga myndigheter (Staten och SKR 2024).

Samordningen utvecklas inom Partnerskapet till stod fér kunskapsstyrning.
Partnerskapet har tagit fram en struktur for samverkan som bestér av en nationell
strategisk styrgrupp, en taktisk samordningsgrupp och samverkan pa operativ niva
(Partnerskapet till stod for kunskapsstyrning halso- och sjukvérd 2024).

Pa praktisk operativ nivd samordnas kunskapsstyrningen till exempel genom att det finns
kontaktpersoner pd myndigheterna, i NPO:erna och i de nationella samverkans-
grupperna. Ett annat exempel pa praktisk samverkan ar att NPO:erna ger forslag pa vilka
experter som ska inga i Socialstyrelsens arbetsgrupper for att ta fram kunskapsstod.

Men vissa aktiviteter genomfors bade av myndigheterna och regionernas nationella
system separat. Ett exempel ar att inventeringen av behov av kunskapsstéd gors separat,
dven om samordning sker innan beslut. Det finns inte heller en samlad webbportal {or att
publicera och sprida information om nationella kunskapsstod. Socialstyrelsen har ocksa
fatt ett 6kat ansvar for implementering av kunskapsstod, ndgot som i huvudsak ar
regionernas ansvar. Vi utvecklar detta i kommande avsnitt.

2.2 Likartade processer for att ta fram kunskapsstod

Vi beskriver i det har avsnittet att Socialstyrelsen och regionernas nationella
system arbetar pa ett relativt likartat satt med att ta fram kunskapsstod, men med
vissa skillnader.

Beskrivningarna bygger pa en genomgéng av Socialstyrelsens och regionernas nationella
systems huvudprocesser (2024b, 2025a), som omfattar alla kunskapsstod som tas fram,
samt instruktioner och delprocesser kopplade till dem. Vi har fokuserat pa de delar som
vi bedomt vara relevanta for vart uppdrag. Beskrivningarna har stimts av med
Socialstyrelsen och foretradare for regionernas nationella system.

2.21 Behoven av kunskapsstod inventeras separat men besluten
samordnas

Det finns av resursskil begransningar i hur manga kunskapsstdd som kan tas fram eller
revideras pa Socialstyrelsen och inom regionernas nationella system. Det finns dven ett
inriktningsbeslut om att prioritera arbetet med att implementera kunskapsstéd framfor
att ta fram nya kunskapsstod, i 6verenskommelsen mellan staten och SKR (Staten och
SKR 2024). Processen for att inventera behov och prioritera mellan olika behov av
kunskapsstod har darfor betydelse for vilka kunskapsstod som tas fram eller revideras.

Samordningen av vilka kunskapsstod som tas fram har forbattrats enligt vara intervju-
personer. Tidigare tog de 21 regionerna fram egna kunskapsstod i stor utstrackning, men
nu tas manga fram nationellt. Det finns ocksa en tydligare uppdelning sa att regionernas
kunskapsstod framfor allt giller det kliniska motet mellan vardpersonal och patienter,
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medan Socialstyrelsens kunskapsstod i forsta hand riktas till beslutsfattare i vdrden
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026e).

Samtidigt bedrivs arbetet med behovsinventering och beslut om vilka kunskapsstéd som
ska tas fram eller revideras delvis separat. Socialstyrelsen och varje NPO i regionernas
nationella system gor egna behovsanalyser, men det finns rutiner fér avstimning av
behoven av olika kunskapsstod och andra insatser. Det gor till exempel att NPO:erna
inte tar fram ett kunskapsstod for en sjukdom om till exempel Socialstyrelsen redan
gjort det eller planerar att géra det (Nationellt system for kunskapsstyrning 2026e,
Socialstyrelsen 2026b).

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen tar fram ménga av sina kunskapsstod pa uppdrag av regeringen, men kan
dven pa eget initiativ gora detta eller revidera eller avpublicera befintliga kunskapsstod.
Forslag om att ta fram nya eller revidera befintliga kunskapsstod kan komma internt eller
via externa inspel, till exempel fran regioner eller patientorganisationer.

Om Socialstyrelsen ser att det kan finnas behov av kunskapsstod for en sjukdom tas ett
bedomningsunderlag fram. En bedomningsgrupp rankar direfter underlaget efter olika
kriterier for att Socialstyrelsen ska kunna prioritera mellan olika forslag innan ett beslut.
Gruppen gar igenom forslag pa insatser cirka fyra ganger per ar och behoven stims av
med NPO:erna i regionernas nationella system innan beslut.

Overgripande beddms behoven utifrin de olika dimensionerna av god vard enligt
Socialstyrelsen: kunskapsbaserad, siker, individanpassad, jamlik, tillgéanglig och effektiv
vard. Bedomningen gors ocksa utifran de etiska principerna i den nationella modellen for
Oppna prioriteringar i hélso- och sjukvéarden, det vill sdga manniskovirdesprincipen,
behovs- och solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen. Aven mer praktiska
forutsattningar kan ha betydelse, till exempel samordningsvinster med pagéende arbete
eller omvirldsfaktorer. Enligt Socialstyrelsen viger foljande aspekter tungt i
bedéomningarna: mojligheten att bidra till forbattrad hélsa hos grupper med svara
tillstdnd, att uppmérksamma behoven hos utsatta grupper, samt majligheten att bidra till
en mer jamlik vard. Ett skl for uppdatering ar att rekommendationerna i ett befintligt
kunskapsstod dr inaktuella pa grund av ett forbattrat kunskapsléage. I detta skede gors
dven en bedomning av vilken typ av kunskapsstod som ska tas fram, till exempel om det
ska vara en nationell riktlinje med rekommendationer eller ett annat kunskapsstod
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026e, Socialstyrelsen 2024b, 2026a, 2026b).

Regionernas nationella system

Inom regionernas nationella system ansvarar varje NPO for att identifiera behovet av att
ta fram nya kunskapsstdd och revidera gamla kunskapsstod inom sitt ansvarsomrade.
Baserat p& behovsinventeringen och bland annat tillgdngliga personalresurser tar
NPO:erna fram ett forslag pa verksamhetsplan om vilka insatser som ska genomforas,
vilken beslutas av styrgruppen for nationellt system for kunskapsstyrning.

NPO:ernas behovsinventering kan goras péa olika sitt. Vissa NPO:er har exempelvis
genomfort enkiter till regioner, kommuner eller vairdpersonal, och gjort GAP-analyser.
Enligt véra intervjupersoner bestar en del av behovsinventeringen ocksa av att NPO:ernas
ledamoter utgar fran sin professionella erfarenhet. Det nationella priméarvardsradet
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ansvarar for att identifiera priméarvardens behov och for att anpassa befintliga
kunskapsstod for primérvirden, men tar i regel inte fram egna kunskapsstod.

NPO:erna utgar i sina prioriteringar av insatser fran faststillda kriterier. Kriterierna
omfattar sjukdomens/behovsomradets karaktir, vardens karaktir och radande
kunskapsldge. Det gors ocksd en bedomning av den forviantade priméra effekten av en
insats. Kriterierna for sjukdomens karaktér galler forekomst av sjukdomen, utvecklings-
trend, sjukdomens allvarlighetsgrad, bristande autonomi, samsjuklighet och socio-
ekonomisk snedférdelning. Kriterierna for vardens karaktar giller effekten av tidiga
insatser, insatsens inverkan pa hélso- och sjukvardens och samhaéllets ekonomi, om det
finns icke tillgodosedda vardbehov, ménga inblandade akt6rer och samverkansproblem,
risker for oordnat inforande, att etiska konflikter aktualiseras samt om det finns
professionell oenighet. Kriterierna for kunskapslaget giller bland annat om det finns
tillgdng till kunskapsunderlag och om det pagéar nagot annat nationellt utvecklingsarbete.
Besluten péaverkas ocksa av tillgdngliga arbetsresurser. Prioriteringarna gors framfor allt
inom varje NPO:s ansvarsomrade och det finns inte en formaliserad process for att gora
en samlad bedomning av behoven 6ver alla NPO:ers ansvarsomraden (Nationellt system
for kunskapsstyrning 2020, 2023¢, 2026€). Som niamnts sker en samordning med
Socialstyrelsen om vilka kunskapsstod som ska tas fram eller revideras.

2.2.2 Likartade kriterier for att tillsatta grupper som tar fram
kunskapsstod

De grupper som arbetar med att ta fram och revidera kunskapsstod bestar av oberoende
experter inom sakomradet. De tillsitts pé ett likartat sitt av Socialstyrelsen och i
regionernas nationella system, och man efterstravar bland annat en geografisk spridning
och jaimn konsfordelning och grupperna inhamtar synpunkter fran patientrepresentanter.
Gruppernas sammansittning har sarskild betydelse nar underlaget till kunskapsstoden
baseras pa en sammanstéllning av beprévad erfarenhet.

Socialstyrelsen

Pa Socialstyrelsen leds arbetet med att ta fram eller revidera ett kunskapsstod av
en projektgrupp som vanligtvis bestar av en projektledare fran Socialstyrelsen och
3—5 externa experter med hog legitimitet inom sakomradet.

Om det ar ett kunskapsstod som ska innehélla rekommendationer rekryteras ocksa en
storre grupp av experter pd sakomrédet, vanligtvis 20—25 personer, bland annat via
forslag fran NPO:erna i regionernas nationella system eller fran professionsforeningar.
Denna grupps uppgift ar att ta stéllning till forslag pa rekommendationer som
projektgruppen tagit fram. Personerna i gruppen ska ha god klinisk och praktisk
forankring inom det aktuella omrédet och gruppen ska ha geografisk spridning 6ver
landet och sé jamn konsfordelning som majligt.

Socialstyrelsen har i sina projekt ocksa dialog med patientforetradare inom ett omrade
som bidrar med kunskap. Nir Socialstyrelsen tar fram nationella riktlinjer som innehaller
rekommendationer ingér ocksa 2—3 patientforetradare i rekommendationsgruppen. Alla
personer i projekt-och rekommendationsgrupperna javsprovas (Socialstyrelsen 2024b).
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Regionernas nationella system

Nir en NPO inom regionernas kunskapsstyrningsorganisation beslutat att ta fram ett
kunskapsstdd, eller beslutat att gora storre revideringar av ett befintligt kunskapsstod
tillsdtter den en nationell arbetsgrupp. Den genomfor arbetet med att ta fram kunskaps-
underlag och enas om innehallet i kunskapsstodet. Arbetsgrupperna ska ha represen-
tanter fran alla sjukvardsregioner, ha en multiprofessionell sammansattning med
representanter fran bade priméarvard och specialistvard och ha representanter for
kvalitetsregister och vardprogram, patientfoéretradare och eventuell kommun-
representant. En jimn konsfordelning ska efterstravas vid tillsattning av gruppen.
Ledaméterna och patientforetrddarna javsprovas enligt faststillda rutiner (Nationellt
system for kunskapsstyrning 2023a, 2026f).

2.2.3 Kunskapsstod baseras pa vetenskaplig evidens eller
beprovad erfarenhet

I forsta hand bygger de kunskapsstéd som tas fram av Socialstyrelsen och av regionernas
nationella system pa systematiska sammanstéillningar av vetenskapliga studier enligt
internationellt etablerade metoder. Om kunskapsléget ar svagt och det saknas
vetenskapligt underlag kan kunskapsstoden baseras p& beprovad erfarenhet som tas

fram av en grupp experter via konsensusbaserade metoder. Dessa metoder ar viktiga for
tillstdnden i vart uppdrag, eftersom det saknas eller finns brist pa vetenskaplig evidens for
hur de ska diagnostiseras och behandlas.

2.24 Metoden for vetenskaplig evidens ar
internationelit etablerad

Metoden for att ta fram kunskapsunderlag baserat pa vetenskaplig evidens ar
internationellt vedertagen och anvands i Sverige och som framgar av kapitel 5 dven av de
lander som ingéatt i kartldggningen i uppdraget. Den ar strukturerad i olika steg. Forst
preciseras fragestillningar, urvalskriterier och metodik for arbetet. Sedan genomf6rs en
litteratursokning enligt fragestillningen. Darefter séllas studier som inte besvarar de
urvalskriterier som stilldes upp tidigare bort. Sedan bedomer man om resultaten i de
inkluderade studierna ar trovardiga. Dérefter vigs resultaten samman i en syntes utifran
valda kriterierna for hur man ska hantera studier med lag troviardighet. Om det dr majligt
dras ocksa slutsatser av materialet. Slutligen gors en bedomning av tillforlitligheten i det
sammanvagda resultatet (Riksrevisionen 2025.) Nedan beskriver vi hur metoden anvands
av Socialstyrelsen och i regionernas nationella system.

Socialstyrelsen

Nar Socialstyrelsen beslutat att ta fram ett kunskapsstod identifierar den tillsatta
projektgruppen for arbetet med kunskapsstodet méalgrupper och behov. I detta arbete har
Socialstyrelsen kontakter med NPO/nationella arbetsgrupper, patientféreningar,
professionsforetradare och andra intressenter. Projektgruppen formulerar ocksa de
vetenskapliga fragestéllningar och urvalskriterier som ska vigleda arbetet med
kunskapsstodet enligt ett strukturerat frageformat (till exempel PICO). Darefter tar den
fram ett kunskapsunderlag baserat pa vetenskaplig evidens och/eller beprévad erfarenhet
(Socialstyrelsen 2024b, 2025a, 2025b). Ofta deltar SBU i Socialstyrelsens arbete med att
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sammanstalla vetenskaplig litteratur som underlag for kunskapsstod, och en
arbetsfordelning gors mellan de tvd myndigheterna (SBU 2026a).

Baserat pa de fragestillningar som projektgruppen tagit fram genomfors ett systematiskt
arbete med att soka efter relevanta forskningsstudier. Studierna granskas utifran
forutbestamda kriterier for kvalitet och relevans, sammanstalls och analyseras.
Resultaten vigs darefter samman for att ge en samlad bild av vad forskningen visar

och hur stark tillforlitligheten till resultaten ar enligt GRADE-metodiken.

For kunskapsstod som innehéaller rekommendationer ar det vanligtvis studier om effekter
som inkluderas i den vetenskapliga sammanstéillningen, men dven andra studiedesigner
kan vara aktuella. Det giller sirskilt i andra kunskapsstod som Socialstyrelsen tar fram.

I vissa fall soker Socialstyrelsen efter riktlinjer fran andra lander eller internationella
aktorer och bedomer dé kvaliteten med verktyget AGREE II. Ibland bedémer
Socialstyrelsen kostnadseffektiviteten for en insats, forutsatt att det finns evidens for
insatsens effekt. Darefter sammanstills och kvalitetssiakras kunskapsunderlaget av
projektgruppen.

Regionernas nationella system

Den nationella arbetsgrupp som ska ta fram eller revidera ett kunskapsstod baserar sitt
arbete pa en uppdragsbeskrivning fran ansvarigt NPO, som bedomt behov, mél och
malgrupp for kunskapsstodet samt vilken typ av kunskapsstod som ska tas fram.

Arbetsgruppen preciserar i sin tur syfte, mélgrupp och avgransningar for kunskapsstodet,
inhamtar patienterfarenheter och tar exempelvis kontakter med samordnare i sjukvards-
regionen for att diskutera lamplig forankringsprocess for kunskapsstodet. Darefter tar
arbetsgruppen fram den evidens som kunskapsstodet ska baseras pa. Enligt huvud-
processen for kunskapsstod ska gruppen i forsta hand anvianda befintliga samman-
stillningar av evidens och rekommendationer for att undvika dubbelarbete och

spara resurser.

Enligt metodhandboken ska i forsta hand kunskapsunderlag som utarbetats nationellt
anvéndas, till exempel nationella riktlinjer fran Socialstyrelsen, kunskapssamman-
stillningar frdn SBU, vardprogram eller HTA-rapporter som tagits fram av sjukvéards-
regionerna eller regionerna, eller kunskapsstod fran specialistforeningar. I andra hand
anvands internationella rekommendationer (guidelines), vars kvalitet bedoms genom
verktyget AGREE II. I tredje hand kan sammanstillningar av forskning (systematic
reviews) anvandas. I fjarde hand kan enskilda vetenskapliga studier identifieras och vigas
samman. GRADE-metodiken anviands da for att bedoma tillforlitligheten i sammanvéagda
resultat fran flera enskilda studier. En regional HTA-organisation kan anlitas for detta
arbete. SBU kan ocks4 tillfrigas (Nationellt system for kunskapsstyrning 2025a).

2.2.5 Det finns metodstod for beprovad erfarenhet

Det finns en lang tradition av att sammanstilla beprovad erfarenhet inom halso-

och sjukvéarden och etablerade metoder for detta, sa kallade konsensusmetoder
(Riksrevisionen 2025). Socialstyrelsens och regionernas nationella systems processer
ger stod for att ta fram kunskapsunderlag om beprovad erfarenhet.
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Socialstyrelsen

Nir det saknas vetenskaplig evidens for insatsers effekter och det inte forvantas nédgon

ny forskning pa omradet anger Socialstyrelsens processbeskrivning att en strukturerad
konsensusmetod, Delfimetoden, kan anvindas for att ta fram kunskapsunderlag om
beprovad erfarenhet. Det innebér att en panel med yrkesverksamma inom omrédet pa

ett strukturerat sitt tar stillning till pastdenden om insatsers effekter i upprepade enkéter
(Socialstyrelsen 2025b). Ett kinnetecken for metoden ar att experterna inte samlas till
moten och inte interagerar pa ndgot annat sitt. Pa sa sitt undviks grupprocesser som

kan péverka resultatens tillforlitlighet (Riksrevisionen 2025).

Metoden forutsitter ett tillrackligt antal experter med erfarenhet av insatsen for att
konsensus ska kunna uppnés med rimlig sikerhet, minst 50 personer enligt
Socialstyrelsens processtéd. Patientrepresentanter ingar inte och experterna javsprovas
inte som regel, men om antalet deltagare ar fa kan det 6vervigas. Enligt process-
beskrivningen dr metoden inte lamplig om insatsen ar kontroversiell eller forknippad
med starka motstdende intressen inom professionen. I sidana fall kan andra
strukturerade konsensusmetoder anviandas (Socialstyrelsen 2025b). Vilka specificeras
inte i processbeskrivningen, men enligt Socialstyrelsen pégar ett utvecklingsarbete med
att tydligare beskriva sidana metoder i processerna, som redan anviands idag i arbetet
med kunskapsstod (Socialstyrelsen 2026b).

Regionernas nationella system

Om det saknas vetenskaplig evidens kan den nationella arbetsgruppen enligt
metodhandboken ta fram ett kunskapsunderlag genom att sammanstilla och virdera
beprovad erfarenhet genom en konsensusprocess, som kan vara formell eller informell.

En formell beslutsprocess for att nd konsensus foljer en systematisk metod dar
Delfimetoden, Nominella grupper och The Rand Appropriateness Method (RAM) ndmns
i processtodet. Metoderna rekommenderas da det finns oenighet och en risk for att
rekommendationen kommer att kritiseras om inte méanga olika aktorer fatt delta i
konsensusprocessen. De kan ocksa anviandas om den beprovade erfarenheten av atgiarden
ar begransad i arbetsgruppen och andra experter behover anlitas (Nationellt system for
kunskapsstyrning 2025a).

I en informell beslutsprocess for att na konsensus fattas beslut ofta genom 6ppna
diskussioner och/eller informell omrostning. En fordel ar enligt processbeskrivningen
mojligheten att lyfta olika asikter istéllet for att instimma eller inte instimma i ett
péstdende, medan en nackdel ar risken att starka foresprakare paverkar utfallet. Denna
typ av process ska enligt processbeskrivningen anvindas da fragestillningen inte ar
kontroversiell (Nationellt system for kunskapsstyrning 2025a).

2.2.6 Innan kunskapsstoden publiceras inhamtas synpunkter

Socialstyrelsen

Nir projektgruppen har sammanstillt ett kunskapsunderlag baserat pa vetenskaplig
evidens eller beprévad erfarenhet tar expertgruppen stéllning till underlaget. Om
kunskapsstodet ska innehélla rekommendationer prévas dessa av en rekommendations-
grupp. Sedan publiceras kunskapsstodet pa Socialstyrelsens webbplats och berérda
aktorer far limna synpunkter som omhindertas i kunskapsstodet.

Kunskapsstyrning i varden vid svagt kunskapslage 24



2 Kunskapsstyrning i svensk halso- och sjukvard

Regionernas nationella system

Nir den nationella arbetsgruppen tagit fram ett kunskapsunderlag utformar den
rekommendationer som gruppen ska vara eniga om. Innan ett nationellt kunskapsstod
beslutas och publiceras pa 1177.se for vardpersonal genomfors flera granskningsrundor
inom regionernas nationella system och genom 6ppen nationell remiss, da till exempel
professioner och patienter kan ge synpunkter. Ibland gors en mer riktad
synpunktsinhdmtning,.

2.2.7 Socialstyrelsen foljde en sarskild process under
covid-19-pandemin

Under covid-19-pandemin uppstod ett behov av att arbeta pa ett annat sétt dn den
ordinarie processen for att ta fram kunskapsstod. For att snabbt kunna stodja
vardpersonal med bista tillgdngliga kunskap tog Socialstyrelsen darfor fram en anpassad
processbeskrivning. Mélet var att ha en effektiv och transparent process med tillracklig
kvalitetssidkring. Den innehéller bland annat strategier for att ta fram och bedé6ma
kunskap med hjalp av experter vid svagt kunskapslage (Socialstyrelsen 2021).

Socialstyrelsen anviande en forkortad process nar kunskapsstédet for postcovid och andra
narliggande tillstind 2024 togs fram. Det baseras pa kunskapsstédet Postcovid —
kvarstdende eller sena symtom efter covid-19 som Socialstyrelsen tog fram 2021, vilket
uppdaterades och breddades till Gvriga tillstdnd. Kunskapsstodet baseras pa ett
vetenskapligt underlag om tillginglig forskning om effekter av behandlingar och
rehabiliteringsinsatser som SBU tog fram. Utover det vetenskapliga underlaget anviande
Socialstyrelsen en mindre expertgrupp som fick virdera den tillgangliga kunskapen om
postcovid och de andra tillstinden. En utmaning i arbetet var det svaga kunskapslaget
och att det fanns relativt f& oberoende experter pa dessa tillstdnd i Sverige.

2.3 Implementering av kunskapsstod genomfors
av regionerna med visst nationellt stod

Ett syfte med att ta fram nationella kunskapsstod och implementera dem ar att basta
tillgdngliga kunskap ska spridas till virdpersonal och anvindas i det kliniska métet med
patienter. Kunskapsstod kan darmed ha en styrande effekt pa vilken vard patienterna far.
Samtidigt ar det den behandlande vardpersonalen som har ansvaret for att bedéma den
enskilda patientens behov, och avgora om ett kunskapsstod ar relevant att anvianda i det
specifika patientmotet. Olika kunskapsstod kan fylla olika behov. Vardpersonalen kan
diarmed ocksa vilja att anvinda kunskapsstod som tagits fram av aktorer utanfor de
statliga myndigheternas och regionernas kunskapsstyrningssystem.

Den nationella och sjukvardsregionala nivan i regionernas system kan bista regionerna

i implementeringen av kunskapsstod och Socialstyrelsen har fatt ett tydligare ansvar for
implementering. Det finns ocksa en gemensam viljeyttring och pagar ett arbete med att
sprida och tillgangliggora kunskap till personal inom virden inom partnerskapet till stéd
for kunskapsstyrning. Men det saknas en gemensam portal dir alla nationella
kunskapsstod publiceras.
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2.3.1 Ingen gemensam portal for nationella kunskapsstod

Socialstyrelsens och andra statliga myndigheters kunskapsstod publiceras pé
myndigheternas webbplatser, medan de kunskapsstéd som tas fram inom regionernas
nationella system publiceras pé 1177.se for vardpersonal. Det saknas en gemensam
webbplats dar alla nationella kunskapsstéd publiceras. Till exempel finns inte
Socialstyrelsens kunskapsstod for postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom
pé 1177.se for virdpersonal. Det pagar dock ett arbete for att myndigheters kunskapsstod
ska kunna ldaggas upp pa 1177.se for vardpersonal i framtiden (Nationellt system for
kunskapsstyrning 2026e, Socialstyrelsen 2026b).

2.3.2 Regionerna har huvudansvar for implementeringen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen genomfor i vissa fall insatser for att stodja anvindningen av kunskapsstod
och for att omsétta kunskapen i det praktiska arbetet eller att implementera nya
arbetssitt eller metoder.

P4 senare ar har myndigheten fatt fler uppdrag om att ge ett verksamhetsnira stod for
utveckling av hilso- och sjukvarden pé systemniv4, till exempel for implementering av
kunskapsstdd i regionerna (Statskontoret 2024) och uppdraget att arbeta verksamhets-
nara fortydligades 2025 i myndighetens instruktion (SFS 2025:661). Det finns en sirskild
intern process for att ta fram stod for implementering och Socialstyrelsen ger ocksa ett
overgripande skriftligt stod for att implementera nationella riktlinjer. Det pagar dven ett
arbete for att implementering ska fa en tydligare plats i det interna kunskapsstyrnings-
arbetet (Socialstyrelsen 2026b, 2026c¢).

Regionernas nationella system

Beslutet om att godkidnna och publicera ett kunskapsstod fattas i regionernas system av
varje NPO. Varje region fattar beslut om ett kunskapsstod ska anviandas av virdpersonal
i regionen och ansvarar for implementeringen av kunskapsstod och eventuella
implementeringsinsatser sdsom riktad informationsspridning och utbildningar. Ibland
anpassar regionerna ocksd de kunskapsstod som tagits fram pa nationell niv4 till den
regionala organisationen av varden.

Den nationella nivin erbjuder stodmaterial for arbetet med att inféra kunskapsstod,
bland annat: arbetssitt for implementering, regional remisshantering, gapanalyser om
skillnaden mellan nuvarande arbetssitt och det nya kunskapsstodet, aktiviteter som att ta
fram lokala rutiner, halla workshopar eller utbildningar. Vidare finns det for vissa typer
av kunskapsstod stod for att sidtta mél och resultatmaétt, till exempel for vardforlopp
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026h).

2.4 Visst nationellt stod for att folja upp
kunskapsstod

Uppfoljning av kunskapsstéd ar en del i den sammanhallna kedja som dr malet med
kunskapsstyrningen i Sverige, dar basta tillgangliga kunskap ska tas fram, spridas och
foljas upp, och dar informationen frén uppféljningar ska anviandas for att forbattra
varden av patienterna.
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Det finns inget heltickande samordnat system for att f6lja upp kunskapsstod i
regionernas nationella system eller hos Socialstyrelsen. Det ar framfor allt upp till varje
region att folja upp kunskapsstéden. Men Socialstyrelsen och den nationella nivén i
regionernas system kan ge ett visst stod for uppfoljning genom att ta fram forslag pa
lampliga indikatorer. Socialstyrelsen foljer ocksa upp nationella riktlinjer med
rekommendationer. Det finns ocksé, precis som for implementeringen, en gemensam
viljeyttring och pagar ett arbete inom partnerskapet for kunskapsstyrning med att
samordna uppféljningen av kunskapsstod (Partnerskapet till stod for kunskapsstyrning
hilso- och sjukvérd 2024).

Socialstyrelsen

Socialstyrelsens huvudprocess for att ta fram kunskapsstod omfattar inte tgarder for

att f6lja upp om kunskapsstod anvinds, eller vilka resultat kunskapsstodet lett till.
Socialstyrelsen tar dock fram indikatorer som regionerna kan anvénda for uppfoljning i
vissa kunskapsstod, sdsom nationella riktlinjer med rekommendationer, enligt en sirskild
process. Exempelvis kan beslutsfattare i regionerna anvinda dem for att félja upp och
jamfora processer, resultat och kostnader 6ver tid. Socialstyrelsen genomfor ocksa egna
utvirderingar av foljsamheten till de nationella riktlinjerna och hur de paverkar praxis i
verksamheterna (Socialstyrelsen 20264d).

Regionernas nationella system

Nationella kunskapsstod f6ljs inte upp systematiskt och det finns inte ndgon funktion
som bevakar vilka kunskapsstod som f6ljs upp av regionerna i regionernas nationella
system. Regionerna har olika forutsiattningar och vissa storre regioner féljer upp
kunskapsstod regelbundet, medan andra regioner inte gor det. Det dr bland annat darfor
svart att ha en nationell plan for uppfoljning inom regionernas nationella system.

Den nationella nivan i regionernas system ger ett visst stod for uppfoljning av kunskaps-
stod. Stodet ar tydligare i vissa kunskapsstod som vardforlopp (se bilaga 1), dar man om
mojligt tar fram forslag pa indikatorer for uppfoljning. Daremot gors det inte for andra
typer av kunskapsstod, sdsom kliniska riktlinjer (Nationellt system for kunskapsstyrning
2023b, 2026i).

2.5 Det finns processtod for forvaltningen
av kunskapsstod

For att kunskapsstod ska vara relevanta och bygga pé aktuell kunskap behover de
forvaltas, exempelvis genom att inventeringar av kunskapsldget och behovet av
uppdatering eller avpublicering planeras. Processbeskrivningarna for Socialstyrelsen och
regionernas nationella system omfattar planering for férvaltningen av kunskapsstod.

Socialstyrelsen

Det ingar som en del i Socialstyrelsens process for att bedéma och prioritera behov

av kunskapsstod att planera forvaltningen av kunskapsstodet. Som en tumregel ska
kunskapsstod med rekommendationer ses Gver vart tredje ar, medan det inte finns

en motsvarande tumregel for 6versyn av andra kunskapsstod, som till exempel kunskaps-
stodet om postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom. Ett beslut om att
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revidera ett kunskapsstdd tas av en bedomningsgrupp enligt den process som beskrivs
i avsnitt 2.2.1 (Socialstyrelsen 2026a).

Regionernas nationella system

I regionernas nationella system finns det ett mél om att alla kunskapsstod ska ses Gver
minst vart tredje ar for att sakerstélla att de dr korrekta och aktuella. Det finns rutiner
for forvaltning av kunskapsstéd samt for att andra eller avpublicera ett kunskapsstod
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026j).
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3 Utmaningar i den svenska
kunskapsstyrningen

Nir kunskapsléget for en sjukdom ar begransat innebér det sirskilda utmaningar i
kunskapsstyrningen, vilket exempelvis giller for postcovid och de narliggande tillstind
och syndrom som ingar i vart uppdrag. I detta kapitel beskriver vi hur dessa utmaningar
yttrar sig i det svenska systemet for kunskapsstyrning inom halso- och sjukvarden. Utover
det finns det generella utmaningar i den svenska kunskapsstyrningen, dven om flera
forbattringar har skett de senaste aren.

Var beskrivning baseras pa intervjuer och tidigare undersokningar och kapitlet utgor en
bakgrund till kartldggningen av andra landers kunskapsstyrning nar det géller postcovid
och nirliggande tillstdnd och syndrom. Vi har inte bedémt hur utmaningarna vi lyfter
fram i praktiken har péverkat processen for det befintliga svenska kunskapsstodet

inom omradet.

Detta ar vara fraimsta iakttagelser:

e  Behovet av kunskap om postcovid och nirliggande tillstind och syndrom ar
generellt stort i varden och det finns skillnader i den vard patienterna far tillgidng
till. Darfor kan nationella kunskapsstod vara en viktig del i att skapa
forutsattningar for en jamlik vard.

e En generell utmaning i det svenska systemet for kunskapsstyrning ror
organiseringen. Det finns ett stort antal aktorer inom hélso- och sjukvardens
kunskapsstyrning och samverkan har etablerats pa flera sitt. Trots det finns
fortsatta behov av att utveckla samverkan. Exempelvis publiceras nationella
kunskapsstod inte samlat, vilket paverkar tillgingligheten for virdpersonalen,
dven om arbete pégér for att 16sa detta.

e Det finns utmaningar vid varje steg i kunskapsstyrningskedjan, det vill sdga nar
kunskapsstod tas fram, implementeras och f6ljs upp. Det galler sarskilt for
sjukdomar med begrinsat kunskapslage.

e Nair den evidensbaserade kunskapen om en sjukdom ar begriansad blir det
svarare att ta fram kunskapsunderlag for kunskapsstod. I dessa fall kan man ta
fram ett kunskapsunderlag baserat pa beprévad erfarenhet, men dven det kan
vara en utmaning om det finns fa oberoende experter.

e Iregionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation finns viss risk for att
sjukdomar som inte naturligt tillhor en viss medicinsk specialitet inte prioriteras
lika hogt som andra sjukdomar, niar kunskapsstod ska tas fram eller revideras,
dven om risken minskar pé grund av samverkan med andra aktorer.
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e  Kunskapsstod fran statliga myndigheter som riktar sig till vdrdpersonal behover
konkretiseras och anpassas till regionala behov, men det varierar vilka resurser
regionerna har for att gora detta.

e  Vid ett begriansat kunskapslidge ar behovet av att folja upp varden sarskilt stort
for att se vilka behandlingar som ar effektiva. Samtidigt ar det svart att ta fram
indikatorer for uppfoljning nar det saknas kunskapsstod med tydliga
behandlingsrekommendationer.

3.1 Det behovs mer kunskap om postcovid
och narliggande tillstand i varden

Tidigare kartlaggningar har visat att en del patienter med postcovid upplevt brister i
varden som bland annat berott pa bristande kunskap hos virdpersonalen. De forskare,
lakare och patientorganisationer som vi intervjuat menar att varierande kunskaper om
diagnostisering och behandling fortfarande &r en utmaning inom varden av patienter med
postcovid och narliggande tillstind eller syndrom. Som en bakgrund till varfor det behovs
mer kunskap om omradet inom varden aterger vi i detta avsnitt tidigare rapporter om
kunskapslidget inom omradet och de synpunkter om nuléget som vara intervjupersoner
uttryckt. Kunskapsstyrningen ar ett av verktygen for att 6ka kunskaperna i varden, dven
om flera faktorer paverkar kunskapslaget.

Vard- och omsorgsanalys kartlade 2022 pa uppdrag av regeringen regionala skillnader
i vArden och omsorgen av personer med postcovid. Kartldggningen visade att varden
av bade barn och vuxna med postcovid hade flera brister, framfor allt att den inte var
tillrackligt tillgédnglig, samordnad och personcentrerad. Rapporten visade ocksa att
kunskapsnivan om postcovid varierade mycket och att det behovdes ytterligare insatser
for att 6ka kunskaperna om postcovid (Vard- och omsorgsanalys 2022).

Sedan 2022 har flera insatser gjorts for att 6ka kunskapen om postcovid och narliggande
tillstand, bland annat genom regeringsuppdragen till SBU och Socialstyrelsen om att ta
fram forskningséversikter och kunskapsstéd som publicerades 2024 (SBU 2024,
Socialstyrelsen 2024). Men som regeringen konstaterar i uppdraget till oss kan patienter
som lider av sjukdomar med begriansat kunskapslage fortfarande ha svért att fi sina
behov tillgodosedda i varden, vilket bland annat har lett till att regeringen gett de
pégiende uppdragen till SBU och Socialstyrelsen (Socialdepartementet 2025). Nordforsk,
en organisation for nordiska forskningssamarbeten under Nordiska ministerradet, pekar
i sin rapport fran 2025 pa behovet av utbildning av vardpersonal om orsaker till och
behandling av postcovid i de nordiska linderna (Nordforsk, 2025. Knowledge
development post-COVID-19. Nordic Policy Paper).

Flera av de forskare och lakare med erfarenhet av postcovidpatienter som vi intervjuat
inom detta uppdrag upplever att kunskaperna om exempelvis symtombild och behandling
vid postcovid och narliggande tillstdnd och syndrom fortfarande varierar inom
priméarvarden och att det darfor kan variera i vilken utstriackning patienter far stod och
behandling. Ett problem som lyfts ar att patienter inte alltid far ratt diagnos, vilket kan
leda till att patientgruppens storlek underskattas och att underlaget for regionernas
resursallokering blir bristfilligt.
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Foretrdadare for patientorganisationer som vi har intervjuat menar att det fortsatt finns
brister i virden av patienter med postcovid, ME/CFS, PANS/PANDAS och POTS. De
foretradare for Svenska Covidféreningen som vi har intervjuat menar att kunskapsnivan
for postcovid ar 1ag bland manga lakare i primarvarden, bland annat vad géller mojliga
symtom och diagnossittning, vilket enligt foreningen kan leda till att patienter gar miste
om behandling eller rekommenderas felaktig och potentiellt skadlig behandling.

Foretradare for Riksforbundet f6r ME-patienter (RME) och Forbundet for
svardiagnostiserade infektionssjukdomar (FSI) som vi intervjuat upplever att
kunskapsnivan om ME ar lag inom priméarvirden och att patienter ofta inte far ratt
diagnos. De menar att de svarast sjuka ME-patienterna behover specialistvard, men att
specialistmottagningar generellt inte tar emot dessa patienter. I en region finns en
specialistmottagning som bland annat utreder och diagnostiserar ME-patienter, men inte
behandlar gruppen. Organisationerna menar dven att erfarenheter fran nedlagda
specialistkliniker inte har tagits tillvara, vilket bidragit till att kunskaperna om tillstandet
ar bristfalliga i primarvarden.

Foretradare for SANE, Forbundet autoimmuna encefaliter med psykiatrisk
representation, uppger i véra intervjuer att kunskapen om PANS/PANDAS ar bristfillig i
primarvarden och specialistvarden, med undantag for ett fatal specialistkliniker i landet. I
en region har vardpersonal fatt utbildning om sjukdomen och kunskapsnivan ar darfor
négot hogre. Enligt forbundet leder den bristande kunskapen till att patienter inte far ratt
diagnos och gér miste om tidig behandling, vilket kan leda till ldngvariga och
svarbehandlade symtom.

Sammantaget visar uppfattningarna som framkommit i vart uppdrag att det finns behov
av mer kunskap inom vérden av patienter med postcovid och nirliggande tillstind och
syndrom. En faktor som péverkar behovet av kunskapsstéd ar sjukvirdens organisation.
Ansvaret for patienter med postcovid och ME/CFS ligger i stor utstriackning pa primar-
varden i Sverige. Detsamma géiller for de 6vriga landerna i var kartlaggning, vilket vi
beskriver i avsnitt 4.2. Behovet av kunskapsstod som riktar sig direkt till lakare kan vara
séarskilt stort i primarvarden. Vardpersonal inom primarvirden méter patienter med en
stor méangd sjukdomar. Patientgrupper som ldkarna i primarvarden moéter relativt sallan
innebar en sirskild utmaning, eftersom det ar svart att uppratthalla kompetens om dessa
sjukdomar. I dessa fall kan kunskapsstod vara ett sitt for vardpersonalen att snabbt fa
tillgéng till den basta tillgangliga kunskapen om sjukdomen. Behovet av kunskap kan
aven vara stort inom specialistvarden, till exempel vad géller ovanliga tillstand som
PANS/PANDAS.

3.2 Utmaningar med samordningen mellan olika
aktorer inom den svenska kunskapsstyrningen

Det finns flera generella utmaningar i det svenska systemet for kunskapsstyrning, som
inte ar direkt kopplade till sjukdomar med svagt kunskapsldge, men som péverkar
forutsiattningarna for kunskapsstyrning dven vid dessa sjukdomar.

Manga aktorer dr delaktiga i hilso- och sjukvardens kunskapsstyrning och det ar inte
alltid tydligt hur ansvaret ska fordelas och samordningen ska se ut (Staten och SKR
2024). Staten har dock tagit flera initiativ till att starka samordningen.
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Enligt Statskontorets rapport Att styra med kunskap fran 2023 fanns utrymme for
forbattringar, &ven om de statliga myndigheterna hade blivit mer samordnade i sin
kunskapsstyrning genom Rédet for styrning med kunskap och deras gemensamma
strategi for kunskapsstyrningen. Sex av myndigheterna samverkar dessutom med
regionernas nationella system for kunskapsstyrning genom Partnerskapet for
kunskapsstyrning inom hélso- och sjukvérd.

Staten och SKR sl6t en 6verenskommelse om kunskapsstyrningen 2024 for att fa en tydlig
samverkan, tydlig roll- och ansvarsfordelning och samsyn kring utmaningar och mal.
Partnerskapet tog fram en gemensam kunskapsstyrningskedja 2024 for att tydliggora hur
det gemensamma arbetet ska bedrivas. Det finns exempelvis rutiner for arliga verksam-
hetsgenomgangar mellan statliga myndigheter och regionernas nationella system och ett
strukturerat arbetsséatt med kontaktpersoner. Det pagér ocksa ett kontinuerligt arbete
med att samordna kunskapsstyrningen mellan de personer som arbetar med att ta fram,
implementera och folja upp kunskapsstod pa Socialstyrelsen och i regionernas

nationella system.

Vérdansvarskommittén pekade dock 2025 pé att det fortfarande ibland &r oklart hur
kunskapsstod fran olika aktorer forhaller sig till varandra, vilket kan gora det svérare att
anvianda dem och i forlangningen leda till en ojamlik hilso- och sjukvard (SOU 2025:6).
Det finns ocksa fortsatta behov av att samordna tillgédngliggérande av kunskapsstod till
vardpersonal, for att forbittra forutsattningarna for implementering av kunskapsstoden.
Olika aktorers nationella kunskapsstod ar idag inte samlade pa en gemensam webbplats,
dven om arbete pagar med detta.

3.3 Utmaningar med att ta fram kunskapsstod vid
svagt kunskapslage

Det finns flera utmaningar med att ta fram kunskapsstéd for sjukdomar nar det finns
brist pa evidensbaserad kunskap, vilket pa olika sitt géller for postcovid och de
nirliggande tillstdnd och syndrom som ndmns i vért uppdrag.

3.3.1 Brist pa evidensbaserad kunskap en utmaning nar
kunskapsstod tas fram

Halso- och sjukvarden ska bedrivas i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet.
For att ta fram anvandbara kunskapsstod av god kvalitet kravs att det finns tillracklig
kunskap om sjukdomen som kan utgéra underlag for kunskapsstodet. Brist pa
evidensbaserad kunskap gor att kunskapsstyrningen blir mer utmanande. Denna
utmaning dr gemensam for alla lainderna i var kartlaggning, vilket vi beskriver i avsnitt
5.3. Kunskapsstod baseras i forsta hand pad sammanstéllningar av vetenskapliga underlag
med stark evidens. Nar sidana saknas kan man i stillet ssmmanstélla kunskap om
beprovad erfarenhet genom att 1ata en grupp sakkunniga na konsensus om lampliga sitt
att diagnostisera, behandla eller lindra den aktuella sjukdomen. Metoderna for att na
konsensus ar svirare att anvianda nir experterna har skilda uppfattningar och det kan
ocksa vara svart att fa fram ett bra underlag om det finns fa sakkunniga.
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3.3.2 Utmaningar att samla in erfarenheter nar antalet experter
ar begransat

En etablerad konsensusbaserad metod som rekommenderas i Socialstyrelsens och
regionernas nationella systems processbeskrivningar ar Delfimetoden. Den bygger

pé att det finns ett storre antal experter inom omrédet, minst 50 enligt Socialstyrelsens
processbeskrivning. Detta arbetssitt medfor utmaningar nir det finns ett begransat antal
tillgangliga experter med kunskap och erfarenheter.

Nar det finns ett mindre antal experter att tillga kan i stillet en mindre expertgrupp,
dir experterna javsprovas, anviandas for att fa fram kunskapsunderlag om beprévad
erfarenhet. Om det ar ett omréde med ett begréinsat antal experter kan det vara en
utmaning att samla tillrackliga erfarenheter &ven med detta mer flexibla arbetssitt.

Nir experter tillsitts i en expertgrupp efterstravas bred representation och olika
perspektiv pa den aktuella sjukdomen. Det kan innebéra att gruppen bestar dels av
personer som har sarskild expertis om den aktuella sjukdomen, dels av specialister
inom exempelvis kardiologi om sjukdomen kan ge symtom pa hjartat, men som inte har
sarskild expertis om den specifika sjukdomen. En risk med dessa mindre formaliserade
konsensusmetoder dr att gruppdynamik i expertgruppen kan paverka innehéllet

i kunskapsstodet, vilket namns i processbeskrivningar i regionernas system och

aven papekats av ndgra av vara intervjupersoner (se dven 2.2.5).

Dessa risker gor att det ar sarskilt viktigt med transparens i processerna for arbetet.
Enligt véra intervjupersoner arbetar Socialstyrelsen med att sammanstélla lardomar
fran arbetssattet att samla beprovad erfarenhet frén en expertgrupp och inkludera
beskrivningar i myndighetens processtod for att ta fram kunskapsstéd. I den metodbok
som anvands inom regionernas kunskapsstyrningssystem finns stéd for andra
konsensusbaserade metoder dn Delfimetoden.

3.3.3 Nar kunskapsstodet for postcovid och narliggande tillstand
och syndrom togs fram anvandes en expertgrupp

Det befintliga svenska nationella kunskapsstodet "Postcovid och andra nérliggande
tillstdnd och syndrom” som Socialstyrelsen tog fram 2024 utgor ett exempel pa ett
kunskapsstod som tagits fram néar kunskapsliget ar begriansat. Kunskapsstodet ger

en bild av kunskapsléaget for postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom.
Orsaksmekanismerna bakom dessa tillstdnd ar inte klarlagda och det saknas eller finns
begrinsat med evidensbaserad kunskap om hur dessa tillstind kan behandlas.
Socialstyrelsen valde darfor att inte ge uttalade rekommendationer om behandling

i kunskapsstodet, utan i stéllet ge exempel pa mojliga sétt att lindra eller behandla
olika typer av symtom.

Aven om vi inte haft i uppdrag att utviirdera kunskapsstodet har det i vira intervjuer
framkommit olika uppfattningar om kunskapsstédet om postcovid och andra narliggande
tillstand och syndrom, som vi aterger hir. Patientorganisationerna har uttryckt att de vill
ha ett kunskapsstod med mer utforlig information om olika symtom och tillstind kopplat
till postcovid och ME, framf6r allt anstrangningsutlost symtomfoérsamring (PEM),
eftersom okunskap om detta symtom kan leda till felaktiga och potentiellt skadliga
behandlingsrekommendationer.
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Organisationerna vill 4ven att stodet ska ta storre hansyn till publicerade vetenskapliga
studier och kliniska erfarenheter av behandlingar som det saknas randomiserade
kontrollerade studier om, men som skulle kunna hjilpa undergrupper av patienter. De
vill 4ven att stodet ska innehalla mer konkret information om undersékningsmetoder
for tillstind sdsom POTS. Patientorganisationerna efterfragar dven att varden, och
kunskapsstodet, ska ta storre hiansyn till basta mojliga kunskap i form av kliniska
erfarenheter av behandlingar som kan hjilpa undergrupper av patienter, nir det

i nuldget saknas randomiserade kontrollerade studier.

De ldkare som vi intervjuat med erfarenhet av postcovidpatienter upplever att
kunskapsstodet i stor utstrackning innehaller anvandbar information for vardpersonal,
dven om nigra vill se mer detaljerad information om symtombild och utredning

av symtom.

Uppfattningarna visar pa utmaningarna med att ta fram kunskapsstéd vid begransat
kunskapslidge. Utmaningarna for postcovid skiljer sig at fran de 6vriga tillstinden,
eftersom det sker mycket forskning som bidrar till att kunskapslaget utvecklas snabbt.
For de 6vriga tillstdnden som ingér i uppdraget, sisom ME/CFS och PANS/PANDAS,
utvecklas kunskapsldget ldngsammare, vilket bekréftas av de forskare och lakare som
vi har intervjuat.

3.3.4 Sjukdomar som tillhor flera specialiteter har ingen naturlig
hemvist i regionernas nationella system

Postcovid kan orsaka symtom pé flera organ i kroppen, till exempel hjarta, lungor, tarmar
och nervsystem. Detta gor att tillstindet inte hor hemma vid endast en medicinsk
specialitet utan ar relevant for flera specialiteter. Detta giller dven for ME/CFS.

Regionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation med de nationella program-
omradena (NPO) ar uppbyggda utifran specialiteter sisom kardiologi eller infektions-
sjukdomar, vilket beskrivits i 2.1.1. NPO:erna gor behovsinventeringar for att identifiera
kunskapsluckor inom sina omraden infor beslut om vilka kunskapsstod som ska tas fram
eller revideras. Det sker samverkan om planerade aktiviteter mellan regionernas
nationella system och myndigheterna inom Partnerskapet for kunskapsstyrning inom
hilso- och sjukvérd, dels vid den arliga verksamhetsplaneringen, dels 16pande. Men vi har
genom véra intervjuer sett indikationer pa att sjukdomar som inte naturligt tillhor en viss
medicinsk specialitet generellt riskerar att inte fingas upp i samma utstrackning som
andra sjukdomar i NPO:ernas behovsinventeringar. Vi har inte gjort ndgon bedémning
av huruvida denna risk haft betydelse for tillstinden i vart uppdrag.

3.4 Utmaningar med implementeringen
av kunskapsstod

Flera utredningar har pekat pa behovet av battre implementering av kunskap i virden
generellt och for postcovid. Enligt Vardansvarskommittén (SOU 2025:62) finns det
utmaningar med implementering av ny kunskap inom hilso- och sjukvirden och problem
med bristande foljsamhet till reckommendationer. Dessa utmaningar dr ocksé relevanta
nar det giller implementering av kunskapsstéd vid svagt kunskapslige.
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Utredningen om Sammanhéllen kunskapsstyrning (SOU 2020:36) pekade pa ett behov av
béttre forutsiattningar i varden for att kunna arbeta kunskapsbaserat pé lokal niva. Viktiga
forutsattningar ar den grundldggande kompetensforsorjningen och personalens praktiska
forutsattningar, exempelvis tillgdng till aktuell kunskap och tid for att ta del av denna. En
annan forutsittning ar att organisationskulturen stodjer ett kontinuerligt f6rbattrings-
arbete och att ledningen stottar detta. Utredningen pekade pa att individen i praktiken
ofta har ett stort ansvar for att hélla sig uppdaterad om det aktuella kunskapslaget och
riktlinjerna. Vara intervjupersoner har ocksa lyft fram att den stora mangd kunskapsstod
som finns innebdr en utmaning f6r varden att hantera.

I 6verenskommelsen mellan staten och SKR fran 2024 anges att kunskapsstyrningen ska
fa ett storre fokus pa implementering. I 6verenskommelsen ndmns att man kan starka
implementeringen genom att oka tillgingligheten till kunskapsstoden och gora det littare
att anvianda dem i den kliniska vardagen. Det kan till exempel goras genom att sakerstilla
att kunskapsstod fran olika aktorer dr samstimmiga, har tydligt identifierade malgrupper
och tillgdngliggors utifran malgruppernas behov. I den rapport om en gemensam
kunskapsstyrningskedja som Partnerskapet till stod for kunskapsstyrning hilso- och
sjukvérd (2024) tagit fram anges att man ska tydliggora hur kunskapen som tas fram

i kunskapsstyrningen ska komma till anvindning.

Det finns dven en annan aspekt av implementering som nigra intervjupersoner har
namnt. Ett av huvudsyftena med kunskapsstyrningen ar en jamlik vird. Nationella
kunskapsstod ar utformade for patienter pa gruppniva och kan inte ticka in alla mojliga
situationer. Den enskilda likaren maste alltid gora en professionell bedémning av vilken
individuell behandling som ar lamplig for en patient efter dialog med patienten. Det ligger
i linje med ambitionen om personcentrering i virden. En risk som intervjupersoner har
pépekat ar att lakare kan uppfatta kunskapsstéden som mer styrande dn avsett och att de
exempelvis inte beaktar behandlingsmetoder som inte anges i kunskapsstddet. Denna risk
kan bli mer pataglig nér ett kunskapsstod innehaller fa rekommendationer pa grund av
ett begransat kunskapslage. Vi har inom vért uppdrag inte bedomt vad denna risk innebar
inom omradet postcovid och narliggande tillstand.

3.4.1 Regionernas forutsattningar att anpassa och implementera
kunskapsstod varierar

Vara intervjuer visar att regionernas forutsattningar for att anpassa och implementera
nationella kunskapsstod skiljer sig at, exempel vad géller resurser och kompetens. Detta
kan forsvara att uppna ett av syftena med kunskapsstyrningen, namligen att skapa en
jamlik vard. De kunskapsstod som tas fram av Socialstyrelsen och som riktar sig direkt
till vardpersonal behover ofta konkretiseras for att mota behoven i virden. Varje region
beslutar om ett nationellt kunskapsstod ska anviandas och det dr upp till regionen att
konkretisera kunskapsstdd eller genomfora eventuella insatser for implementering. Vissa
typer av anpassningar behover goras regionalt, eftersom tillgangen till olika yrkesgrupper,
sdsom arbetsterapeut och fysioterapeut, skiljer sig at.

Vard- och omsorgsanalys konstaterade 2022 att regionerna 6verlag hade gjort fa insatser
for att de davarande kunskapsstoden om postcovid skulle anvidndas i varden, men att det
aven gillde kunskapsstod generellt. Samtidigt framgick att brister i kunskapsstyrningen
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kan fa storre konsekvenser i postcovidvarden eftersom kunskapsléaget ar osékert,
samtidigt som ménga drabbats (Vard- och omsorgsanalys 2022).

Region Stockholm arbetar for nirvarande med att ta fram ett regionalt anpassat stod for
postcovid, som ska g i linje med Socialstyrelsens. Vi har inte undersékt om andra
regioner har tagit fram egna regionalt anpassade kunskapsstod inom omradet, men vara
intervjuer tyder pé att manga regioner inte har gjort det. Det nationella kunskapsstédet
finns inte publicerat pé 1177 for virdpersonal, utan pd Socialstyrelsens webbplats, vilket
minskar tillgdngligheten.

3.5 Utmaningar med uppféljningen av varden
och kunskapsstoden

Det ar viktigt att folja upp hur kunskapsstod och rekommendationer foljs, och vilken
effekt de far, for att kunna fora tillbaka och anvinda kunskapen. I 6verenskommelsen
mellan staten och SKR (2024) sigs att forutsdttningarna for uppfoljning behover stiarkas
och att det krivs en valfungerande infrastruktur fér vardinformation och data av

god kvalitet.

P4 nationell niva tar Socialstyrelsen fram indikatorer f6r uppf6ljning av exempelvis
nationella riktlinjer, och regionernas nationella system tar fram indikatorer for nationella
vardprogram och standardiserade vardforlopp. Men regionerna har det stérsta ansvaret
for uppfoljning. For andra typer av kunskapsstod som riktar sig direkt till virdpersonal
kan forslag pa indikatorer tas fram nationellt om evidensléget ar starkt och det finns
tydliga rekommendationer i stoden.

For kunskapsstod utan tydliga rekommendationer, sdsom kunskapsstodet om postcovid
och andra narliggande tillstand och syndrom, ar det svarare att ta fram indikatorer och att
folja upp resultaten. Vad galler sjukdomar som kan vara svardiagnostiserade, sisom de i
vart uppdrag, finns ocksa risk for att patienter inte far ratt diagnos och darmed inte f6ljs
upp av den anledningen.

Det kan dven vara svart att samla in patientdata systematiskt néar patientgruppen ar
heterogen och patienter ibland behandlas utifrén symtom utan faststalld diagnos, vilket
kan vara fallet vid postcovid eller ME/CFS. Patienter med dessa sjukdomar kan ha
symtom pa flera organ och tas om hand i bade priméarvarden och olika delar av
specialistvarden, vilket forsvarar uppfoljningen. I vara intervjuer har det framkommit
att det dven generellt finns utmaningar med att folja upp nationella kunskapsstod,
exempelvis pa grund av brist pa nationella register i primarvarden.

For sjukdomar med svagt kunskapslédge och begriansat med forskning finns ett stort behov
av att f6lja upp varden av patienter for att samla ny kunskap och forbattra forut-
sittningarna for att ta fram mer utvecklade kunskapsstod. Socialstyrelsen padpekade

i sitt kunskapsstod fran 2021 att systematisk uppf6ljning av postcovidvérden ar en
forutsattning for att 6ka kunskapen om bade antalet personer med postcovid och effektiv
behandling och rehabilitering. Vard- och omsorgsanalys konstaterade 2022 att
regionerna inte hade ndgon systematisk uppf6ljning av gruppens behandling, utan att
den typen av uppfoljning snarare verkade ske inom forskningsprojekt. Ett fatal regioner
samlade kunskap via PrimarvardsKvalitet, dvs. det nationella systemet for kvalitetsdata

i primdrvarden som har utvecklats av SKR.
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Viérd- och omsorgsanalys bedomde 2022 att regionerna kontinuerligt behéver folja upp
postcovidvérden for att sikerstélla att den ar utformad utifrn kunskapsléaget,
patienternas varierande behov och horisontella prioriteringar. Man pekade pé att
uppfoljningen ar extra viktig for en ny diagnos som postcovid dar kunskapsliget ar
osdkert och det kontinuerligt tillkommer ny kunskap. Vard- och omsorgsanalys pekade
pé att en 6kad uppfoljning forutsitter att det finns tydliga riktlinjer och vardprocesser och
tillgéng till data. Uppfoljningen kan darefter ligga till grund for en utvardering av varden
och utbyten av erfarenheter mellan regioner.

Nordforsk lyfter i sin rapport frdn 2025 behovet av att folja upp postcovidpatienter i de
nordiska linderna och att utveckla indikatorer for detta i nationella patientregister. Flera
av de forskare, lakare och patientorganisationer som vi har intervjuat pekar pé att det
fortsatt behovs battre mojligheter att folja upp virden av patienter med postcovid eller
narliggande tillstdnd i priméarvarden. Behovet av att folja upp varden av patienter for att
skapa ny kunskap &r stort nir det finns brist pa evidensbaserad kunskap. Enligt vara
intervjupersoner med inblick i varden av dessa patientgrupper kan det finnas skillnader

i vrden mellan olika regioner, som skulle kunna synliggoras med hjalp av uppfoljning,
vilket ar viktigt for att kunna arbeta for en jamlik vard.
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4 Vardens organisation och
kunskapsstod i sex andra lander

I det hir kapitlet beskriver vi 6vergripande hur hilso- och sjukvarden &r organiserad

i Danmark, England, Frankrike, Kanada, Spanien och Tyskland, och hur virden av
postcovidpatienter ar organiserad. Vi redovisar ocksa i vilken utstrackning det sker
systematiskt arbete pa nationell niva med att erbjuda postcovidpatienter behandling
inom ramen for kliniska studier. Slutligen beskriver vi vilka nationella kunskapsstéd for
postcovid och nirliggande tillstind och syndrom som tagits fram. Kapitlet ska ses som en
bakgrund for redogorelsen om lindernas kunskapsstyrning i kapitel 5.

Detta ar vara framsta iakttagelser:

e  Primirvarden har en central roll i de sex ldndernas vard av postcovidpatienter.
Ansvaret for patienterna delas mellan virdnivaerna beroende pa symtom och
tillstandets svarighetsgrad.

e Iallaldnder kan patienter med postcovid delta i kliniska studier pa vissa sjukhus.
Vi ser dock inget nationellt systematiskt arbete med behandling inom ramen for
kliniska studier.

e I alla sex lander finns det nationella kunskapsstod for postcovid och de utgar
framst fran att vard ges pa grundval av symtom. Kunskapsstéden omfattar alla
patienter med postcovid. I ndgra av linderna sirskiljs barn, men inte andra
undergrupper. Inga av kunskapsstoden for postcovid tar hansyn till
kostnadseffektivitet.

e  Vad giller de nirliggande tillstinden som ndmns i vart uppdrag finns kunskaps-
stod endast for ME/CFS, och da bara i ett fatal lander och oftast som en del i ett
bredare kunskapsstod.

4.1 Halso- och sjukvarden ar organiserad

pa olika satt
Nar det giller organiseringen av hilso- och sjukvarden ar det endast i England som staten
har hela ansvaret. I de 6vriga fem ldnderna dr ansvaret delat mellan stat och regioner, dar

staten oftast sitter ramar for varden genom exempelvis lagstiftning, medan de regionala
nivderna ansvarar for att varden utfors. Se tabell 1.
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Tabell 1. Landernas organisation av halso- och sjukvarden.

Huvusdsaklig

Land . . Kommentar
ansvarsfordelning
Stat att . Regi h ki
Danmark Stat, regioner och kommuner aten sa "er ram?r eglo"ner och kommuner
ansvarar for att varden utfors.
tatligt for styrni h utférand
England Stat Sta :g ansvar for styrning och utférande
av varden
Frankrike Stat och regionala Staten har 6vergripande ansvar. Regionala
myndigheter halsomyndigheter ar utférare.
. . Staten satter vissa ramar. 17 autonoma
Spanien Stat och regioner

regioner ansvarar for varden.

Den federala staten satter ramar. 16 delstater
Tyskland Federal stat och delstater organiserar varden. Professions-
organisationer del av det offentliga systemet.

Federal niva satter vissa ramar. 10 provinser
Kanada Provinser ansvarar for varden i separata
sjukvardsystem.

Staten satter ramar genom bland annat
Sverige Stat, regioner och kommuner lagstiftning. Regioner och kommuner
ansvarar for att varden utfors.

I Danmark ar varden decentraliserad pa tre nivaer. Staten ansvarar for lagstiftning och
tillsyn pa hilso- och sjukvirdsomradet. De fem danska regionerna ansvarar f6r och
tillhandahaller specialiserad vard och primarvard, medan kommunerna ansvarar for
dldreomsorgen, rehabilitering och olika sociala tjanster (OECD/European Observatory on
Health Systems and Policies 2023¢).

I England ligger ansvaret hos staten och varden organiseras pa nationell niva
(OECD/European Observatory on Health Systems and Policies 2019). Integrerade
vardsystem (Integrated Care Systems) ansvarar for att ge uppdrag om eller planera hélso-
och vardinsatser (OECD/European Observatory on Health Systems and Policies 2019,
Andersson m.fl. 2022b). Regulatoriskt ansvar for sjukvirden férdelas pé tva nivaer med
ansvar for hela Storbritannien pa den 6vre nivdn och England pa nivdn under (Andersson
m.fl. 2022a, 2022b).

I Frankrike har staten det 6vergripande ansvaret for hélso- och sjukvérden och faststéaller
den nationella hilsopolitiken, lagstiftningen och de ekonomiska ramarna. De regionala
hilsomyndigheterna, Agences régionales de santé (ARS), ansvarar for att omsitta
nationell politik till praktiskt genomforande, samordna 6ppen- och slutenvard, och
folkhélsoinsatser samt fordela resurser inom regionen.

Spaniens sjukvardssystem karakteriseras av en hog grad av decentralisering med

17 sjalvstyrande regioner som ansvarar for regional operativ planering, resursallokering,
inkop och utférande av hilso- och sjukvarden. Den statliga nivan ansvarar for nationellt
ramverk, viss planering och lagstiftning (OECD/European Observatory on Health
Systems and Policies 2023d).
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I Tyskland &r organisationen av virden decentraliserad och férdelad mellan den federala
staten, delstaterna och ett antal korporativistiska organisationer. Den federala staten
ansvarar for generell lagstiftning och delstaterna ansvarar for att planera sjukhus och
folkhilsoinsatser. Manga beslut fattas dock av korporativistiska organisationer, till
exempel foreningar av vardgivare och sjukforsakringar. De olika delarna av sjukvarden,
till exempel folkhilsa, 6ppenvard och slutenvérd faller under olika lagstiftningar och har
darfor olika férutsiattningar for organisation, finansiering och ersittning (OECD/-
European Observatory on Health Systems and Policies 2023c, Blumel m.fl. 2020).

I Kanada finns tio provinser med egna, separata hilso- och sjukvardssystem, som
ansvarar for att administrera och tillhandahalla hilso- och sjukvard for sina invanare.
Den federala regeringen sitter nationella standarder och ramar, och ar ansvarig for halso-
och sjukvérden for specifika befolkningsgrupper (Marchildon m.fl. 2020).

I Sverige stiftar staten lagar och har ett 6vergripande ansvar for att varden utfors enligt
lagstiftningen. Regionerna har det grundliggande ansvaret att erbjuda vard, medan
kommunerna ansvarar for att erbjuda vard inom vissa omraden sdsom hemsjukvard
samt pa vard- och omsorgsboenden for dldre och personer med funktionsnedséttning
(Socialstyrelsen 2026¢€).

4.2 Primarvarden ar central for varden
av postcovidpatienter

Primérvarden har en central roll i samtliga landers vard av postcovidpatienter. Samtidigt
delas ansvaret for patienterna mellan vardnivaer beroende pa symtom och tillstindets
svérighetsgrad.

Primarvarden bedomer initialt var patienten bor behandlas. Personer med lindriga
symtom behandlas inom primarvarden, medan personer med svarare symtom behandlas
inom den ordinarie specialistvarden, till exempel hos lunglidkare eller kardiolog. De med
mer komplexa symtom frén flera organ kan remitteras vidare till en specialistklinik f6r
postcovid.

Flera av landernas kunskapsstod for postcovid lyfter fram vikten av ett multidisciplinart
omhindertagande bade inom primir- och specialistvirden (Danmark, Frankrike, Spanien
och Tyskland). Exempel pa de discipliner som ndmns ar allménldkare, kardiologer,
lunglékare, neurologer, fysioterapeuter och psykologer.

Samtliga 1ander har inrattat specialistkliniker for postcovid, men tillgdngligheten skiljer
sig 4t mellan regionerna i flera lander. I Kanada och Spanien ar det upp till varje provins
eller region att besluta om det ska finnas postcovidkliniker. I Spanien har postcovid-
kliniker borjat stingas ner eftersom den akuta fasen efter pandemin anses ha mattats av.
Aven i England varierar tillgingen till specialistkliniker mellan olika regioner. I Danmark
har alla postcovidkliniker utom en lagts ned och patienter som har komplexa och svara
symtom behandlas i stillet pa specialistkliniker for sa kallade funktionella tillstand.

I samtliga sex lander ges vard fraimst pa grundval av symtom, som det ges exempel pa
i kunskapsstoden. Enligt WHO har 6ver 200 olika symptom rapporterats av personer
med postcovid (WHO 2025b).
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4.3 Forskningen om postcovid ar inte centralt
organiserad

Inget av landerna verkar ha ett nationellt systematiskt arbete med att erbjuda postcovid-
patienter behandling inom ramen for kliniska studier. Daremot kan postcovidpatienter
delta i kliniska studier pa vissa sjukhus.

I Danmark finns enligt intervjuer inga nationellt organiserade behandlingar inom ramen
for kliniska studier. Daremot har enskilda sjukhus testat att behandla postcovidpatienter
med likemedel som anvinds inom andra sjukdomsomréden. I England beskriver en
intervjuperson att National Institute for Health and Care Research (NIHR) har initierat
Kklinisk forskning om postcovid.

Spanien ar enligt en intervjuperson ett land dar patienter ofta deltar i kliniska studier,
men i nuldget pagér inga studier inom postcovid som ar finansierade av det nationella
forskningsinstitutet Carlos III, en aktér som beskrivs som viktig inom forskningen

i Spanien.

I Tyskland &r lakarsillskapen i regel medvetna om vilka kliniker som gor kliniska studier
genom intern kommunikation. De kliniker som gor studier informerar vanligtvis dven de
lakare som skickar patienter via remiss till kliniken. Utover detta finns det dock inget
centralt organiserat system for klinisk forskning.

I Kanada kan postcovidpatienter delta i kliniska studier p& enskilda sjukhus eller kliniker,
men endast om de bor nira det stille dar forskningen bedrivs. Tillgdngligheten ar alltsa
ojamlik.

Aven i Sverige sker forskning vid kliniker i ett fital regioner dir postcovidpatienter kan
delta, vilket gor att tillgdngligheten varierar i landet.

4.4 Kunskapsstoden for postcovid utgar fran symtom
och sarskiljer oftast inte patientgrupper

Det finns kunskapsstod for postcovid i alla lander i var kartlaggning. Kunskapsstoden
utgar fran att vard ges pa grundval av symtom, som kan variera stort mellan patienterna.
Men vard kan ocksé ges pa grundval av diagnos enligt ICD-systemet.

Kunskapsstoden ar breda och omfattar alla patienter med postcovid, oftast utan
att precisera olika undergrupper. I négra av lainderna sirskiljs barn i viss man.

I Danmark och Spanien omfattar kunskapsstoden alla patienter, utan att nimna nagra
undergrupper. I Frankrikes kunskapsstéd finns en rekommendation for vuxna och en
separat kortare rekommendation for barn. I Tysklands kunskapsstéd anges vissa mindre
skillnader mellan barn och vuxna, till exempel att remisstiden for barn ska vara kortare.
En del rekommendationer i Kanadas kunskapsstod avser alla patienter, medan andra ar
uppdelade pa vuxna, unga och barn.

Kunskapsstodet for postcovid i England riktar sig till alla patientgrupper, men anger att
det kan finnas skillnader mellan vuxna, unga och barn. Dessutom finns en hénvisning till
en generell riktlinje i virden, som géller vuxna som har svart att fatta egna beslut, till
exempel pa grund av en intellektuell funktionsvariation.
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I 6vrigt namner landernas kunskapsstod inte andra sarskilt utsatta grupper, sdsom de
svérast sjuka eller personer som har svért att kommunicera sina behov pa grund av till
exempel 1ag hilsolitteracitet eller sprakbarriarer.

I Sverige utgér kunskapsstodet om postcovid och andra nirliggande tillstdnd och
syndrom fran symtom och sérskiljer generellt inte mellan olika patientgrupper, men
vissa resonemang handlar specifikt om barn och unga.

4.41 Kunskapsstoden har delvis olika malgrupper

Kunskapsstoden om postcovid riktar sig till delvis olika mélgrupper. I Frankrike och
Danmark riktar de sig till all virdpersonal som kommer i kontakt med patienter med
postcovid i bade primir- och specialistvard. I England riktar sig stodet till virdpersonal
generellt. De tva nationella kunskapsstoden for postcovid i Spanien har vardpersonal som
malgrupp, och ett av dem har priméarvarden som fokus. I Tyskland riktar sig kunskaps-
stodet till flera olika specialiteter sdsom neurologer, lunglikare och internmedicinare. I
Kanada finns riktlinjer for postcovid med bade vardgivare och patienter som malgrupp.
Stodet till patienterna ska underlitta deras dialog med virden. Det svenska kunskaps-
stodet riktas framst till vardpersonal i primérvarden, men &ven i viss man till
specialistvarden och socialtjansten.

4.4.2 Kunskapsstoden tar inte hansyn till kostnadseffektivitet

Det finns olika traditioner av att beakta kostnadseffektivitet i kunskapsstod i linderna.
Det dr svart att berdkna kostnadseffektivitet nar det saknas studier om effekter av olika
behandlingar, som var fallet nar postcovidstoden togs fram. Det dr endast Kanada som
har inkluderat berdakningar av kostnader i kunskapsstoden for postcovid.

I Danmark och Frankrike beaktas, enligt intervjupersoner, inte kostnadseffektivitet
generellt i arbetet med kunskapsstod. I England brukar den aspekten daremot inga,
men nar kunskapsstddet for postcovid togs fram bedomdes det inte vara mojligt.

I Kanada beaktas kostnadseffektivitet i kunskapsstod om det finns studier som underlag.
Nir riktlinjerna for postcovid togs fram utgick den ansvariga arbetsgruppen frén ett
metodologiskt ramverk som inkluderar kostnadseffektivitet. Enligt en intervjuperson
var det inte mojligt att hitta relevanta studier om kostnadseffektivitet for alla
rekommendationer, men man utarbetade troskelvarden att forhalla sig till.

I Sverige inkluderar man ofta kostnadseffektivitet i kunskapsstod om det finns evidens
for insatsers effekter, men sddana underlag saknades i det har fallet.

4.4.3 Kunskapsstod om narliggande tillstand finns
i ett par lander

Kartlaggningen visar att det finns f4 kunskapsstod for de andra tillstdnd och syndrom
som namns i vart uppdrag. En orsak &r det svaga evidenslaget for tillstdinden. Det
framkommer ocksa att skilda asikter om orsaker och behandling mellan olika intressenter
kan forsvéra arbetet med att ta fram kunskapsstod.

Kartldggningen visar att kunskapsstod endast finns for ME/CFS, och da bara i ett fatal
lander och oftast som en del i ett bredare kunskapsstod. Endast England har ett nationellt
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kunskapsstod som helt fokuserar pA ME/CFS. I Tyskland ingadr ME/CFS i en riktlinje

for trotthet, dar man hénvisar till Englands kunskapsstod och att det finns for lite
vetenskaplig evidens for att ta fram egna riktlinjer. I Danmark ingdr ME/CFS i ett
kunskapsstod for det bredare begreppet funktionella tillstind. I Frankrike och Danmark
kan det eventuellt bli aktuellt med ett separat kunskapsstod om ME/CFS langre fram,
beroende pa vad forstudier visar. Intervjupersoner i bida lainderna beskriver samtidigt att
det finns utmaningar med att ta fram ett kunskapsstdd eftersom det saknas stark evidens
och finns skilda asikter om orsaker och behandling bade mellan patientgrupper och
mellan professionsgrupper.

I Spanien ndimns PANS/PANDAS inom den riktlinje som finns for tvingssyndrom (OCD,
Obsessive Compulsive Disorder). I England har NICE prioriteringskommitté beslutat att
inte ta fram riktlinjer for PANS/PANDAS d& man bedomt att det inte finns tillracklig
vetenskaplig evidensbaserad kunskap.

POTS namns i Tysklands och Kanadas kunskapsstod for postcovid som ett méjligt
symtom vid postcovid.

Erfarenheter fran kartliggningen visar att det finns utmaningar med att ta fram
kunskapsstod dven for andra tillstind med svagt evidenslige. I en intervju framkom att
den franska halsomyndigheten HAS nyligen tagit fram kliniska rekommendationer pé tva
andra omraden med svagt evidensldge: borrelia och fibromyalgi. Det beskrevs att det
hade varit utmanande att ta fram dessa rekommendationer d& det saknades kunskap
baserad péa vetenskaplig evidens och det fanns olika grupperingar med skilda &sikter.

4.4.4 Postinfektiosa tillstand som utgangspunkt

Postcovid och de narliggande tillstind som ingér i uppdraget kallas ibland for
postinfektiosa tillstdnd. Det svenska kunskapsstodet for postcovid omfattar sidana
tillstdnd. Aven i de andra linderna finns diskussioner om att ta fram kunskapsstod
med denna inriktning,.

I Danmark arbetar det danska séllskapet for infektionsldkare enligt vara intervjuer
med att ta fram ett kunskapsstod for postinfektiosa tillstand, som delvis grundar sig
pé sillskapets arbete med postcovid.

Medicinska sallskap i England och Tyskland diskuterar mojligheten att ta fram en
riktlinje for postinfektisa tillstdnd som ar tankt att inkludera bland annat postcovid,
ME/CFS och POTS. I franska hilsomyndigheten HAS kunskapsst6éd for postcovid
beskrivs att stodet kan vara en utgédngspunkt for andra postinfektisa sjukdomar.

I Kanada har regeringen uttryckt att de initiativ och atgarder som foreslagits for
hanteringen av postcovid dven kan vara till nytta nir det géller andra postinfektiosa
tillstand.
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5 Kunskapsstyrning i andra lander

generellt och vid postcovid

I det hir kapitlet beskriver vi hur kunskapsstyrningen ar organiserad i de lander som
ingdr i var internationella kartlaggning. Vi beskriver hur kunskapsstyrningen generellt ar
organiserad och hur processerna for att ta fram, implementera och folja upp kunskaps-
stod ser ut. Det utgor en bakgrund for att forstd hur processerna kan skilja sig dt nar man
tar fram kunskapsstod for sjukdomar med svagt kunskapslédge. Vi beskriver sarskilt hur
man i landerna hanterat utmaningarna med att ta fram kunskapsstod for postcovid och
hur man hanterat implementering och uppfoljning. Vi jamfor aven iakttagelserna fran
den internationella kartliggningen med den svenska kunskapsstyrningen som vi
beskriver i kapitel 2.

Detta ar vara fraimsta iakttagelser:

Kunskapsstyrningen i linderna i kartliggningen ar i stort sett organiserad pa
samma satt som sjukvérden for 6vrigt. I alla lander forutom Kanada har en
nationell aktor ett Gvergripande ansvar for kunskapsstyrningen. Den bed6mer
behovet av och tar fram nationella kunskapsstod, dven om exempelvis
professionsorganisationer ocksé kan ta fram kunskapsstod.

Inget av landerna har en fullt ut sammanhéllen kunskapsstyrningskedja dar man
samordnat arbetet med att ta fram, implementera och folja upp kunskapsstod.
Arbetet med att ta fram kunskapsstod ar mer samordnat dn de Gvriga stegen

i kedjan.

I alla lander utom England ir det den regionala nivan som beslutar om att
anvanda nationella kunskapsstod, och oftast &ven implementerar och foljer upp
dem. Resultat fran uppfoljningar tycks inte anvandas systematiskt pa den
nationella nivan for att utveckla kunskapsstod eller forbattra virden av patienter.

De nationella aktorer som tar fram kunskapsstod prioriterar att ta fram
kunskapsstod med storst nytta for varden. Alla lander har strukturerade
processer for att ta fram kunskapsstod och utgér fran internationellt etablerade
metoder for att sammanstilla vetenskaplig evidens.

Landerna delar ssmma utmaningar som Sverige nar det géller att ta fram
kunskapsstod for postcovid och andra tillstind dar det saknas eller finns svag
vetenskaplig evidens. Linderna har ocksa hanterat problemen pé liknande sitt
och med ungefir liknande utfall. Alla linderna har nationella kunskapsstod for
postcovid, men endast ett fatal har kunskapsstod for nagot av de andra
tillstanden i vart uppdrag.

De nationella kunskapsstoden for postcovid tillkom delvis pa grund av
efterfrdgan pa stod fran varden under covid-19-pandemin, men i flera lander
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bedomdes evidensen inte vara tillracklig stark for att ta fram rekommendationer.
Aktorerna som tog fram kunskapsstoden utnyttjade de mojligheter som finns
ilandernas kunskapsstyrningssystem for att ta fram kunskapsstéd vid svagt
kunskapslige.

5.1 Kunskapsstyrningen organiseras som varden

i Ovrigt
Kunskapsstyrningen i landerna speglar den generella organiseringen av hilso- och
sjukvérden. En central niva styr sjukvarden pa 6vergripande niva, medan en regional niva

har ansvar for utférandet av sjukvarden, utom i England. Alla lander forutom Kanada har
etablerade strukturer for nationell samordning av kunskapsstyrningen. Se tabell 2.

Tabell 2. Styrning och ansvariga aktorer for kunskapsstyrningen pa nationell niva.

Stat/delstat Ansvarig aktor Styrning Samordning

Danmark Myndighet Lag Sundhedsstyrelsen
(Sundhedsstyrelsen)

England Myndighet (NICE) NICE

Frankrike Myndighet (HAS) Lag HAS

Spanien Regioner Lag Samverkansorganisation

for regionerna (CISNS)

Tyskland Professionsorganisationer Paraplyorgan for
professionsorganisationer

Kanada Provinsmyndigheter och Ingen centraliserad
professionsorganisationer samordning
Sverige Statliga myndigheter, Fdrordning, Olika strukturer for
regionernas nationella Overenskommelse samordning, bl.a.
system for mellan staten och Partnerskap for
kunskapsstyrning SKR, beslut av kunskapsstyrning
regionerna

5.1.1 Kunskapsstyrningen regleras pa olika satt

Kunskapsstyrningen regleras i lag i Danmark, Frankrike och Spanien. I den danska
hilsolagen (Folketinget 2022) framgar att Sundhedsstyrelsen ska vigleda om utférandet
av hilso- och sjukvardsuppgifter. Den franska myndigheten HAS ska enligt lag ta fram
viagledningar eller rekommendationer om god praxis (HAS 2020). Kunskapsstyrningen
i Spanien, och den nationella plattformen for kunskapsstéd (GuiaSalud), baseras pa en
lagstiftning som reglerar kvalitet och patientsékerhet i virden (European observatory on
Health Systems and Policies 2024).

For England, Kanada och Tyskland visar inte kartldggningen att det finns ndgon
motsvarande lagstiftning. OECD har konstaterat att en majoritet av Europas liander inte
har legal grund for att ta fram och implementera kliniska kunskapsstod (OECD 2019).
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Som jamforelse styrs de statliga myndigheternas arbete med kunskapsstyrning i Sverige
overgripande av forordningar, medan kunskapsstyrningen i regionernas nationella
system baseras pa beslut av regionerna.

5.1.2 Statliga myndigheter, regioner eller professionsféoreningar
ansvarar for kunskapsstyrningen

I Danmark, England och Frankrike har en nationell myndighet det huvudsakliga ansvaret
for kunskapsstyrningen och for att ta fram kunskapsstod. I Spanien har regionerna
ansvaret for bade hélso- och sjukvarden och kunskapsstyrningen. Regionerna samverkar
nationellt inom ramen for en samverkansorganisation, CISNS, dar dven staten ar
representerad. Arbetet med att ta fram nationella kunskapsstod samordnas av
organisationen GuiaSalud.

Tyskland och Kanada &r federala stater med ett decentraliserat ansvar for sjukvarden.
I Tyskland har ldkarsillskapen, som &r indelade efter virdomraden, det huvudsakliga
ansvaret for att ta fram kunskapsstod. Dessa professionsorganisationers arbete med
kunskapsstyrning samordnas nationellt i en paraplyorganisation. I Kanada har
provinsmyndigheterna ansvar for att styra, planera och utféra sjukvarden. De ansvarar
ocksa for kunskapsstyrningen, men den samordnas i mindre utstrackning 4n i andra
lander i kartlaggningen. Kunskapsstod tas fram och sprids av aktorer pa olika nivaer,
till exempel provinsmyndigheter, professionsorganisationer, forskningsinstitut och
universitet. Det dr ovanligt att nationella riktlinjer tas fram av den federala nivén,
forutom nar det giller folkhélsa, primarvéard och vissa cancerforlopp. Emellanat bidrar
den federala nivin med nationell finansiering. Eftersom kunskapsstod kan tas fram

pé olika nivaer och av olika aktorer, ar innehéllet i dem inte alltid samstammigt.

Aven i Danmark, England, Frankrike och Spanien forekommer det att professions-
organisationer tar fram kunskapsstod pa samma sjukdomsomrade som den nationella
aktoren. De utgor da ofta ett komplement och kan till exempel utga fran en mer
avgransad eller bredare fragestillning, eller ha en annan klinisk eller organisatorisk
inriktning,.

Som framgéar av kapitel 2 tas nationella kunskapsstéd i Sverige fram av statliga
myndigheter eller av regionernas nationella system, som &r ett samarbete mellan
regionerna. Det speglar den generella organiseringen av sjukvarden dar staten styr
sjukvarden pé en 6vergripande niva, medan regionerna och kommunerna ansvarar
for att varden utfors.

5.1.3 Framtagandet av kunskapsstod ar relativt samordnat
pa nationell niva

I fem av landerna dr kunskapsstyrningen relativt vil samordnad via de nationella aktorer
som ansvarar for kunskapsstyrningen, nar det giller att ta fram kunskapsstod. Arbetet
med att implementera och folja upp kunskapsstod ar inte lika samordnat.

I Danmark, England och Frankrike sker samordningen via de ansvariga nationella

myndigheterna, i Tyskland genom professionsorganisationernas paraplyorganisation och
i Spanien genom regionernas och statens samarbetsorganisation. De nationella aktorerna
tar i dessa lander fram kunskapsstod for viktigare sjukdomsomréden och publicerar dem
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samlat pa sina webbsidor. De har ocksa funktioner for att stodja och samordna arbetet

med att ta fram kunskapsstod. I Kanada daremot finns ingen tydlig samordning mellan

provinserna. Den federala staten kan i vissa fall finansiera framtagandet av kunskapsstod,
men initiativen kommer oftast fran andra aktorer.

I Sverige samordnar Socialstyrelsen och regionernas nationella system sitt arbete pé olika

sétt, till exempel for att undvika att flera aktorer tar fram kunskapsstéd for samma

sjukdomar.

5.2 Processen for att ta fram kunskapsstod
ar strukturerad

Kartldggningen visar att processen for att ta fram kunskapsstod ar relativt strukturerad
och samordnad pé nationell niva i alla lander utom i Kanada, medan det i ldgre grad
giller for implementering och uppfdljning. Se tabell 3 och vad géller implementering dven

tabell 5.

Tabell 3. Aktérer i processen for att ta fram, implementera och félja upp kunskapsstod.

Land

Danmark

England

Frankrike

Spanien

Tyskland

Kanada

Sverige

Primért ansvarig for att
ta fram kunskapsstod

Sundhedsstyrelsen

NICE

HAS

Samverkansorganisation
for regionerna,
professionsorganisationer

Professionsorganisationer

Provinsmyndigheter och
professionsorganisationer

NPOQO:er i regionernas
nationella system, statliga
myndigheter

Implementering*

Regioner ansvariga.
Sundhedsstyrelsen
publicerar kunskapsstod pa
sin webbsida.

Varierande aktorer, bl.a.
National Health Service
England

Regioner ansvariga. HAS
publicerar kunskapsstod pa
sin webbsida.

Regioner ansvariga.
Professionsorganisationer
kan pa eget initiativ bidra till
implementering.

Ingen utnamnd ansvarig.
Professionsorganisationer
delvis ansvar.

Provinserna ansvariga.
Professionsorganisationer
kan pa eget initiativ bidra till
implementering.

Regionerna ansvariga.
Staten och regionernas
nationella system publicerar
kunskapsstod pa webben.

Uppfoljning*

Ej systematiskt fran nationell
niva. Regioner ansvariga.

Ej systematiskt fran nationell
niva. Varierande aktorer foljer
upp, bl.a. halsomyndigheter.

Ej systematiskt fran nationell
niva. Regioner ansvariga.

Ej systematiskt fran nationell
niva. Regionerna ansvariga.
Professionsorganisationer
kan félja upp medlemmarnas
erfarenhet av kunskapsstod.

Riktlinjer med indikatorer foljs
upp centralt. Annars
varierande uppféljning.

Professionsorganisationer
kan félja upp, bl.a. genom att
sammanstélla medlemmars
erfarenheter

Regionerna med visst stod
fran staten och regionernas
nationella system.
Socialstyrelsen foljer upp
vissa kunskapsstod.

* Inget systematiskt arbete bedrivs pa nationell niva kring implementering eller uppféljning i Ianderna.
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5.2.1 Vardering av nytta ar utgangspunkt for vilka kunskapsstod
som tas fram

Flera faktorer avgor vilka kunskapsstod som tas fram, bland annat vem som kan foresla
omréden for kunskapsstdd och vad som vigs in i beslutet om att ta fram ett kunskapsstod.

Olika aktorer kan liimna forslag pa att ta fram kunskapsstod

De nationella aktorerna ger sjilva forslag pa omraden att ta fram kunskapsstéd inom,
men andra aktorer kan ocksa foresld omraden. I Danmark kan béde professions- och
patientorganisationer lamna forslag. I Frankrike kan regeringen, patientorganisationer
och professionsorganisationer foresla omraden for nya kunskapsstod. I England ar det
framfor allt tre myndigheter med ansvar for sjukvirden som kan ge forslag, bland annat
NHS (National Health Service). Men i princip kan alla, till exempel lakare, skicka in
forslag till NICE. I Tyskland ar det professionsorganisationerna som foreslar amnen for
kunskapsstod (AWMF 2025). I Spanien ar det samverkansorganet for staten och
regionerna som tar fram forslag och beslutar vilka kunskapsstod som ska tas fram, men
professionsforeningar kan ocksé ge forslag (European observatory on Health Systems and
Policies 2024, GuiaSalud 2025¢). Som ndmnts finns ingen central samordning av vilka
kunskapsstod som tas fram i Kanada, utan de tas fram pa separata initiativ fran bland
annat professionsféreningar, universitet och provinsmyndigheterna.

Beslut om att ta fram kunskapsstod baseras pa en virdering av nytta

I alla lander ar det den nationella aktéren som prioriterar mellan olika behov och
bestammer vilka kunskapsstod som ska tas fram. Kartlaggningen visar inte fullt ut hur
de ansvariga aktorerna identifierar behov av kunskapsstéd for olika sjukdomar eller
vardomraden, eller hur de prioriterar mellan behoven. I de lander for vilka sddan
information framgar verkar en virdering av nyttan vara central i bedomningen, till
exempel hur méanga patienter som kan fa nytta av kunskapsstodet, i vilken grad
kunskapsstodet pdverkar behandlingen av patienter, eller om det finns skilda
uppfattningar om hur varden bist ska bedrivas.

I Danmark tar Sundhedsstyrelsen hinsyn till om det finns manga drabbade av
sjukdomen, om det finns oenighet om hur evidens ska tolkas eller om sjukdomen
behandlas pa olika sétt i olika regioner. I England beslutar NICE prioriteringskommitté
om vilka nya kunskapsstod som ska tas fram, men det framgar inte i kartlaggningen vilka
kriterier man anvinder. I Frankrike fattar HAS beslut om att ta fram kunskapsstod, och
utgar bland annat frdn om det ur ett samhaéllsperspektiv ar viktigt att belysa omradet. I
Spanien beslutar regionernas och statens samverkansorgan (CISNS) om vilka nationella
kunskapsstod som ska tas fram. CISNS bistar d&ven med metodstod och rad via den
nationella plattformen GuiaSalud som tar fram och publicerar nationella kliniska
riktlinjer. CISNS beslutar dven om stéd, metoder och inklusionskriterier for vilka
riktlinjer som kan omfattas av GuiaSalud (OECD/European Observatory on Health
Systems and Policies 2023d, GuiaSalud 2025a, 2025b, 2025¢). I Tyskland tar lakar-
séllskapen initiativ till nya riktlinjer och deras paraplyorganisation tillhandahéller

ett metodramverk for arbetet (AWMF 2025). I ramverket anges att valet av amnet

ska baseras pa upplevda problem inom varden av patienter.

I Sverige gor Socialstyrelsen och varje NPO i regionernas nationella system separata
inventeringar av behov av kunskapsstod inom sitt ansvarsomréade, men samordning sker
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innan det beslutas att ta fram kunskapsstod. Bade Socialstyrelsen och NPO:erna viarderar
nyttan med ett kunskapsstod enligt faststillda kriterier, for att kunna prioritera mellan
identifierade behov.

5.2.2 Landerna utgar fran etablerade metoder for att ta fram
kunskapsunderlag

I samtliga lander utom Kanada har den ansvariga nationella akt6éren tagit fram metodstéd
for arbetet med att ta fram kunskapsunderlag till kunskapsstod. Metodstéden ger stod for
bedomningar vid de olika stegen i processen for att ta fram kunskapsstod. Det framgar till
exempel hur en litteraturgenomgéng ska goras, hur litteraturen ska varderas och hur man
tar fram rekommendationer. Ett syfte ar att sdkerstilla att alla kunskapsstod héller
samma kvalitet. Metodstoden utgar fran internationellt etablerade metoder.

Metodstoden ger i olika grad stod for att ta fram och vardera kunskap i form av best
practice (beprovad erfarenhet) genom konsensusbaserade metoder. I Frankrike och
Tyskland finns stod for att utarbeta kunskapsstéd och rekommendationer pé olika nivéer,
beroende pa tillgéinglig evidensbaserad kunskap. Aven i Danmark finns det utrymme for
att ta fram kunskapsstod vid svagare evidenslage. I England och Spanien ar det utrymmet
mindre.

Nistan alla lander anvinder GRADE for att viardera resultaten i den forskning som ligger
till grund for kunskapsstéden. I Frankrike anvinds i stéllet en evidensgradering som HAS
tog fram 2000 (HAS 2020, ANAES 2000).

I England har NICE en metodhandbok for arbetet med att ta fram kunskapsstod (NICE
2025). Kopplat till varje kunskapsstod finns en metodbeskrivning med processen och den
evidens som ligger till grund for det aktuella kunskapsstodet, men ocks& hur NICE
ramverk har f6ljts. Det finns dven information om protokollet for litteraturgenomgangen
som specificerar vilken litteratur som beaktats for varje riktlinje. Den sammanstallda
vetenskapliga litteraturen viarderas med hjalp av GRADE.

I Danmark ar utgdngspunkten en metodhandbok som beskriver de olika stegen
i processen. Den utgér frin GRADE for virdering av vetenskaplig litteratur
(Sundhedsstyrelsen 2018b).

I Frankrike tillhandahaller HAS metodhandbdcker som grund for att ta fram
rekommendationer for god praxis. Det finns tva olika metoder beroende pa den
tillgangliga evidensbaserade kunskapen, varav en grundar sig pa konsensus bland
experter. Rekommendationerna kan graderas utifrén fyra nivaer av evidens: A (etablerad
vetenskaplig grund), B (medelhog till god evidens, till exempel icke-randomiserade
studier), C (1ag evidens, till exempel fallstudier eller retrospektiva studier) och AE
(expertoverenskommelse). HAS kan ocksa ta fram vigledningar for sjukdomsforlopp,
vilket beskrivs som en “rekommendation for organisation”. Sddana kan tas fram &ven nar
den vetenskapliga evidensen for behandling ar svagare. GRADE ar utgdngspunkt for
evidensvardering av vetenskaplig litteratur.

Det tyska metodramverket delar in kunskapsstéden i olika evidensgrader, dir S1
(rekommendationer fran expertgrupp) har lagst evidensgrad, foljt av S2k (konsensus-
baserad riktlinje), S2e (evidensbaserad riktlinje) och S3 (systematisk litteratur-
granskning, syntes av evidens, strukturerad process for att ta fram konsensusbaserade
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rekommendationer) som har hogst evidensgrad. Evidensgraden viljs baserat pa den
forvantade vetenskapliga evidensen. Om evidensen forviantas vara svag utvecklas en Si1-
riktlinje. Kraven pa metoden for de olika riktlinjerna skiljer sig &t. Till exempel behover
patientforetradare inte radfragas for att utveckla en Si-riktlinje. Graderingen paverkar
aven arbetet med att implementera och félja upp riktlinjen. Till exempel ar utveckling av
kvalitetsindikatorer for uppf6ljning bara ett krav for S3-riktlinjer. GRADE ar utgangs-
punkt for vardering av vetenskaplig litteratur. I Tyskland finns dven mojligheten att
Kklassificera vissa riktlinjer som "living guidelines” som behéver uppdateras arligen. Det
giller nir evidensen forviantas dndras mycket och snabbt. Den tyska riktlinjen for
postcovid ar en “living guideline”.

I Kanada finns ingen gemensam nationell process for att ta fram kunskapsstod och inget
nationellt metodstod.

5.2.3 Det finns flexibilitet i landernas processer vid svagt
evidenslage

Metodstéden sitter ramar for arbetet med att ta fram kunskapsstod, men i alla 1ander
finns ett visst matt av flexibilitet for att kunna ta fram kunskapsstod inom omraden dar
den vetenskapliga evidensen ar svagare. I Danmark (Sundhedsstyrelsen 2018b),
Frankrike (HAS 2010) och Tyskland (AWMF 2025) anvinds en konsensusprocess for
att komma fram till bista praxis om vetenskaplig evidens saknas, och Frankrike har en
sérskild metodhandbok for formaliserad konsensus.

I England och Spanien finns det enligt kartliggningen inte ett lika tydligt utrymme for att
avvika frin de etablerade metoderna. NICE i England anvinder samma kriterier vid all
litteraturgranskning, dven vid ett svagare evidenslidge. Det kan i forlingningen leda till att
kunskapsstoden innehaller firre rekommendationer, eftersom de behover vara grundade
i studier med tillrickligt hog kvalitet. Aven Guia Salud i Spanien anvinder konsekvent
samma krav pa vetenskaplig evidens, och kunskapsstéd som inte klarar kraven
accepteras inte.

Som framgér av kapitel 2 har Socialstyrelsen och regionernas nationella system ett
omfattande process- och metodstod for att ta fram vetenskapligt underlag, och de utgar
fran samma etablerade metoder som ldnderna i kartlaggningen. Det finns ocksa stod for
att ta fram kunskap om beprovad erfarenhet nir det saknas vetenskaplig evidens for en
sjukdom, till exempel genom konsensusbaserade metoder.

5.2.4 Kunskapsstod tas fram inom landets system

Vanligtvis tas kunskapsstod fram inom ramen for varje lands kvalitetssdkringsprocess.
Det framkommer i granskningen exempel pa att landerna hanvisar till andra ldnders
kunskapsstod. Ett avsnitt om ME/CFS i den tyska riktlinjen for trotthet innehéller en
hanvisning till NICE riktlinje for ME/CFS (DEGAM 2022).

Aven i Sverige #r det ovanligt att ta in andra linders kunskapsstdd, iven om de kan vara
en utgangspunkt i arbetet med att ta fram egna kunskapsstod. Det finns ocksa
rekommendationer om att anvidnda etablerade metoder for att bedoma andra ldnders
kunskapsstod i Socialstyrelsens och regionernas processbeskrivningar (AGREE II).
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5.3 Postcovid ar ett exempel pa kunskapsstyrning
vid svagt evidenslage

Alla lander i kartlaggningen har nationella kunskapsstod for postcovid. Genom att
undersoka hur de togs fram far vi ett exempel pa hur de olika kunskapsstyrningssystemen
fungerar for tillstind med svagt kunskapsldge. Samtidigt ar kunskapsstoden for postcovid
delvis ett sarfall eftersom de i alla 1ander delvis drevs fram till f6ljd av den hélsokris som
covid-19 skapade och den stora efterfragan pa stéd fran varden. I Kanada tillkom stédet
delvis ocksa genom ett politiskt initiativ.

5.3.1 Itva av landerna tog andra aktoérer an de vanliga fram
kunskapsstoden for postcovid

I Danmark, England, Frankrike och Tyskland togs kunskapsstoden for postcovid fram
av den aktor som generellt ansvarar for kunskapsstyrningen. I Spanien tog tva
professionsorganisationer fram kunskapsstod for postcovid eftersom det svaga
evidenslaget for postcovid inte uppfyllde kraven pa evidens i GuiaSaluds metodstod.

I Kanada tog den federala regeringen en mer aktiv roll dn vanligt.

I samtliga lander var professionsorganisationer involverande. I Danmark och Frankrike
verkar professionen ha varit mer padrivande i arbetet dn vid andra kunskapsstod,
atminstone initialt. Det kan bero pé att covid-19 och postcovid kraftigt paverkade
sjukvardssystemet, vilket skapade ett stort behov av att ta fram kunskapsstod.

I Kanada underlittade den federala nivan framtagandet genom att initiera och finansiera
arbetet (Can-pcc 2025a). McMaster-universitet var vird for arbetet.

I Spanien togs kunskapsstdden for postcovid fram av till exempel allminlakarforeningen,
men dven regionerna Katalonien och Aragonien har tagit fram kunskapsstod (Sos6-
Almiral m.fl. 2021, SEMG 2021). Den nationella aktéren GuiaSalud hade for hoga krav pa
evidens for att det skulle vara aktuellt for dem att ta fram ett kunskapsstod for postcovid.

I Danmark (DSI 2021) och England (Clinical Post Covid society 2025) tog
professionsorganisationer ocksd fram kompletterande kunskapsstod for postcovid.

I alla lander utgor kunskapsstoden rekommendationer, och det géller 4ven dem for
postcovid. I England ar kunskapsstoden “nodvandiga att beakta” for likare, liksom vissa
andra kunskapsstdd. Det innebér dock inte att det ar tvingande, utan varje ldkare tar
beslut om vilken vard och behandling patienterna ska fa.

5.3.2 Kunskapsstoden for postcovid togs fram flexibelt

Arbetet med kunskapsstdden for postcovid foljde i stort sett den vanliga processen for
att ta fram kunskapsstod i landerna. Men alla linder anvinde den flexibilitet som deras
system medgav eftersom det saknades evidensbaserad kunskap for postcovid, och
eftersom covid-19 och postcovid skapade en akut hilsokris. Det var darfor i praktiken
en skillnad mellan att ta fram kunskapsstod for vilkanda sjukdomar och att ta fram
kunskapsstod for postcovid. Till exempel anvandes metoder for expertutlatanden och
konsensusforfaranden for att ta fram basta praxis mer flexibelt. Intervjupersoner i flera
av landerna tror dock att kunskapslidget kommer att utvecklas sé att de langre fram kan
anvianda etablerade processer for att revidera kunskapsstoden for postcovid.
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I Frankrike inforde HAS ett helt nytt spar for att ta fram kunskapsstod for covid-19 och
postcovid, med s kallade snabbrekommendationer. Den priméara orsaken var den akuta

halsokrisen, snarare dn att det saknades vetenskaplig evidens. I ett senare skede tog HAS
aven fram en vigledning for vardforlopp vid postcovid.

I Tyskland beror processen for att ta fram kunskapsstod pa den aktuella evidensgraden,

aven om grundprocessen alltid utgér fran den ordinarie manualen (AWMF 2025). Det
nuvarande kunskapsstodet for postcovid har den lagsta evidensnivin, medan nista
uppdatering formodligen kommer att ha en hogre evidensniva.

Tabell 4. Oversikt dver processen for att ta fram kunskapsstod fér postcovid.

Land Professions- Patient- Metoder for att ta fram Planerade

foretradare foretradare kunskapsunderlag uppdateringar

Danmark Deltog Deltog Mojligt ta fram basta praxis Ej planerat

genom konsensusmetoder

England Deltog Deltog Lag flexibilitet Ej planerat

Frankrike Deltog Deltog Olika evidensgrad i olika Ej planerat

kunskapsstod. Mdgjligt ta
fram basta praxis genom
konsensusmetoder. Snabbspar
for covid och postcovid.
Spanien Ansvariga Deltog Lag flexibilitet generellt. Ej planerat
Anpassades efter tillganglig
evidens i kunskapsstoden for
postcovid av professions-
organisationerna som tog
fram stdden.

Tyskland Ansvariga Deltog eji  Olika nivaer av evidens. Mojligt Pagar
nuvarande ta fram basta praxis genom uppgradering
version konsensusmetoder. till hogre

evidensgrad

Kanada Deltog Deltog Anpassades efter tillganglig Ej planerat

evidens i kunskapsstodet for
postcovid

Sverige Deltog Gav Mojligt ta fram basta praxis Ej planerat. Ny
synpunkter genom konsensusmetoder. kunskap tas fram

Postcovidstddet togs fram i pagaende
i forkortad process. regeringsuppdrag.
5.3.3 Arbetet med kunskapsstoden for postcovid avvek delvis

fran ordinarie processer

P4 grund av det svaga kunskapslaget for postcovid anviande ldnderna den flexibilitet som
finns i systemet nar kunskapsstéden for postcovid togs fram. Intervjupersoner i olika
lander uttrycker att man sokte en "pragmatisk 16sning”. Nivén av flexibilitet varierar
dock mellan ldnderna. I Spanien gjorde kraven pé vetenskaplig evidens i den ordinarie
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processen att det blev andra aktorer som tog fram kunskapsstoden. I England blev stodet
begrinsat av samma orsaker.

I Danmark ar GRADE standardmetod nar nationella kliniska rekommendationer tas
fram. Sundhedsstyrelsen har darfor inte tagit fram en nationell klinisk rekommendation
for postcovid, utan gjort en systematisk litteraturgenomgang om postcovid
(Sundhedsstyrelsen 2023b) och tagit fram organisatoriska rekommendationer
(Sundhedsstyrelsen 2023a). Litteraturgenomgéngen gjordes forsta gdngen i december
2020, och har darefter upprepats vid tva tillfillen. Rekommendationen om att organisera
insatser vid postcovid togs forsta gdngen fram i november 2020 och har darefter
uppdaterats vid tre tillfallen.

I England var mojligheten till flexibilitet begrinsad eftersom NICE ordinarie hoga
evidenskrav anvindes i processen. NICE har checklistor for att bedoma evidens och de
studier som inte uppfyller kraven exkluderas (NICE 2025). For postcovid ledde det till att
fa studier kunde inkluderas och kunskapsstodet inneholl fa rekommendationer.

Det var enligt intervjuer svart att hitta likare med erfarenhet av postcovidvard i arbetet
och svart for NICE att bedoma vilka likare som skulle bjudas in till den expertpanel som
tog fram rekommendationerna. Enligt standardprocessen tar NICE forst fram ett
underlag som darefter tolkas av en expertpanel i syfte att ta fram rekommendationer
(NICE 2025). En del av likarna i panelen saknade praktisk erfarenhet av att behandla
patienter med postcovid, vilket paverkade rekommendationerna. Det gjorde att
kunskapsstodet upplevdes mindre anvéandbart i klinisk praxis och ldkare som behandlar
postcovidpatienter tog senare fram en egen riktlinje for behandling av postcovid (Clinical
Post Covid society 2025). Det kunskapsstodet dr tankt som ett komplement till, snarare
an en ersattning for, NICE:s kunskapsstod.

I Frankrike tog HAS 2020 beslut om att ta fram snabbrekommendationer for covid-19
och postcovid for att hantera bristen pa evidens och samtidigt kunna méta vardens
efterfragan pa kunskapsstod. Snabbrekommendationerna skulle kunna uppdateras nar
ny kunskap kom fram. Rekommendationerna byggde p& en metod for formaliserad
konsensus, men den ansigs egentligen inte heller vara lamplig, eftersom det inte fanns
négon vetenskaplig evidens eller heller expertkunskap om bésta praxis. Senare togs dven
en vagledning for vardforlopp for postcovid fram.

I Spanien innebar GuiaSaluds krav pa vetenskaplig evidens att andra aktorer tog fram
kunskapsstod for postcovid, och de tycks ha haft en mer pragmatisk hallning vid exempel-
vis litteraturs6kningar dn GuiaSalud (Sos6-Almiral m.fl. 2021). Niar definitionen for
postcovid skulle tas fram anviandes ocksé en systematisk konsensusprocess, Delfimetoden
(Torres m.fl. 2023). Enligt intervjupersoner som var med och tog fram stoden anvinder
de GRADE nir det 4r mojligt, men anpassar darefter sitt arbete till den tillgingliga
evidensen, kontexten for kunskapsstodet och det behov som ska tillgodoses. Hog evidens-
grad ar onskvirt men avsaknad av evidens ar enligt dessa personer inget hinder for att ta
fram kunskapsstod. En intervjuperson uttryckte att behovet av att stédja hilso- och
sjukvarden och patienterna finns oavsett niva pé evidens och oavsett vad etablerade
metoder for att ta fram evidens anger.

I Kanada anvinde McMaster-universitet GRADE nir postcovidriktlinjerna togs fram
(Can-pcc 2025b, McMaster GRADE Centre 2024). I likhet med de spanska akt6rerna
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sig man inte svag evidens som ett hinder for att ta fram kunskapsstéd och
rekommendationer.

I Sverige togs det nuvarande kunskapsstodet for postcovid, som ocksa omfattar andra
narliggande tillstdnd och syndrom, fram av Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen.
Eftersom kunskapslédget var svagt och det fanns fa experter pa dessa tillstand kunde
Socialstyrelsen inte anvinda sin ordinarie process fullt ut. Arbetet med kunskapsstodet
liknar darmed det i flera andra lander. Socialstyrelsen tog ocksa, likt flera andra lander,
fram en forkortad processbeskrivning under covidpandemin som ska kunna anvindas
under liknande omstandigheter och samtidigt ge tillracklig kvalitetssakring.

5.3.4 Patient- och professionsforetradare involverades i arbetet
med kunskapsstoden for postcovid

Representanter for professioner och patienter involveras ofta nar kunskapsstod tas fram
ilanderna. Det gillde exempelvis for Danmarks rekommendation om organisering av
insatser for patienter med postcovid (Sundhedsstyrelsen 2023a) och Frankrikes
vagledning for vardforlopp for postcovid (HAS 2024). I Danmark tog ett professions-
séllskap fram en kompletterande riktlinje for postcovid (DSI 2021).

I Tyskland tog professionsorganisationerna fram kunskapsstodet for postcovid utan
representation av patienter, men patientforetridare kommer att ingd i arbetet med den
planerade uppdateringen som ska ha en hogre evidensgrad. I England involverades
patienter och andra intressenter i den nationella konsultationsprocessen (NICE 2025) for
postcovid, efter att en expertgrupp lagt fram foérslag pa rekommendationer. I Spanien
deltog patienter i arbetet med ett av kunskapsstoden for postcovid (SEMG 2021). Enligt
en intervjuperson ar det att foredra att patienterna involveras, i synnerhet inom omréden
med svag evidens. I Kanada involverades patientféretradare systematiskt nar
postcovidriktlinjerna togs fram (Can-pcc 2025b).

5.3.5 Fa lander har planerade uppdateringar av kunskapsstéden
for postcovid

I England och Tyskland finns processer for att regelbundet bedéma behovet av att
uppdatera kunskapsstéd. I 6vriga lander tycks uppdateringar ske nir det finns ny
kunskap och det diarmed uppstéar ett behov.

I England granskas evidenslaget regelbundet och kunskapsstoden uppdateras nar det
finns ny evidens som uppfyller NICE:s metodkrav och som péverkar
rekommendationerna. For postcovid har detta dn si lange inte inneburit en uppdatering
av kunskapsstodet eftersom den nytillkomna evidensen inte har uppfyllt NICE:s krav.

I Tyskland sétts ett giltighetsdatum f6r varje riktlinje nar den publiceras (AWMF 2025).
Senast detta datum ska evidenslidget granskas och rekommendationerna ses 6ver, men
det anges inte vilken typ av evidens som ska leda till en uppdatering. Om ny evidens
tillkommer under giltighetstiden finns det majlighet att gora ett addendum.

Den tyska postcovidriktlinjen haller for narvarande pa att uppdateras. De medicinska
séllskapen har bedomt att det nu finns tillrackligt med vetenskaplig evidens for att
uppgradera riktlinjen fran den lagsta evidensnivan till den nast lagsta, vilket bland annat
betyder att det stills hégre krav pa litteraturgranskningen. Till exempel har forsknings-
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fragor formulerats baserat pa PICO-ramverket (Patient-Intervention-Comparator-
Outcomes), den inkluderade evidensen ska helst baseras pa randomiserade kontrollerade
studier och metaanalyser, och patientforetradare deltar.

I Danmark uppdateras kunskapsstod vid behov och det finns f6r narvarande inga
konkreta planer pa att uppdatera Sundhedsstyrelsens rekommendationer om
organisering av insatser vid postcovid.

I Frankrike har kunskapsstoden for postcovid uppdaterats flera gdnger eftersom ny
vetenskaplig evidens tillkommit. I HAS metodbok framgar att intervallet for att granska
behovet av uppdatering varierar mellan olika omraden eftersom kunskap utvecklas olika
fort pa olika omraden och behoven av uppdaterade stod ocksé skiljer sig at (HAS 2023).

I Spanien ar det upp till forfattarna bakom ett kunskapsstod att uppdatera det. Det finns
inte bestdmda intervall for 6versyner och uppdateringar, och det giller dven
kunskapsstdden for postcovid.

I Kanada forvintas ingen uppdatering av kunskapsstodet for postcovid eftersom det
saknas finansiering. Enligt en intervjuperson i kartlaggningen ar uppdateringar vanligare
nér ett lakarsillskap ligger bakom en riktlinje inom sin specialitet, eftersom lakar-
séllskapen har en relativt stabil finansiering.

I Sverige finns processer for att se 6ver befintliga kunskapsstod. Nar det géller postcovid
har SBU och Socialstyrelsen pagdende regeringsuppdrag som syftar till att uppdatera
kunskapsunderlagen for tillstdndet. Uppdragen omfattar dock inte 6vriga tillstand i

vart uppdrag.

5.4 Implementeringen av kunskapsstod ar inte
strukturerad pa nationell niva

Implementeringen av kunskapsstod i alla lander i kartliggningen saknar den
strukturerade process som finns for att ta fram kunskapsstod. Se tabell 5.

Det beror delvis pé att alla lander utom England har en regional administrativ nivd med
ansvar och beslutsritt pa hilso- och sjukvardsomradet, och det dr den nivén som beslutar
om ett kunskapsstod ska anviandas. Dessutom utgor kunskapsstoden rekommendationer
och ar inte bindande, och ldkarna har alltid det yttersta ansvaret for att besluta om vérd
och insatser for patienten. Det ar darfor svart for den nationella kunskapsstyrnings-
organisationen att besluta om och genomf6ra implementeringsinsatser.

De nationella aktorerna sprider dock kunskap om de kunskapsstod som de tar fram.
Kunskapsstoden publiceras pa den ansvariga myndighetens eller professions-
organisationens hemsida, och den nationella aktoren gor ocksa ibland sérskilda
informationsinsatser. P4 sa vis sprids kunskapen till virdpersonalen. I vissa lander ger de
nationella ansvariga organen ocksa stod eller rekommendationer fér implementeringen.

I Frankrike publicerar HAS rekommendationer och tillhérande dokument pa sin
webbsida. Information sprids dven via publiceringar i vetenskapliga tidskrifter och pa
konferenser. Ibland ordnar man ocksa webbinarier eller liknande for att ytterligare sprida
kunskaperna om nya kunskapsst6d. Det dr dock de regionala hidlsomyndigheterna som
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har ansvar for att omsétta den nationella politiken i praktik, och dit rdknas
implementering (DILA 2024).

I Spanien publicerar GuiaSalud kunskapsstod pa sin webbsida. Varje region beslutar
dock om att anvinda ett kunskapsstod och ansvarar ocksé for implementeringen.

I Tyskland innehéller riktlinjedokumentet information som ska underlitta
implementeringen (till exempel ldnkar till rehabiliteringskliniker). Utover detta
informerar de medicinska sillskapen sina medlemmar om nya relevanta riktlinjer,
och riktlinjerna kan publiceras i medicinska tidskrifter. Paraplyorganisationen for
lakarsillskapen som tar fram kunskapsstoden tillhandahaller ocksa en databas Gver
alla tillgéngliga riktlinjer (OECD 2019).

I Kanada ar det upp till varje provins att implementera och folja upp kunskapsstod.
Riktlinjer och rekommendationer till sjukvirden innehaller vanligtvis inte information
om implementering eller uppf6ljning av riktlinjerna.

I vissa lander ger de nationella aktorerna rad om sitt att implementera kunskapsstoden.

I Danmark finns en fristdende handbok f6r implementering med exempel pa evidens-
baserade metoder for att underlitta lokalt inforande, exempelvis att sdtta upp mal,
anvanda feedback och involvera patienter (Sundhedsstyrelsen 2019b). I Frankrike (HAS
2020), Tyskland (AWMF 2025) och Spanien (GuiaSalud 2016) finns ett avsnitt om
implementering i metodhandbockerna for framtagande av kunskapsstod.

Aven i Sverige #r arbetet p& nationell nivd med att implementera kunskapsstod mindre
samordnat dn arbetet med att ta fram kunskapsstod. Det beror pa att varje region beslutar
om att anvinda ett kunskapsstod, och darmed dven ansvarar for implementeringen. Men

Socialstyrelsen och regionernas nationella system sprider information om de
kunskapsstod de tar fram och ger stod for implementering i vissa kunskapsstod.

Tabell 5. Oversikt dver processen for att implementera kunskapsstod.

Land

Danmark

England

Frankrike

Spanien

Stod for implementering fran den
nationella aktoren

Sundhedsstyrelsen publicerar pa webbsida
och informerar bl.a. genom
pressmeddelanden. Ger visst metodstod
fér implementering.

NICE publicerar pa webbsida. Indirekta
incitament att félja kunskapsstdd genom
"quality concerns”.

HAS publicerar pa webbsida och informerar,
bl.a. genom pressmeddelanden och
webbinarier. Ger visst metodstdd for
implementering.

GuiaSalud publicerar pa webbsida, bl.a.
presentationer pa konferenser. Ger visst
metodstdd for implementering.
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Aktorer som implementerar
kunskapsstod

Regioner,
professionsorganisationer

NICE, professionsorganisationer,
intressegrupper, t.ex.
patientforetradare

HAS, regionala halsomyndigheter,
professionsorganisationer

Regioner,
professionsorganisationer
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Land Stod for implementering fran den Aktorer som implementerar
nationella aktéren kunskapsstod

Tyskland Professionsorganisationerna publicerar pa Professionsorganisationer,
webbsida, har databas och informerar sjukforsakringsorganisationer

medlemmar, Indirekta incitament att folja
kunskapsstéd genom ersattningssystemet.
Ger visst metodstdd for implementering.

Kanada - Provinser,
professionsorganisationer

Sverige Socialstyrelsen och regionernas system Regionerna
publicerar pa sin webbsida respektive
1177.se. Ger visst metodstéd for
implementering.

5.4.1 | vissa lander finns incitament for att anvanda
kunskapsstod

I samtliga lander ar kunskapsstoden radgivande for vardpersonalen dven om de kan
rekommenderas att anvinda dem. I England ar det dock tvingande att dvervdga vissa
riktlinjer, bland annat riktlinjerna for postcovid. For vanligare tillstind finns dven
kvalitetsstandarder som baseras pa rekommendationerna i en riktlinje. Efterlevnaden av
dessa kvalitetsstandarder ska rapporteras in i kvalitets- eller sjukdomsregister, och om
kvalitetsstandarderna inte foljs skapas en “quality concern”. Likaren behover da forklara
varfor riktlinjerna inte foljts.

Aven i Tyskland finns det vissa incitament for vardpersonal att folja riktlinjerna. Varden
ar delvis finansierad av forsikringar. Den organisation som fattar beslut om vilka vard-
insatser som ska omfattas av forsakringarna kan ta hansyn till rekommendationer i
riktlinjer i besluten, vilket paverkar lakarnas beslut om vard. Riktlinjerna har ocksa ett
juridiskt virde, till exempel i bedomningsfragor nar patienter vill fa vissa dtgirder betalda
fran sjukférsdkringen.

I Sverige ar det upp till vardpersonal att besluta om vilken behandling patienten ska
fa, och ddrmed om man vill f6lja ett kunskapsstod som tagits fram av de nationella
aktorerna.

5.4.2 Implementeringen av kunskapsstod for postcovid avvek
inte fran ordinarie processer

Ilanderna har inga sarskilda informations- eller implementeringsinsatser gjorts for att
oka genomslaget av kunskapsstoden for postcovid, enligt vad som framkommit i kart-
laggningen. Inte heller i Sverige genomfordes sirskilda insatser for att sprida kunskap om
kunskapsstodet for postcovid och liknande tillstind. I det pagdende regeringsuppdraget
till Socialstyrelsen ska dock myndigheten foreslé dtgiarder for att sprida den kunskap som
SBU tar fram om postcovid till vardpersonal och andra relevanta aktérer
(Socialdepartementet 2025).
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5.5 Uppfoljningen av kunskapsstod ar inte
strukturerad pa nationell niva

Liandernas uppfoljning av kunskapsstod ar likt implementeringsprocessen mindre
strukturerad pa nationell niva dn processen for att ta fram kunskapsstéd. Inget av
landerna verkar heller f6lja upp efterlevnaden av kunskapsstod pa ett strukturerat sitt.
Ett skl ar att alla ldnder utom England har en regional administrativ niva som har
huvudansvar for att implementera och f6lja upp kunskapsstod. Men de nationella
ansvariga aktorerna kan erbjuda visst stod for uppfoljning, precis som for
implementeringen. Nar det giller kunskapsstéden for postcovid har inget land enligt
kartlaggningen genomfort en systematisk uppfoljning av efterlevnaden pa nationell niva.

I Danmark finns ingen systematisk, nationell uppfoljning av de nationella kliniska
riktlinjerna, enligt Sundhedsstyrelsens metodhandbok (Sundhedsstyrelsen 2018b).
Metodhandboken anger emellertid att den arbetsgrupp som tar fram ett kunskapsstod
kan foresla indikatorer for uppfoljning fran befintliga databaser, som inte medfor nagra
krav pa ytterligare uppfoljning. Det finns dock ingen direkt koppling mellan kunskapsstéd
och databaser, och den som tar fram ett kunskapsstéd behover inte skapa en databas.

I England kan vanligare tillstind f6ljas upp med kvalitetsindikatorer som rapporteras in

i kvalitets- eller sjukdomsregister. Utover det finns det inga specifika metoder for att folja
upp efterlevnaden av riktlinjerna. For tillstind med svag evidens tar NICE inte fram
négra kvalitetsindikatorer.

I Frankrike publicerar HAS vissa kvalitetsdata for sjukvérden pé sin webbsida, men de
ar inte direkt kopplade till kunskapsstod eller rekommendationer.

I Spanien sker ingen nationell systematisk uppf6ljning av nationella kunskapsstod. Vissa
kunskapsstod f6ljs upp av specialistforeningar pa eget initiativ, men manga génger utan
data och indikatorer att f6lja.

I Tyskland gors oftast ingen nationell uppfoljning av kunskapsstéd. Det tas dock fram
indikatorer for riktlinjer med den starkaste evidensnivan som foljs upp centralt (AWMF
2025). For 6vriga kunskapsstod ar det upp till delstaterna att géra uppfoljningar. For
vanligare tillstdnd kan det finnas kvalitetsindikatorer och data om erséttningar fran
sjukférsakringarna som kan foljas upp. Det forekommer ocksa att medicinska sillskap
foljer upp kunskapsstod genom enkitstudier bland sina medlemmar.

I Kanada sker ingen nationell och systematisk uppf6ljning av kunskapsstéd. Det framgér
inte av kartlaggningen om provinserna gor négra systematiska uppf6ljningar, och i sé fall
i vilken utstrackning.

Inte heller i Sverige f6ljs kunskapsstod upp systematiskt pa nationell nivé, eftersom varje
region beslutar om att anvianda kunskapsstod och darmed ocksi att félja upp dem. For
vissa kunskapsstod tas indikatorer for uppfoljning fram nationellt, men det géiller
generellt inte kunskapsstéd for sjukdomar med svagt kunskapslige. Socialstyrelsen
genomfor uppfoljningar av nationella riktlinjer med rekommendationer.
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Vi har haft i uppdrag av regeringen att kartldgga hur ett urval av andra lander arbetar
med kunskapsstyrning nér det géller postcovid och andra nirliggande tillstand och
syndrom med svagt kunskapslidge. I denna promemoria har vi beskrivit 1dndernas
organisation och generella process for kunskapsstyrningen inom hélso- och sjukvérden,
for att ge ett ssmmanhang till arbetet med kunskapsstéd om postcovid. Vi har inte haft i
uppdrag att kartlagga kunskapsstodens innehéll eller utvardera kunskapsstyrningen vad
giller postcovid och narliggande tillstand i landerna. I detta kapitel redovisar vi vara
slutsatser fran kartlaggningen av Danmark, England, Frankrike, Kanada, Spanien och
Tyskland samt beskrivningen av Sverige.

Detta ar vira overgripande slutsatser:

Kartlaggningen omfattar ett urval av lander som generellt har nationella
processer for kunskapsstyrning som anses vara relativt vialutvecklade. Var
bedomning ar att 4ven Sverige i ett internationellt ssmmanhang har ett relativt
vilutvecklat nationellt system for kunskapsstyrning.

Linderna i kartlaggningen har mott samma utmaningar som Sverige nar det
giller att ta fram kunskapsstod for postcovid och nirliggande tillstdnd, eftersom
kunskapslaget har varit begransat. Linderna har ocksd hanterat utmaningarna
pé liknande sitt. Vi ser darfor inte att det finns nagra tydliga genomgripande
lardomar for Sverige att dra av dessa landers processer for den nationella
kunskapsstyrningen. Det finns inte nagon enkel 16sning for att hantera de
utmaningar som finns med att ta fram, implementera och f6lja upp kunskapsstod
av hog kvalitet vid begransat kunskapslage.

Daremot ser vi att det finns ett par aspekter som det kan vara vardefullt att
beakta. Exempelvis kan man vid behov anvinda utlindska experter nar man tar
fram kunskapsstod vid svagt kunskapsldge. Det kan dven vara vardefullt att
utveckla processtodet for metoder for att sammanstilla beprovad erfarenhet. Det
kan vara sarskilt viktigt med hog transparens i arbetet om det finns olika asikter
om behandlingen av en sjukdom pa grund av ett begransat kunskapslige.

Samordningen i den svenska kunskapsstyrningen kan utvecklas nar det giller
tillgdngligheten till och implementeringen av kunskapsstod, och arbete pagér
med detta. Det handlar bland annat om behovet av en gemensam webbportal for
nationella kunskapsstod.

Vart uppdrag omfattar inte forutsattningar for forskning inom omrédet. Vi kan
dock konstatera att ett grundproblem i kunskapsstyrningen for sjukdomar och
tillstind med svagt kunskapslége till viss del ligger utanfor sjalva kunskaps-
styrningen. En nyckel till en forbattrad kunskapsstyrning ar att forbattra
kunskapsliget genom forskning.
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e  Det finns ett behov av indikatorer i nationella register for att mojliggora
forskning och uppféljning av postcovidpatienter. Behovet av uppfoljning behéver
ocksé alltid stéllas mot de administrativa kostnaderna. Ny kunskap kan dven tas
fram genom fler uppfoljningar av kunskapsstéd inom kunskapsstyrnings-
systemet, 4ven om det ar svirare nar det inte finns tydliga evidensbaserade
behandlingsatgirder att folja upp.

Nedan redovisar vi slutsatser om organisationen och samordningen av kunskaps-
styrningen i de kartlagda ldnderna och Sverige. Darefter redovisar vi slutsatser om de
olika stegen i kunskapsstyrningskedjan, det vill sdga att ta fram, implementera och f6lja
upp kunskapsstod, vid begransat kunskapslage.

6.1 Kunskapsstyrningen i landerna fungerar inte fullt
ut som en sammanhallen kedja

Kunskapsstyrning kan ses som en sammanhallen kedja med stegen att ta fram,
implementera och f6lja upp kunskapsstod. Kunskaperna fran uppfoljningen kan tas
tillvara och foras tillbaka nar nya kunskapsstod ska tas fram for att forbattra varden. En
sédan kedja forutsitter ocksa att det finns en samordning mellan aktorer pa olika nivaer
i systemet i alla steg.

Var kartlaggning visar att inget av landerna har en fullt ut ssmmanhaéllen kedja for
kunskapsstyrningen dar arbetet med att ta fram, implementera och f6lja upp kunskaps-
stod samordnas mellan de olika aktorerna och administrativa nivderna i landet. Det kan
forsvara uppfoljningen av resultaten av kunskapsstod och mojligheterna att f& ny kunskap
om sjukdomar genom systemen for kunskapsstyrning. Behovet av ny kunskap om
behandling eller lindring av symtom &r sarskilt stort for sjukdomar med svagt kunskaps-
lage. Arbetet med att ta fram kunskapsstod ar dock mer samordnat i linderna dn
implementeringen och uppféljningen av kunskapsstod.

Organiseringen av kunskapsstyrningen i landerna och i Sverige speglar hur sjukvarden

ar organiserad. I de flesta landerna har en nationell aktor ett 6vergripande ansvar for
kunskapsstyrningen. Det kan vara en statlig myndighet, ett samverkansorgan for regioner
eller, som i Tyskland, en paraplyorganisation for professionsforeningar. Den aktoren
bedomer behov av och tar fram nationella kunskapsstod, &ven om exempelvis
professionsorganisationer kan ta fram kunskapsstod pa eget initiativ. Aven nir det giller
postcovid ar det i de flesta landerna den nationella aktéren som tagit fram kunskapsstod.

Daremot samordnar och ansvarar de regionala aktorerna vanligtvis for implementering
och uppfoljning av kunskapsstoden. De genomfor implementering och eventuell
uppfoljning, eftersom det ar regionerna som organiserar varden och beslutar om att
anvéinda ett nationellt kunskapsstod. Nationella aktorer kan dock sprida information om
kunskapsstoden och ge stod for implementering. Aven for postcovid har de nationella
aktorernas roll i 1anderna begrénsats till att i vissa fall ge stod for implementering av
kunskapsstoden.

I Sverige bedrivs kunskapsstyrningen dels av staten genom dess myndigheter, dels av
regionerna genom Nationellt system for kunskapsstyrning hilso- och sjukvard som ar
ett samarbete mellan Sveriges regioner. Liksom i de 6vriga ldanderna ar det regionerna
i Sverige som beslutar om ett kunskapsstod ska inforas och genomfor eventuella
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implementerings- och uppfoljningsinsatser. I Sverige sker implementering samordnat
for vissa typer av kunskapsstod, men inte for de flesta typer.

I Sverige har initiativ tagits for att forbattra samordningen av kunskapsstyrningen.
Exempelvis har dtgirder gjorts for att fa en tydligare roll- och ansvarsfordelning mellan
de statliga myndigheterna och regionernas nationella system och forbattra samordningen
mellan dem, bland annat genom 6verenskommelser mellan staten och SKR och inom
ramen for Partnerskapet for kunskapsstyrning inom halso- och sjukvard. Men det finns
fortsatt utmaningar med samordningen, bland annat vad géller tillgangligheten till
kunskapsstod och implementeringen och uppf6ljningen av dem, vilket vi beskriver

i6.4 och 6.5.

6.2 Sarskilda utmaningar vid beslut om att ta fram
kunskapsstod for tillstanden i vart uppdrag

De nationella aktorer som tar fram kunskapsstod i de andra landerna har liknande
utgdngspunkter nar de prioriterar mellan och beslutar om vilka kunskapsstod som ska
tas fram. En gemensam ndmnare ar att kunskapsstddet ska ge sa stor potentiell nytta

i varden som mojligt. Detsamma géller i Sverige dar Socialstyrelsen och NPO:erna

i regionernas nationella system virderar forviantad nytta av ett kunskapsstod enligt
faststillda kriterier nér de prioriterar mellan olika behov. Av resursskal dr det begrénsat
hur ménga kunskapsstod som kan tas fram.

Det finns flera utmaningar nar det giller postcovid och nirliggande tillstind och syndrom
som kan paverka beslut om att ta fram kunskapsstod. Ett dilemma &r att det kan vara
hogre trosklar for att ta fram kunskapsstéd for sjukdomar med svagt kunskapsliage, bland
annat eftersom bristen pa vetenskaplig evidens gor det svarare att ta fram skarpa
rekommendationer som gor skillnad i varden och for patienterna. Samtidigt kan
vardpersonalen ha ett sirskilt stort behov av vigledning om mdgjliga behandlingar, och
aven mer grundlaggande information om méjliga symtom, stod for diagnostisering och
symtomlindring for dessa sjukdomar just pa grund av det svaga evidensliget. Aven ett
kunskapsstod som inte innehéller skarpa rekommendationer om behandling kan darfor
gora skillnad for patienternas mojligheter att fa riatt diagnos, fa tillgéng till det st6d som
kan ges och vid behov remitteras till specialistvard. Behovet av kunskap géller inte minst i
primérvarden, eftersom vardpersonalen behover ha kunskap om manga olika sjukdomar.
Aven inom specialistvirden kan behovet av kunskap vara stort vad giller relativt nya eller
ovanliga tillstind. Om det saknas kunskapsstod for en sjukdom finns det en risk for att
lakare och annan vardpersonal inte far del av den beprévade erfarenhet som finns.

Gemensamt for tillstdnden i vart uppdrag ar att kunskapsliget pa olika satt ar begriansat,
dven om kunskapsléget for postcovid utvecklas snabbt. Det medf6r en annan utmaning,
namligen att kunskapsstdd kan bli inaktuella relativt snabbt. I till exempel Tyskland har
kunskapsstoden om postcovid haft status som levande riktlinjer, vilket innebar att de
uppdaterats arligen utifran en faststilld process, eftersom kunskapslidget forandrats
snabbt. I Sverige har regeringen gett SBU och Socialstyrelsen i uppdrag att sammanstilla
ny kunskap om postcovid och sprida den genom kunskapsstodet, det vill sdga
uppdateringar sker efter ett politiskt initiativ.
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En annan utmaning med att ta fram kunskapsstéd for postcovid och vissa av de
narliggande tillstdnden ar att de kan orsaka manga olika typer av symtom och darfor
spanner over flera specialistomraden. Detta kan ha betydelse i processer for att identifiera
behov av nya kunskapsstod. I Sverige gor varje NPO i regionernas nationella system en
behovsinventering inom sitt ansvarsomrade. Sjukdomar med en symtombild som
spanner over flera specialistomréden har inte en naturlig hemvist i regionernas nationella
system, vilket kan innebéra att kunskapsluckor inte fdngas upp i lika stor utstrackning.
Samtidigt sker samverkan mellan regionernas nationella system och myndigheterna i
Partnerskapet kring att prioritera att ta fram nya eller revidera kunskapsstod, vilket kan
minska risken for att sjukdomar inte fingas upp.

6.3 Landerna anvander liknande metoder
for att ta fram underlag till kunskapsstod

Under de senaste decennierna har det utvecklats internationellt etablerade metoder
for att systematiskt sammanstilla och bedoma vetenskaplig litteratur och beprovad
erfarenhet som grund for kunskapsstod.

Linderna i kartlaggningen utgér frin samma internationellt etablerade metoder for

att systematiskt soka, granska och sammanstilla forskningsresultat ndar man tar fram
kunskapsunderlag till kunskapsstdd, till exempel GRADE, for att viardera tillforlitligheten
i resultaten. Samma metoder anvands i Sverige av SBU och Socialstyrelsen.

Det begriansade kunskapsldget var en svarighet nar landerna tog fram kunskapsstod
for postcovid, men de hanterade det pa liknande sitt i arbetet med att ta fram
kunskapsstoden. Man har nyttjat de mdjligheter till flexibilitet som finns i landets
ordinarie process for att ta fram kunskapsstod. Graden av flexibilitet varierar nagot
mellan landerna.

6.3.1 Konsensusbaserade metoder anviands som komplement
vid svagt kunskapslage

Nir det saknas vetenskaplig evidens for diagnostisering och behandling av en sjukdom,
enligt etablerade metoder, kan man i stéllet ssmmanstélla kunskap om beprévad
erfarenhet. Det finns ocksé internationellt etablerade metoder for att sammanstilla
beprovad erfarenhet genom konsensusbaserade metoder, exempelvis Delfimetoden. Vissa
av landerna, exempelvis Tyskland, har mer etablerade processer for att sammanstilla
beprovad erfarenhet nar kunskapsstod tas fram for omraden med svagt kunskapslige,
medan processerna i andra ldnder som Spanien och England har ett mindre utrymme for
att ta fram kunskapsstod baserat pa beprovad erfarenhet. Flera av linderna samman-
stillde beprovad erfarenhet som underlag nar de tog fram kunskapsstéd om postcovid.
Den nationella aktéren i Spanien valde dock att inte ta fram ett kunskapsstod om
postcovid eftersom det saknades vetenskaplig evidens som passerade deras metodkrav
for att ge rekommendationer. Det nationella kunskapsstddet i England inneholl fa
konkreta rekommendationer av samma anledning. I Sverige har Socialstyrelsen och
regionernas nationella system st6d i sina arbetsprocesser for att ta fram kunskap om
beprovad erfarenhet via konsensusbaserade metoder nir evidenslaget ar svagt for

en sjukdom.
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6.3.2 Brist pa experter nationellt kan vara en utmaning

For att ssmmanstélla och bedoma beprovad erfarenhet anvinds ofta Delfimetoden, som
kraver ett stort antal personer med tillracklig expertis om eller erfarenheter av den
aktuella sjukdomen. For vissa sjukdomar eller tillstind kan det finnas f6r fa oberoende
sakkunniga for att genomfora en sddan process, till exempel om tillstindet ar nytt, eller
omfattar fa patienter eller om patientgruppen inte fullt ut fingas upp i varden. I sidana
situationer kan en mindre expertgrupp ta fram och sammanstilla kunskap och beprovad
erfarenhet. Vi ser exempel pa detta arbetssitt for kunskapsstod om postcovid i linderna
i kartliggningen. Aven i Sverige satte Socialstyrelsen samman en mindre expertgrupp i
arbetet med kunskapsstodet for postcovid och andra nérliggande tillstind och syndrom.

Nir en mindre expertgrupp ska enas om innehallet i ett nytt kunskapsstod har samman-
sdttningen av gruppen storre betydelse dn nir ett stort antal experter ar delaktiga

i arbetet. Resultaten av arbetet kan bli mer personberoende och gruppdynamik kan

spela in i arbetet. Vi menar att det i sidana fall ar viktigt med transparens gentemot
intressenter kring arbetssatt. Skriftliga processbeskrivningar for dessa situationer ar

ett sitt att vara transparent. Sddana beskrivningar kan dock behéva ge utrymme for
flexibilitet for att anpassa arbetet till tillgdngen till experter och kunskap. I exempelvis
Tyskland finns processbeskrivningar for olika typer av kunskapsstod baserat pa vilken
evidensniva som finns for det aktuella omradet, d&ven nir det saknas vetenskaplig evidens.

Om antalet oberoende experter inom landet ar begriansat kan det vara svart att sétta
samman dven mindre expertgrupper med tillricklig bredd. I England hade man
exempelvis svart att samla tillrackligt med sakkunniga med klinisk erfarenhet av
postcovidpatienter, vilket ledde till att kunskapsstodet inneholl fa rekommendationer.

Processerna for att anvinda experter nar man tar fram kunskapsstod ar huvudsakligen
nationella i andra ldnder. I Sverige har Socialstyrelsen inte heller nagra etablerade
arbetssitt eller rutiner for att anvinda sig av experter fran andra lander i denna typ

av expertgrupper.

Vid begriansad expertis inom landet bedomer vi att man kan 6verviga att anvanda
experter fran andra lander i expertpaneler for att sammanstélla beprovad erfarenhet. En
sddan expertpanel behover givetvis kdnna till landets specifika forutsattningar i varden,
men dven utlindska experter kan bidra med kunskap om metoder for diagnostisering
och behandling. Vid andra metoder for att samla in kunskap om en sjukdom, sdsom
systematiska forskningsoversikter, dr det brukligt att inkludera internationella studier.
Det kan vara en fordel att anvinda experter fran lander dar system och arbetssitt inom
varden liknar dem i Sverige.

6.4 Processerna for att implementera kunskapsstod
ar inte samordnade i landerna

Inget av landerna i kartlaggningen har en samordnad process for att implementera de
nationella kunskapsstod som tas fram. Det beror framfor allt pa att det dr den regionala
nivin som ansvarar for varden samt beslutar om att anvinda nationella kunskapsstod,
och ansvarar for att implementera dem. Kunskapsstod som har tagits fram p& nationell
niva kan behova konkretiseras och anpassas till regionala forutsattningar, till exempel
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tillgdng till specialistmottagningar och olika yrkesgrupper, for att kunna implementeras
i varden.

De nationella aktérer som tar fram nationella kunskapsstod i landerna sprider
information om kunskapsstoden och kan i flera av landerna ge ett 6vergripande metod-
stod for implementering. Men de genomfor vanligtvis inte utbildningar av personal eller
genomfor andra implementeringsinsatser.

Liksom i de andra landerna i kartliggningen ar det i Sverige regionerna som beslutar om
ett kunskapsstod ska anvindas i regionen och ansvarar for implementering. Det dr ocksa
vanligtvis regionen som genomfor eventuella insatser for implementering och
informationsspridning, 4ven om Socialstyrelsen pa senare ar fatt ett tydligare ansvar

for att stodja implementering och informationsspridning.

Nar kunskapsstoden for postcovid togs fram i de andra linderna genomfordes inga extra
informations- eller implementeringsinsatser for att 6ka genomslaget bland vardpersonal
an vad som gors generellt. Men i flera av landerna tog man fram olika stéddokument for
att underlitta anvindningen av kunskapsstoden, till exempel sammanfattningar och
kortfattade manualer. I Sverige har Socialstyrelsen ett padgdende regeringsuppdrag om
att foresla atgarder for att sprida de kunskapsunderlag om postcovid som tas fram
(Socialdepartementet 2025).

Vardpersonal, sarskilt i primarvarden, har tillgng till en stor mangd information av olika
slag frin olika kéllor. For att de ska ta till sig kunskapsstod och anvinda dem i virden
behover de vara lattillgangliga. I exempelvis Tyskland finns en databas med alla
nationella kunskapsstod samlade. Nagon sédan finns inte i Sverige, vilket kan gora det
svarare att nd ut med kunskapsstod som riktar sig till vardpersonal. Socialstyrelsens
kunskapsstod om postcovid och andra narliggande tillstind och syndrom ar exempelvis
inte publicerat pé regionernas nationella webbplats 1177 for vardpersonal. Det pagér dock
ett arbete inom Partnerskap for kunskapsstyrning for att utveckla webbplatsen till en
portal for nationella kunskapsstod for att 6ka tillgdngligheten.

Ett annat sitt att underldtta anvindningen av kunskapsstod och dialogen mellan
vardpersonal och patienter ar att ta fram forenklade versioner av kunskapsstoden for
patienter. Detta har gjorts i ett par lander f6r kunskapsstéden om postcovid. I Sverige
finns webbplatsen 1177 for patienter med enkel information om olika sjukdomar och
tillstdnd, bland annat postcovid, &ven om den informationen inte ar framtagen i samband
med kunskapsstodet till vardpersonal.

6.4.1 Det finns generella utmaningar med att sprida och
implementera kunskapsstod

Det finns flera vilkinda generella utmaningar med att implementera kunskapsstod i
varden. Det handlar till exempel om att det behdvs forbattrade forutsattningar i varden
vad giller den grundliggande kompetensforsorjningen och personalens mojligheter att ta
del av aktuell kunskap. En annan utmaning &r att det ar resurskriavande att genomféra
implementeringsinsatser. I Sverige varierar regionernas forutsiattningar for att anpassa
och implementera nationella kunskapsstod, till exempel vad géller resurser och
kompetens. Detta kan forsvara att uppna ett av syftena med kunskapsstyrningen,
namligen att skapa en jamlik vard.
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6.5 Landerna har ingen nationell samordnad process
for uppfoljning

Inget av landerna i kartlaggningen har en samordnad process for att folja upp de
kunskapsstod som tas fram nationellt eller for att anvinda information fran uppféljningar
for att utveckla kunskapsstoden eller virden. En orsak ar att den regionala nivan ansvarar
for uppfoljning i landerna. Precis som for implementeringen kan de nationella aktorerna
ge ett visst stod genom att ta fram ldmpliga indikatorer for uppféljning i kunskapsstoden.
Att ta fram sddana indikatorer ingar i en del landers processer for att ta fram
kunskapsstod men det ar vanligare nar evidensliaget for en sjukdom éar starkt.

Aven i Sverige #r det nationella stodet till regionerna for uppfoljning mer utvecklat for
kunskapsstod som ror sjukdomar med starkt evidenslége. Det beror bland annat pa att
det ar lattare att ta fram indikatorer for uppfoljning nar det finns starkare evidensléage for
en sjukdom och kunskapsstddet innehaller tydliga behandlingsrekommendationer.
Varken Sverige eller de andra landerna har gjort ndgon systematisk uppf6ljning av
kunskapsstodet for postcovid pa nationell niva.

Regionerna i Sverige har ocksa olika forutsattningar for uppfoljning, bland annat
beroende pa tillgang till ekonomiska och personella resurser och register med varddata.
En generell utmaning med uppf6ljning ar bristen pa nationella register i primarvarden.

Samtidigt kan behovet av uppf6ljning av kunskapsstod vara sarskilt stort for sjukdomar
med begransat kunskapslige, till exempel for att f4 kunskap om resultat av olika typer av
behandling eller symtomlindring. Aven nir det ir svart att folja upp foljsamheten till eller
resultaten av befintliga kunskapsstod finns det behov av att f6lja upp andra aspekter av
varden av patienterna for att skapa ny kunskap.

Behovet av uppfoljning behover ocksa alltid stéllas mot de administrativa kostnaderna.
For sjukdomar med heterogena patientgrupper med olika typer av symtom och
behandlingsbehov innebir det ytterligare en svarighet att f6lja upp patienterna.
Svarigheterna med att f6lja upp patienter och behovet av att forbattra kunskapslaget for
sjukdomarna och tillstdnden i vart uppdrag utgor ett dilemma. Ett begransat kunskaps-
lage ar grundproblemet som skapar svarigheter med att ta fram anvindbara kunskaps-
stod av hog kvalitet.

Vart uppdrag omfattar inte forutsattningar for forskning inom omrédet. Vi kan dock
konstatera att ett grundproblem i kunskapsstyrningen for sjukdomar och tillstind med
svagt kunskapslage till viss del ligger utanfor sjalva kunskapsstyrningen. En nyckel till en
forbattrad kunskapsstyrning ar att forbattra kunskapsliaget genom forskning. Exempelvis
Nordforsk (2025) har pekat pa behovet av indikatorer i nationella register for att
mojliggora forskning och uppfoljning av postcovidpatienter i de nordiska landerna.

Mojligheter for patienter att prova behandlingar som saknar evidens kan ske inom ramen
for forskningsprojekt dar patienterna foljs upp systematiskt. Ny kunskap kan dven tas
fram genom fler uppfoljningar av kunskapsstod inom kunskapsstyrningssystemet, dven
om det ar svérare nar det inte finns tydliga evidensbaserade behandlingsatgirder att folja
upp. Uppfoljning forsvaras ocksé av att kunskapsstyrningen inte fullt ut fungerar som en
sammanhallen kedja med en systematisk nationell uppf6ljning.
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Bilaga 1. Typer av kunskapsstod
| den svenska kunskapsstyrningen

Kunskapsstod ar ett samlingsbegrepp for olika typer av produkter som tas fram till stod
for halso- och sjukvarden. Kunskapsstoden har skilda bendmningar beroende pa vilken
aktor som tar fram dem och delvis skilda malgrupper. De kan ocksé i olika grad ange hur
varden ska bedrivas och i olika utstrackning innehalla rekommendationer for
implementering och indikatorer for uppfoljning.

I denna bilaga beskriver vi de olika typer av kunskapsstod som tas fram av Socialstyrelsen
och regionernas nationella system for kunskapsstyrning, samt vilka malgrupperna de har.
Vi beskriver dven de kunskapsstéd som SBU tar fram.

Socialstyrelsen
Socialstyrelsen skiljer mellan tvd huvudtyper av kunskapsstdd beroende pad om de
innehaller rekommendationer eller inte:

Nationella riktlinjer kan riktas till vardpersonal och innehéaller rekommendationer

for varden av patienter eller till beslutsfattare i varden, till exempel i form av rekommen-
dationer for prioriteringar. Andra typer av nationella riktlinjer dr rekommendationer

till beslutsfattare om screeningprogram och rekommendationer till 1dkare och forsakring-
shandliaggare om sjukskrivning.

Andra kunskapsstod innehaller inte konkreta rekommendationer och kan vara
viagledningar, kunskapssammanstéllningar, bedomningsmetoder, effektutvarderingar
av behandlingar eller faktablad.

Socialstyrelsen striavar efter att ge rekommendationer i sina kunskapsstdd. Det som avgor
om det blir en nationell riktlinje eller annat kunskapsstod ar i vilken man det finns
tillracklig evidens eller beprovad erfarenhet for att ge rekommendationer. Kunskaps-
stodet for postcovid och andra narliggande tillstind och syndrom fréan 2024 riknas inte
som en nationell riktlinje med rekommendationer enligt denna klassificering.

Regionernas nationella system
De kunskapsstod som tas fram inom regionernas nationella system for kunskapsstyrning
ska pa olika sitt stodja vardens arbete.

Kliniska kunskapsstod innehéller rekommendationer (och regionala tillagg) till stod for
vardpersonal i patientarbetet. De innehéller framst rekommendationer till primarvarden.
Kunskapsstodet for ME/CFS som finns pé 1177.se for vardpersonal riknas som ett kliniskt
kunskapsstod. (Nationellt system for kunskapsstyrning 2026a)

Personcentrerat och sammanhdllet vardforlopp beskriver vad som ska goras, i vilken
ordning och nir, i virden av patienter genom hela eller delar av vardkedjan. Det

innehaller dven indikatorer for att folja upp i vilken grad patienten har fatt vird enligt
vardforloppet. Malgrupp ar medarbetare i hélso- och sjukvérd och kommunal omsorg,
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men virdforlopp men kan dven vara relevanta for beslutsfattare och
patientorganisationer.

Nationellt vardprogram beskriver hur olika insatser ska genomforas inom ett
sjukdomsomrade. Det innehéller rekommendationer fér exempelvis utredning,
behandling, omvardnad, rehabilitering, primarprevention och uppf6ljning. Mélgrupp ar
vardpersonal i hilso- och sjukvird samt kommunal omsorg men vardprogram kan &ven
vara relevanta for beslutsfattare.

Riktlinje for halso- och sjukvdrd (aven kallad vardriktlinje) fokuserar pa specifika
atgarder inom ett sjukdomsomrade. Det pdminner om ett vardprogram men ar mer
avgransat. Malgrupp ar vardpersonal i hédlso- och sjukvard samt kommunal omsorg men
riktlinjer kan &ven vara relevanta for beslutsfattare.

Stodmaterial till kunskapsstod bestér av stodmaterial som ar kopplade till kunskap-
sstoden, till exempel presentationer, informationsfilmer eller inspelade seminarier
(Nationellt system for kunskapsstyrning 2026k).

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering
SBU utvirderar metoder och insatser inom hélso- och sjukvérd och publicerar dem
i olika format (SBU 2026b).

SBU Utvdrderar — systematiska 6versikter som dven kan innehalla analyser av
exempelvis ekonomiska och etiska aspekter.

SBU Kartldgger — systematiska 6versikter inom ett falt identifieras, kvalitetsgranskas och
presenteras. De syftar till att ringa in omraden dar det finns evidens och peka pa omraden
dar sdker kunskap saknas (vetenskapliga kunskapsluckor).

SBU Bereder — beredning av fragor for andra myndigheters eller uppdragsgivares
verksambhet eller beslut.

SBU Kommenterar — vetenskapliga publikationer frdn andra aktorer som ligger inom
SBU:s verksamhetsomriade sammanfattas, kvalitetsgranskas och kommenteras ur ett
svenskt perspektiv.

SBU:s upplysningstjdnst — en strukturerad litteratursokningar som besvarar avgransade
fragor om vilka relevanta systematiska 6versikter och studier som finns. Vid behov
bedoms dven overforbarhet och kvalitet av resultaten i hdlsoekonomiska studier.

Prioritering av vetenskapliga kunskapsluckor — prioritering utifrin patienters,
narstadendes och vardpersonals perspektiv av vilka forskningsfragor som ar mest
angeldgna att besvara med praktiknéra forskning.

Vetenskapliga kunskapsluckor — identifiering av metoder och insatser vars effekter det
saknas tillracklig kunskap om. Kunskapsluckorna registreras i en databas som finns pa
SBU:s webbsida.
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Denna bilaga ar ett komplement till avsnitt 1.4 om metod och ger ytterligare information
om genomforandet av arbetet.

Kartlaggningen av andra landers kunskapsstyrning

Kartldggningen avser kunskapsstyrningens organisation och processer inom virden
avseende postcovid och nérliggande tillstdnd i de valda landerna. De 6vergripande fragor
som besvarats i kartlaggningen &r:

1. Vilka aktorer pé vilka nivéer ansvarar for landets kunskapsstyrning inom varden
av patienter med postcovid och narliggande tillstdnd och syndrom?

e Vilket mandat har dessa aktorer?

2. Hur ar kunskapsstyrningen inom varden av patienter med postcovid och
narliggande tillstdnd och syndrom organiserad?

e Vilken typ av kunskapsstéd finns inom resp. omrade och vilka aspekter (till
exempel stod for prioriteringar eller rekommendationer riktade till utsatta
grupper) omfattar de?

e Hur ser processen ut for att ta fram, uppdatera, implementera respektive f6lja
upp efterlevnaden av kunskapsstéden?

e Samordnas kunskapsstyrningen inom det aktuella omradet?

3. Hur dr omhéandertagandet av patienter med postcovid och andra nirliggande
tillstind och syndrom organiserat?

e Hur ser ansvarsfordelningen ut mellan specialiserad halso- och sjukvérd,
primérvard och andra vardnivaer?

e Ges vard pa grundval av symtom eller diagnos?

Det aktuella landets kunskapsstyrning avseende postcovid och narliggande tillstand
har dven jaimforts med kunskapsstyrningen generellt i landet, for att ge inblick i hur
kunskapsstyrningen skiljer sig dt nar kunskapsliget ar svagt.

Beskrivning av den nationella kunskapsstyrningen

i Sverige

For att besvara fragan “vilka utmaningar finns i Sveriges kunskapsstyrning inom
varden avseende postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom med svagt

kunskapslidge?” har vi utgétt fran liknande fragestillningar som besvarades i
kartlaggningen av andra landers kunskapsstyrning, se avsnittet ovan.
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For att besvara fragorna har vi gjort en mindre dokumentstudie och genomfort ett
antal intervjuer. Se tabell 6.

Tabell 6. Genomférda intervjuer for att fa en bild av den svenska kunskapsstyrningen inom
omradet.

Organisation Intervjupersoner

SBU Personer som arbetar med det padgaende uppdraget att ta fram
kunskapsoversikter gallande postcovid. Personer med inblick
i SBU:s processer for att ta fram kunskapsdéversikter.

Socialstyrelsen Personer med inblick i processerna for att ta fram nationella riktlinjer.

Personer som arbetat med

e uppdraget att ta fram kunskapsstodet for postcovid och narliggande
tillstdnd som avrapporterades 2024

e uppdraget att kartldagga och analysera den vard som barn med
postcovid har fatt under aren 2021-2024

e det pagaende uppdraget att sprida kunskapen som SBU tar fram
i sina kunskapsoversikter gallande postcovid.

Regionernas nationella  Kansliet for styrgruppen for nationellt system for kunskapsstyrning

system for halso- och sjukvard, andra representanter for regionernas

kunskapsstyrning kunskapsstyrningsorganisation, bland annat Nationellt primarvardsrad
och NPO infektionssjukdomar

Postcovidmottagningar  Fdéretradare for urval av de fyra befintliga postcovidmottagningarna.

Forskare Med inriktning mot:
e postcovid
e kunskapsstyrning

Patientorganisationer Foretradare som har inblick i varden av patienter med postcovid eller
narliggande tillstand

Bland de dokument som vi tagit del av finns:

e tidigare statliga utredningar som beskriver det svenska systemet for
kunskapsstyrning

e dokument pa webbplatserna for SKR och regionernas organisation for kunskaps-
styrning som beskriver det svenska systemet for kunskapsstyrning styrdokument
for aktorerna inom kunskapsstyrningen

e relevanta kunskapsstod som Socialstyrelsen tagit fram

e relevanta kunskapsoversikter som SBU tagit fram

Extern kvalitetssakring

Forskaren Anne Richter, fil. dr. och docent vid Medical Management Centre (MMC),
Karolinska Institutet, Department of Learning, Informatics, Management and Ethics
(LIME), har lamnat synpunkter pa upplagg for arbetet och pa textutkast. Den affilierade
forskaren Per Ertzgaard, Link6pings universitet, Institutionen for hilsa, medicin och vard
(HMV), har lamnat synpunkter pa textutkast.
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Medarbetare vid Socialstyrelsen, SBU och SKR har getts mojlighet att faktagranska
avsnitt ur denna promemoria. Intervjuade patientorganisationer har getts méjlighet
att granska citat.

Genomforande av kartlaggningen av andra lander

Vi gav i uppdrag till foretaget Institutet for hilso- och sjukvardsekonomi (IHE) att géra
en kartlaggning av sex andra landers kunskapsstyrning nar det géiller postcovid och
nirliggande tillstdnd och syndrom. De medarbetare vid IHE som genomf6rde eller
kvalitetssdkrade kartlaggningen var Katarina Gralén, Marcela Urey Adamsson, Chiara
Malmberg, Sara Olofsson och Katarina Steen Carlsson.
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I tabell 7 redovisar vi de nationella kunskapsstod som varit utgangspunkt for kart-
laggningen av processerna for att ta fram kunskapsstod for postcovid i de olika linderna.

Tabell 7. Nationella kunskapsstdd for postcovid.

Land

Danmark

England

Frankrike

Spanien

Tyskland

Kanada

Namn pa kunskapsstod
och publiceringsdatum

Senfglger ved covid 19 -
Anbefalinger til organisering
af indsatsen for patienter
med langvarige symptomer
ved covid-19. Aug 2023.

NICE guideline: COVID-19
rapid guideline: managing the
long-term effects of COVID-
19. Dec 2020, nov 2021.

Guide Parcours de soins de
'adulte avec des symptdmes
prolongés de la Covid-19.
Maj 2024.

1. Long Covid-19: proposed
primary care clinical
guidelines for diagnosis
and disease.
management.

2. Clinical guide for the care
of patients with Long
COVID/persistent
COVID. Maj 2021

S1 guideline Long

COVID/PostCOVID.

2. S2k guideline about
rehabilitation of COVID
patients

3. S2k guideline concerning

neurologic manifestations

of COVID-19

1. Post COVID-19 Condition:
Guidance for Primary
Care. Jan 2023.

2. Canadian Guidelines
for POST-COVID 19
condition

—_

Riktar sig till

Vardpersonal
i primar- och
specialistvard
ochi
kommuner

Vardpersonal

Vardpersonal
i priméar- och
specialistvard

Vardpersonal,
framst i
primarvarden

Vardpersonal
i primar- och
specialistvard

Vardpersonal,
olika riktlinjer
riktas till olika
discipliner

Lakare
primarvard

Vardpersonal,
patienter och
allmanheten

Utgar
fran

Symtom
och
diagnos

Symtom
och
diagnos

Symtom
och
diagnos

Symtom
och
diagnos

Symtom
och
diagnos

Symtom
och
diagnos

Sarskiljs Berakning
patientgrupper kostnads-
effektivitet

Samma riktlinje, Nej
men nagra rader
specifikt fér barn

Samma riktlinje, Nej
men vissa rad
ges specifikt
for barn
Separat
broschyr

fér barn

Nej

Nej Nej

Samma riktlinje, Nej
men vissa rad

ges specifikt

for barn

Ja, vuxna Ja

och barn
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Beslut

Beslut

Beslut om den hir promemorian har fattats av generaldirektoren f6r Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys. Utredaren Anna Eriksson har varit foredragande. I den slutliga
handlaggningen har analyschefen Hanna Larheden deltagit.

Stockholm 2026-04-10
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Jean-Luc af Geijerstam Anna Eriksson
Generaldirektor Foredragande
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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppgift ar att

ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera halso- och sjukvarden, tandvarden och omsorgen.
Vi har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt i
vara analyser. Myndigheten ska ocksa verka for att samhallets
resurser anvands pa basta satt for att skapa en sa god halsa
och patient- och brukarupplevd kvalitet som mojligt. Syftet ar
att bista varden och omsorgen i att férbattra kvaliteten och
effektiviteten — forbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare till del.

P> vard- och

omsorgsanalys
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