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Svenska Covidforeningen och Ldkare till ldkare kommenterar hér den skrivelse som skickats fran HSF
till regionpolitikerna den 2021-03-08 (se bilaga).

En multisystemisk sjukdom

Langtidscovid har forvisso utldsts av en infektion men dr en ny multisystemisk sjukdom vi vet mycket
lite om. Ca 10 procent av de som testat positivt for SARS-CoV-2 drabbas och ménga har varit sjuka
sedan pandemins start. Sjukdomen kan drabba alla kroppens olika system och medfora en mingd olika
symtom, organskador och tillstind som kan utvecklas langt efter den initiala infektionen. Ménga av de
drabbade har problem med andning, puls, cirkulation, fatigue och feber. Men éven olika sorters
neurologiska symtom och mag- och tarmsymtom férekommer i stor omfattning.

I skrivande stund uppgér antalet PCR-bekriéftade fall av covid-19 till drygt 160 000 i region
Stockholm vilket - om man bortser frén den periodvis laga testkapaciteten - innebér ca 16 000
langtidssjuka. Berdkningar utifran dodstal (ca 3 600) och letalitet (0,6 procent) visar dock att s& ménga
som 600 000 ménniskor kan ha smittats av covid-19 i regionen, vilket antyder att uppemot 60 000
lider av langtidssymtom.

Alla dessa personer finns inte i varden, och hur daligt individerna mar varierar. Men oavsett méende
behover vi vara 6dmjuka infor att ingen vet hur deras hélsa paverkas pé sikt. Ménga av symtomen &r
allvarliga och skulle inte ha negligerats om varden inte var 6verbelastad som nu under pandemin.

Diagnostik behover utvecklas i specialistvarden

Det liga kunskapsliget

HSF hénvisar till det regionala vardprogrammet (viss.nu) och framhaller att en vardkedja for
utredning, diagnostisering, behandling och rehabilitering &r tillgéinglig i befintliga virdfloden - utan att
problematisera det laga kunskapsliget i varden och att vrdprogrammet pa intet sétt dr heltdckande. I
ett lage dér kunskapsléget ér 1agt kan fokus inte enbart ldggas pé vardfloden, utan dven pé hur kunskap
ska byggas for att dessa vardfloden ska kunna fyllas med kunskapsbaserat innehall.

HSF ldgger det priméra ansvaret for utredning, diagnostisering och behandling av patienter med
langtidscovid pa priméirvarden. Vi menar att priméirvarden i dagsléget inte har forutsittningar att axla
det ansvaret. Langtidscovid dr en ny och multisystemisk sjukdom. Primédrvarden arbetar med
véletablerade sjukdomar med véletablerade behandlingar, och har ingen stark forskningstradition. Inte
séllan saknar primarvarden forutséttningar att f6lja forskningen som gér snabbt framat, och ndgon
erfarenhetsbaserad kunskap byggs inte heller systematiskt eftersom varje huslékare enbart traffar en
handfull patienter med l&ngtidscovid. Nagra kriterier for hur patienter med langtidscovid ska
identifieras finns inte heller.

Malsittningen maste séklart vara att primarvarden ska ges forutséttningar for att bara huvudansvaret
for patientgruppen. Men for att na dit behover kunskap byggas pa speciella mottagningar, for att
16pande foras ut i ordinarie primérvérd.

Multidisciplinirt kunskapsbyggande

Langtidscovid &r en ny foreteelse. Vi befinner oss séledes i en kunskapsinsamlande och
kunskapsutvecklande fas. Utredande multidisciplinira specialistmottagningar ar en forutséttning for
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larandet. Patientunderlag, olika sorters specialistldkare och forskare méste samlas for att vi effektivt
ska kunna bygga en forstéelse for vad som orsakar de l&ngvariga och multisystemiska symtomen och
hur de kan behandlas. Behovet av multidisciplinért kunskapsbyggande betonas sérskilt av bland annat
WHO.

Mottagningen - Uppdraget bor vara att bygga och sprida kunskap i samarbete med KI

HSF 4& sin sida, ndmner inte den multidisciplindra mottagningens roll i kunskapsutveckling och
forskning, utan framhéller enbart att dess roll &r att hjélpa patienter med sirskilda medicinska behov.
Detta visar pé en dalig verklighetsforankring. Primérvérden har i dagslaget daliga forutsittningar att
gora urvalet av vilka patienter som har behov av specialistvard pa multidisciplinéra kliniker. Inte ens
expertisen kénner till alla de komplikationer som primérvéarden bor screena for. Det ér just sddan
kunskap som den multidisciplindra mottagningen kan och bor ta fram.

Mot bakgrund av detta bor de multidisciplinéra mottagningarnas roll inte begrénsas till att hjélpa de
som haft turen att fa en remiss. Uppdraget bor ocksa vara att sammanstélla, utveckla och sprida
kunskap om léngtidscovid till den 6vriga vardapparaten. Det ér dven sa Karolinskas mottagning i
Solna arbetat.

Det ricker alltsa inte att HSF pratar patientfloden och vérdkedjor med sjukhusledningen. For att
kunskapsutvecklingen ska sékras bor alla beslut dven analyseras utifran forutséttningar att jobba med
kunskapsutveckling. Detta maste drivas av en multidisciplindr utredande expertis, det vill sdga olika
sorters likare och forskare, och en dialog med Karolinska Institutet &r en forutséttning for detta.

Forutsattningar for lirande behovs i primérvarden

Patientgruppen maste samlas for att frimja liirande

For att skapa forutséttningar for larande krévs centralisering. Det behdvs ett storre patientunderlag for
att kunna se monster for langtidscovid och identifiera subgrupper. Att strdssla ut patienterna pé alla
allménlékare i primérvarden motverkar detta. Den enskilde ldkaren har varken mdjlighet att 1dsa pé
och sammanstélla lirdomar eller tillgang till de diagnostiska verktyg som behovs for att kunna anpassa
behandlingen utifran vad patienten lider av.

Tyresos huslikarmottagning

Multidisciplindra mottagningar kan samla patienter inom specialistvdrden. Men patientunderlag och
lardomar behover dven samlas inom primirvarden. HSF beskriver att Tyreso huslikarmottagnings
styrka varit ett gott samarbete med primérvardsrehab. Men forvaltningen utelamnar betydligt viktigare
forklaringar:

1. Att vardcentralen lockat ett stérre patientunderlag med ldngtidscovid fran hela regionen,
eftersom de som enda primérvardsaktor specialiserat sig pd patientgruppen. Med ett stort
patientunderlag och ett strukturerat arbetssétt skapas forutséttningar for larande.

2. Att personalen strukturerat sammanstdllt sina erfarenheter och byggt en vardmodell utifran
sina lardomar.

3. Att vardcentralen satsat pd diagnostik fore rehab, sé att patienter med olika yttringar av
langtidscovid fatt anpassad behandling och rehabilitering. I diagnostiken har Tyreso
husldkarmottagning haft ett tétt samarbete med Karolinskas multidisciplindra mottagning for
langtidscovid i Solna.
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4. Att enbart lyfta fram vardcentralens samarbete med primérvardsrehab ger sken av att alla
vérdcentraler ensamt kan klara detta. Det ar felaktigt. Erfarenheterna visar snarare att det kravs
centralisering bade i specialist- och primérvard, och ett gott samarbete mellan dessa instanser.

HSF underlater dven att ndimna att Tyres6 Huslédkarmottagning avvecklar sin satsning pé
langtidscovid, eftersom inte heller den mottagningen har fatt ett uppdrag eller finansiering av regionen.
En viktig slutsats av detta &r att ett effektivt larande inte skapas 1 primérvérden - och basta mojliga
vérd inte kan ges - om uppdrag och finansiering av regionen saknas.

Att inte ge uppdrag och finansiering till mottagningar som den p& Tyreso gar tvirtemot WHO:s
rekommendationer och sedan den 4 mars 2021 &ven Socialstyrelsens uppmaning till regionerna:
beslutsfattare maste skapa forutsittningar {or ett systematiskt omhéndertagande av patientgruppen.

Beslutet att flytta mottagningen fran Solna till
Huddinge

Beslutet ger anledning till oro

HSF har nu fattat beslutet att den multidisciplindra mottagningen i Solna ska flyttas till Huddinge.
Detta medfor givetvis stora strukturfordndringar i alltifrén logistik till nyckelkompetenser. Vi har
efterlyst en risk- och konsekvensanalys, bade utifrén ett kunskapsutvecklingsperspektiv och utifran att
maélséttningen maste vara att ge patientgruppen bésta mdjliga vard.

Beslutet ger sérskild anledning till oro eftersom

1. HSF har tagit bort Solna-mottagningen fran det regionala vardprogrammet (viss.nu) redan
innan Huddinge 6ppnat och ddrmed ldmnat Stockholms medborgare utan utbyggd
multidisciplindr mottagning for l&ngtidscovid, och primérvarden utan konsultationsstod.

2. Solna-mottagningen har en fungerande verksamhet med sékrat chefsstod, multidisciplinér
specialistkompetens pa langtidscovid, logistik, utrustning och organisation for att expandera
(enligt d4skande). Detta samtidigt som strukturer och 16sningar for Huddinge-mottagningen inte
ar framtagna.

3. Solna-mottagningen utgdr ett kunskapsnav for langtidscovid, och inte bara
kompetensutvecklar vardpersonal regionalt utan dven nationellt.

4. dialog med KI om hur kunskapsutveckling och forskning ska framjas, i enlighet med
samverkansavtalet, inte verkar ha foregatt beslutet.

5. argumentet for att flytta mottagningen bestér i att Huddinge har en storre
infektionsmottagning, nér det ar det multidisciplindra arbetssdttet som dr det viktiga (se
nedan).

Slutligen bér noteras att varken Danderyd eller SOS, som ocksa anges som remissinstanser i
vérdprogrammet (viss.nu) inte dr multidisciplindra mottagningar och dédrmed inte har Solnas
forutsattningar att utreda multisystemiska symtom.

Det politiska beslutet talar for att Solna bor fa uppdraget

I dialog med HSF uppger forvaltningen att beslutet att ligga mottagningen 1 Huddinge ha sin grund i
ett politiskt beslut fran 2016 (Dnr HSN 2016-4792) som tar sikte pa Solnas (NKS) respektive
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Huddinges verksamhetsinriktning. Forvaltningen hénvisar till att Huddinge har ett bredare och storre
uppdrag inom infektion. Vi menar tvértom att beslutet starkt talar for att NKS bor ges uppdraget.
Sjukdomen &r multisystemisk och komplex och behovet av forskning stort. I beslutet fastslas att NKS
ska ha en multidisciplinér och multiprofessionell inriktning, liksom att verksamheten ska édgna sig &t
vard som é&r sérskilt forskningstung:

Tematisk vard, vardfloden och virdprocesser

Planeringsarbetet for NKS har utgdtt fran att sjukhuset kommer att ha en temaindelad sjukvard vilket
ocksd fastslagits av landstingsfullmdktige. Skdlen for en tematisk indelning dr bland annat att modern
universitetssjukvdrd blir alltmer komplex och resurskrdvande, samt mer multidisciplindr och
multiprofessionell till sin karaktdr. Tematisk vdard innebdr att olika specialiteter och professioner
samverkar i vardens processer. Utgangspunkten dr att varden ska organiseras kring patienten och
dennes behov. En utgangspunkt i detta arbete har varit att identifiera omrdden ddr den medicinska
utvecklingen kan frdmjas av att vissa vardfloden och vardsamband ytterligare kan forstirkas och
fordjupas. En tematisk indelning dr vanligt forekommande vid ledande universitetssjukhus i USA,
Storbritannien och Nederldnderna.

(s. 9i Dnr HSN 2016-4792)

Verksamhet Karolinska Solna 2018

Karolinska Solna kommer att ha ett varduppdrag som fokuserar pa hégspecialiserad och
specialiserad vard, region- och rikssjukvdrd, samt vard som dr sdrskilt forsknings- eller
investeringstung. Karolinska Solna ska ha en stark integration och samverkan mellan sjukvard, klinisk
forskning, utveckling och utbildning. Den ndra kopplingen till Karolinska Institutet forstdirks savil
verksamhetsmdssigt som geografiskt. Lokaler for forskning och utbildning finns vdl integrerade i den
kliniska verksamheten.

(s. 10 i Dnr HSN 2016-4792)

Noteras bor att &ven WHO:s senaste policy kring langtidscovid talar for att mottagningen bor ldggas
pa NKS. Den riktar sig specifikt till beslutsfattare och patalar att sjukdomen 4r komplex och
multisystemisk, och att ett multidisciplindrt omhéndertagande och patientnéra forskning &r av storsta
vikt.

Kunskapen okar inte snabbt av sig sjalvt

Solna-mottagningen har varit central i svensk kunskapsutveckling

HSF beskriver avslutningsvis att regionens vérdgivare dr med och driver kunskapsutvecklingen
framaét. Ironiskt nog uteldmnar de att det &r just Solna-mottagningen — som nu ska avvecklas - som
bidragit till detta. De utgdr idag Sveriges frdmsta expertis pa l&ngtidscovid, och har meddelat att de
inte kan fortsitta sitt arbete om mottagningen flyttas till Huddinge.

NAG har inga svar — regionen méiste skapa erfarenhetsbaserat liirande

HSF menar vidare att kunskapsutvecklingen om langtidscovid utvecklas snabbt i Sverige och
underbygger detta pastdende genom att hénvisa till en nationell arbetsgrupp (NAG) for uppfoljning
efter covid-19 som ska ta fram kunskapsstod och riktlinjer till varden.

Om NAG kan dock f6ljande konstateras:

¢ NAG ér inte multidisciplinért uppbyggt, utan saknar representation fran viktiga discipliner
som exempelvis neurologi, kardiologi, endokrinologi, reumatologi. Mgjligheterna att ta fram
diagnostiskt stod har dérfor varit begriansad. Utdver tva specialister pa langtidscovid (fran
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Solna-mottagningen) sé har aktdrerna snarare fokuserat pa bedomningar av
funktionsnedséttningar.

e De tvé representanterna fran Solna-mottagningen var de enda aktdrerna som hade nagon
sammanhallen erfarenhet av kohorten hemmavérdade langtidssjuka, som ar den absolut storst
patientgruppen och skiljer sig frén de sjukhusvérdade.

e De representanter i NAG som inte arbetat kliniskt med patientgruppen har inte haft ndgon tid
avsatt tid for omvérldsbevakning och att ldsa in sig pa forskningen. Den enda centrala
finansieringen for NAG har dessutom varit en administratorstjénst pa 50 procent, medan
ordforanden i arbetsgruppen enbart haft 20 procent av sin arbetstid avsatt for arbetet.

Sammantaget kan vi konstatera att forutséttningarna for ldrande i NAG har varit kraftigt begrinsade
och resultaten har blivit dérefter. Den nationella kunskapsstyrningen bygger pa att ledaméterna har
stor klinisk erfarenhet av patientgruppen att dela med sig av och att man &r insatt i forskningen genom
sitt arbete. Denna grund bygger inte sig sjdlv. Regionerna méste agera for att sammanlénka patienterna
med olika discipliner, professioner och forskare pa specifika mottagningar. Endast pé sé sitt kommer
platser i regionala och nationella arbetsgrupper inom kunskapsstyrningen kunna fyllas med experter pa
langtidscovid.

Siffrorna visar att bada mottagningarna behovs

Svenska Covidforeningen och Ldkare till ldkare ar djupt oroade Over att vardbehoven aterkommande
estimeras utifran antalet satta diagnoser (varddata) och menar att HSF da inte uppfattat - eller
kommunicerar - omfattningen av problemet. Véarddata ar i dagsléget inte tillforlitlig eftersom
diagnoskoden for langtidscovid dr kraftigt underanvénd, vilket beror pé att primérvérden saknar
forutsattningar och kunskap att identifiera patientgruppen pa ett tillforlitligt sétt.

Sa lange biomarkorer och diagnoskriterier saknas bor man istéllet gé pa prevalenssiffror, som pekar pa
att betydligt fler 4r drabbade (16 000-60 000 i Stockholmsregionen). D& varken KS i Solna eller
Huddinge har forutsattningar att vaxa i tillricklig grad, &r den enda rimliga végen framat att satsa pa
bada mottagningarna. Utan detta riskerar stora patientgrupper att nekas utredningar och diagnoser som
fordras for att varden ska kunna avgdra vilka behandlingar eller rehabiliteringsinsatser som kan

hjélpa.

Vi kan inte riskera den kunskap och den verksamhet som redan byggts upp. Att avveckla Karolinskas

multidisciplindra mottagning i Solna i denna kritiska kunskapsuppbyggande fas ir ta ett steg tillbaka i
ett 1age dér vi istéllet borde rusa framaét.
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