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Skrivelse till Socialdepartementet angaende
laget for postinfektiosa tillstand i Sverige

1. Pagaende nedmontering av varden for postinfektiosa
tillstand — regering och regioner drar at olika hall

Svenska Covidféreningen (SCF) valkomnar de nationella regeringsuppdrag som
meddelades i april 2023 och som fokuserar pa kunskapsutveckling gallande postinfektiésa

tillstand.

Vi ser dock med stor oro pa den nedmontering av vard for postinfektidsa tillstand som
samtidigt pagar. | region efter region laggs specialistmottagningar fér postinfektidsa tillstand
nu ner, inte sallan med hanvisning

till resursbrist. Sarskilt illa ar

situationen for barnen. Enligt var

kartlaggning (januari 2024) finns

specialistmottagningar i dagslaget

endast i Region Stockholm (vuxna

och barn), Region Ostergétland Postcovidmottagningar

H ~ 1.Stockholm. Karolinska Huddinge
(barn), Reglon Varmland (Vuxna’ 2.Stockholm, Danderyds sjukhus

3.Stockholm, Astrid Lindgrens
barnsjukhus

4.Varmland, Centralsjukhuset

5.Ostergétland, Kronprinsessan
Victorias barnsjukhus

6.Skane, Lunds universitetssjukhus

enbart rehabilitering) samt Region
Skane (barn).

Denna bristande samordning

mellan nationella och regionala g B Forvuna

Svenska Il Forbamn

initiativ riskerar i langden att bli Covidféreningen

onodigt kostsam och gar i

slutdndan ut éver patienterna. Vi anser att det ar ytterst olagligt att montera ner den
kompetens som I6pande byggs upp pa valfungerande mottagningar samtidigt som
regeringsuppdragen pagar. Ska Socialstyrelsens och SBU:s arbete gora konkret skillnad for

patienterna kan varden i regionerna inte samtidigt laggas ner.

Varfor forekomst av specialistmottagningar ar nodvandig

Att det finns specialistmottagningar i varje sjukvardsregion ar nédvandigt av flera skal:
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e For att kunna erbjuda de svarast sjuka en god, patientsaker och personcentrerad
vard. Primarvard och 6vrig specialistvard saknar uppbyggd kunskap om diagnostik
av vanliga tillstand under postcovidparaplyet och om den symtomlindrande
behandling som finns. Det leder till onédigt lidande fér patienterna och i varsta fall till
vardskador.

e For att kunna genomféra patientnara forskning, eftersom det da finns en samlad
kohort.

e For att kunna erbjuda konsultation och kompetensutveckling till primarvarden och
Ovrig specialistvard.

e For att kunna bygga upp inhemsk expertis om postinfektidsa tillstand, som |6pande
ges foérutsattningar att félja kunskapsutvecklingen. Det ar nédvandigt att det finns
experter pa postinfektiosa tillstand att rekrytera och radfraga vid genomférande av
myndighetsuppdrag och beslutsfattande for att kunna sakra kvalitén i arbete och

beslut.

Laget i primarvarden

Generella utmaningar far stérre konsekvenser for postinfektiésa tillstand...

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har konstaterat att utvecklingen pa
kompetensforsorjningsomradet generellt gar at fel hall i primarvarden. | Ds 2023:23
konstateras att situationen i basta fall kan beskrivas som oroande och, i varsta fall, som

akut."

Vardanalys har vidare konstaterat att primarvarden fortfarande inte fatt battre férutsattningar
for att nd malet med omstalliningen till god och nara vard eller for att uppfylla vasentliga delar
i primarvardens grunduppdrag.? Enligt den senaste IHP-undersokningen bland
primarvardslakare i tio lander har endast tva tredjedelar av de svenska lakarna svarat att
vardcentralen dar de arbetar har den kompetens och erfarenhet som behovs for att ta emot
personer med kronisk sjukdom. Det ar en tydlig forsdmring sedan 2019, och Sveriges
resultat var bland de lagsta i undersokningen.® Allméanlakare i landet har dessutom vittnat om
hur utbildningsinsatser har stéllts in under pandemin, och i det ekonomiska lage som nu

rader i regionerna har flera verksamheter infort fortbildningsstopp.

" Ds 2023:23 s. 97.

2 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Ordnat fér omstéalining? Utvérdering av omstéllningen till
en god och néra vard: delrapport, Rapport 2023:2 s. 4.

3 Ds 2023:23 s. 98 samt Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Ordnat fér omstélining?
Utvérdering av omstéliningen till en god och néra vard: delrapport, Rapport 2023:2 s. 67.
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Att s& manga medarbetare inom halso- och sjukvarden upplever att fortbildning inte
prioriteras ar anmarkningsvart, inte minst mot bakgrund av att fortbildningens betydelse for

en patientsaker vard ar faststalld i lag.*

De utmaningar som beskrivits ovan galler for primarvarden generellt och for fler tillstand an
de postinfektidsa. Det finns dock flera faktorer som gor att de slar extra hart mot tillstand
som postcovid och ME/CFS. Det bér noteras att Vardanalys konstaterar att patienter med

postcovid har sédmre upplevelse av varden an patienter med andra kroniska tillstand.®

... eftersom postinfektiosa tillstand dessutom star infér flera specifika utmaningar

Postinfektitsa tillstdind som ME/CFS har behandlats ytterst styvmoderligt inom halso- och
sjukvarden under lang tid. Kompetensen vid bérjan av pandemin var darfor ytterst Iag och
illa spridd. Sedan covid-19:s intag for fyra ar sedan har patientgruppen mer an férdubblats,

vilket skapar ett stort behov av att accelerera larandet i verksamheterna.

Specialistmottagningarnas funktion som kunskapsnav ar an viktigare da patienter med
postinfektidsa tillstand inte faller under en enskild specialistdisciplin - ndgot som medfér att
patientgruppen hamnar mellan stolarna i vard, kunskapsstyrningssystem och i forhallande till

professionsforeningar.

Var bild som patientférening ar att primarvarden saknar férutsattningarna att erbjuda
patienter med svarare postinfektidsa tillstand en god, patientsdker och personcentrerad vard
samt att varden ar ytterst ojamlik éver landet. Detta far stora negativa konsekvenser for

patienterna.

Svenska Covidforeningens fragor till Socialdepartementet

e For Socialdepartementet nagon dialog med SKR avseende hur en jamlik och

kunskapsbaserad postinfektids vard ska kunna erbjudas patienter éver landet?

2. Regeringsuppdraget till SBU

For Socialdepartementets kdnnedom har SBU avgransat det uppdrag regeringen gav
myndigheten, till att endast omfatta behandlingsstudier. Myndigheten kommer saledes inte
att gora sokningar pa studier avseende biomarkérer (jmf formuleringen “identifiera” i

regeringsuppdraget).

“ Se bl.a. 3 kap. samt 6 kap. 1 och 2 §§ patientsakerhetslagen (2010:659).
5 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Postcovid i praktiken, Rapport 2022:4, s. 43.
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Konsekvenserna av denna avgransning - som vi menar gar emot uppdragets ordalydelse

och syfte - blir flera:

e Fa studier kommer att identifieras under den korta uppdragstiden. Antalet
behandlingsstudier ar fortfarande lagt, eftersom forskningen i dagslaget framst ar
inriktad pa att hitta biomarkdrer (som i sin tur kan leda till behandlingsstudier).

e Sverige star fortfarande - 2024 - utan myndighet som féljer den accelererande
internationella kunskapen om vad covid-19 orsakar i postcovidpatienternas kroppar.®
Sadan information ar av vikt for att kunna fatta valgrundade beslut om satsningar pa
vard och forskning, liksom for att kunna uppskatta riskerna med covid-19 och dess
inverkan pa folkhalsan. Teorier som sa sent som i januari 2024 fatt alltmer stod i
forskning ar att orsaker till postcovid hos en del av de smittade kan vara kvarvarande
SARS-CoV-2-virus, reaktivering av herpesvirus (inklusive Epstein Barr-virus),
dysfunktionellt immunférsvar, systemisk inflammation samt mikroproppbildning. Se
bilaga 1.

e SBU fangar inte in studier gallande anstrangningsutlost férsamring (Post-exertional
malaise, PEM) vid ME/CFS och postcovid. Det utgér en brist i det vetenskapliga
underlaget som kommer att ligga till grund fér Socialstyrelsens arbete och riskerar att
fa negativa konsekvenser for patientsakerheten. Ny forskning antyder att PEM beror
pa att anstrangning leder till ytterligare dysfunktion i mitokondrier (kroppens
energifabriker), allvarliga muskelskador och 6kad férekomst av mikroproppar (se
bilaga). Denna kunskap ar avgdrande for att kunna erbjuda patienterna med PEM en

patientsaker vard.

Svenska Covidforeningens fragor till Socialdepartementet

e Avser Socialdepartementet vidta nagon atgard for att tdppa igen ovan namnda
kunskapsluckor om SARS-CoV-2:s langvariga effekter i kroppen, exempelvis ge ett
tilldggsuppdrag eller knyta en expertgrupp till regeringen med uppgift att

sammanstalla sadan forskning?

3. Folkhalsomyndighetens uppdrag att analysera
pandemins konsekvenser pa barns halsa

| regleringsbrevet 2022 gavs Folkhalsomyndigheten i uppdrag att analysera pandemins
konsekvenser pa barns halsa. Fér Socialdepartementets kdannedom har SCF, i kontakt med

projektledaren, forstatt att myndigheten avser avgransa uppdraget pa ett satt som valjer bort

¢ Varken Folkhalsomyndigheten eller Socialstyrelsen bevakar fragan.
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kunskap om hur samtliga direkta konsekvenser av smittspridningen paverkar halsan, det vill

saga konsekvenser med medicinsk koppling:

e Postcovid bland barn

e Att som barn vara anhorig till avliden i covid-19 eller sjuk i postcovid

Att undersdka de indirekta effekterna av pandemin (restriktioner etc) ar valdigt viktigt. Det
SCF beklagar ar att perspektiven barn med postcovid och barn som anhdériga inte ocksa
kommer att inkluderas i uppdraget, som ju handlar om pandemins paverkan pa barns halsa.
Det blir en konstig definition av pandemi, om alla direkta konsekvenser av smittspridningen
(sjukdom, d6d) som paverkar barns livsvillkor, levnadsvanor och halsa ensidigt valjs bort.
Sarskilt anmarkningsvart ar detta da Barnombudsmannen (som Folkhalsomyndigheten enligt
uppdraget ska fora dialog med) har lyft dessa grupper som extra utsatta under pandemin

och konstaterar att det finns behov av att félja dem.”

De risker SCF ser med att insamlad data analyseras utan att ha med sig de direkta
konsekvenserna som perspektiv ar att tolkningen av datan kan bli snedvriden, vilket i sin tur
gor det svarare att [lBmna dndamalsenliga férslag pa atgarder enligt de folkhalsopolitiska

malen och barnkonventionen - vilket ju ocksa ingar i uppdraget.

Se bilaga 2.

Ovan forhallningssatt, som genom sina avgransningar riskerar att ge en snedvriden bild av
folkhalsans utveckling samt orsakerna bakom denna, gar i linje med hur myndigheten har

resonerat sedan 2020:

Syftet med denna publikation ar att belysa tadnkbara negativa konsekvenser for
folkhédlsan pa grund av covid-19-pandemin och samhallets smittskyddsatgarder
utifran situationen i Sverige under varen 2020. Vi avgransar oss fran sjukdom och
dodlighet till foljd av covid-19 och andra smittsamma sjukdomar. Konsekvenserna
av samhallets smittskyddsatgarder kan for olika grupper vara gynnsamma for halsa
och betyda utvecklingsmajligheter for folkhalsoarbetet. Har fokuserar vi oss dock
pa utmaningar for folkhalsan.®

7 Barnombudsmannen, Covid-19-pandemins konsekvenser fér barn, 30 juni 2021,
h www.barnom mannen. ktuellt/covid-19- mins-konsekvenser-for-barn
8 Folkhalsomyndlgheten Pandemms tankbara konsekvenser pa folkhalsan 24 Junl 2020

ns- tankbara konsekvenser-pa- foIkhaIsan/’?gub 76637&fbcI|d IwAR13LzFKU|Z8h7eQY|hwaEZReZg
DMUcj3-SgesVVKB35s4mcBxxIKmfAL4
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Med andra ord sa avgransar myndigheten pa férhand bort allt som kan innebara att
smittskyddsatgarder/prevention ocksa kan frémja folkhélsan i sina analyser - det vill sdga

sjukdom, dodlighet samt positiva effekter pa halsan.®

Svenska Covidforeningens fragor till Socialdepartementet

e Avser Socialdepartementet ge Folkhalsomyndigheten ett tillaggsuppdrag for att

fortydliga att uppdraget aven maste omfatta kunskap om postcovid och anhorigskap?

e Avser Socialdepartementet pa annat satt se till att barn med postcovid och barn som

anhdriga till avliden i covid-19/sjuk i postcovid féljs upp?

e Avser Socialdepartementet vidta nagra atgarder for att sakerstalla att de direkta
konsekvenserna av pandemin (sjukdom/déd) inte standigt exkluderas nar pandemins

paverkan pa befolkningen analyseras?

4. Folkhalsomyndigheten och kunskapslaget om postcovid

Under hela pandemin har Folkhdlsomyndigheten kontinuerligt hanvisat fragor om postcovid
till Socialstyrelsen. SCF menar att postcovid ar en fraga fér bada myndigheterna — utifran
deras respektive instruktioner och perspektiv — och att Sverige utmarker sig nar man enbart

foljer och informerar om mortalitet men inte morbiditet.

Halsomyndigheter i exempelvis USA, Frankrike och Storbritannien liksom WHO och EU
betecknar postcovid som ett allvarligt hot mot folkhalsan, medan svenska
Folkhalsomyndigheten haller fast vid att det inte ens ar en folkhalsofraga.'® Myndigheten
menar dessutom att postcovid inte ar en smittskyddsfraga eftersom postcovid i sig "inte ar

att beteckna som en smittsam sjukdom”." Detta gar direkt emot forhallningssattet som

® Samtidigt avgransas postcovid ocksa bort ur vagskalen som ska mata vad som talar for
smittskydd/prevention.

10 Se exempelvis Santé Publique, 21 juni 2023, COVID Long: 2 millions de personnes presentarient
une affection post-COVID,

https://www.santepubliquefrance.fr/les-actualites/2023/covid-long-2-millions-de-personnes-presentaie
nt-une-affection-post-covid-19-fin-2022, CDC, 20 juli 2023, Long COVID or post-COVID conditions,

https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/long-term-effects/index.html, WHO Europe, 27 juni 2023,
Statement - 36 million people across the European Region matt have developed long COVID over the
first 3 years of the pandemic,
https://www.who.int/europe/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european
-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic och
EU-kommissionen, 13 december 2022, Facing the impact of post COVID-19 condition (Long COVID)
on health systems, hitps://covidforeningen.se/eu-rapport-om-postcovid/

" Folkhalsomyndigheten, mail fran chefsjurist till SCF den 17 maj 2021. Efter denna konversation har
kommunikationen fran myndigheten varierat. Ibland séags att de visst bevakar kunskapsutvecklingen
om postcovid men inga konkreta svar kan ges pa hur detta sker, vilken/vilka avdelningar som
ansvarar for bevakningen och nagot form av underlag som bekraftar bevakning av forskning har inte
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anammats av exempelvis CDC i USA. Att postcovid ar en direkt konsekvens av
covid-19-infektion, samt att myndigheten enligt lag och férordning har att félja smittsamma
sjukdomars konsekvenser, langvariga symtom och smittsamma sjukdomars hot mot halsan

(morbiditet), beaktas saledes inte av myndigheten.

Svenska Covidforeningens fragor till Socialdepartementet

e Anser Socialdepartementet att det &r en god ordning att landets folkhalso- och
smittskyddsmyndighet inte bevakar eller informerar om covid-19:s langsiktiga

halsokonsekvenser - vare sig utifran ett smittskydds- eller folkhalsoperspektiv?

e Om inte, vad avser Socialdepartementet vidta for atgarder?
Slutord

Det faktum att (basta tillgangliga kunskap om) postcovid avgransas bort ur
konsekvensbeskrivningar och utvarderingar av pandemin tillsammans med att nastan alla
regioner saknar en kunskapsbyggande postcovidvard far aven negativa konsekvenser
framat. Sverige har dragit manga viktiga lardomar fran covid-19-pandemin som kan
anvandas for att forbattra framtida beredskap. Sa lange postcovid tillats utgora en blind flack

i det arbetet far vi dock ingen helhetsbild och viktiga Iardomar gar férlorade.

Styrelsen Svenska Covidféreningen

Den 6 februari 2024

gatt att begara ut. Andra ganger uppges att de inte foljer statistik bortom 28 dagar fran infektion samt
att myndigheten inte heller pa andra satt foljer fragan.
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Bilaga 1

Nagra intressanta studier fran 2024

Det kommer ny forskning om postcovid varje vecka. Bara i januari 2024 har féljande
artiklar publicerats. Flera av dem ar svenska eller har svenska forskare som

medforfattare.
Immunpaverkan, reaktivering av virus och potentiella biomarkoérer

En sammanfattande artikel om immunpaverkan efter covid av bland annat Petter Brodin,

barnlakare och immunolog (Karolinska sjukhuset/institutet) har kartlagt vilka férandringar
som kan uppmatas i immunforsvaret hos personer med postcovid. Man ser forandringar i
immunforsvaret forenliga med kvarvarande SARS-Cov-2-virus. Nar immunforsvarets
funktion paverkas, ser man tecken pa att andra virus som finns vilande i kroppen
reaktiveras. Det verkar till exempel galla Epstein Barr-virus, vattkoppsvirus och andra
herpesvirus. Brodins artikel beskriver ocksa hur amnet kortisol ar lagre hos personer med

postcovid.

En annan artikel som Petter Brodin ar medforfattare till, beskriver hur man efter covid kan se

avvikelser i det sa kallade komplementsystemet, en del av immunforsvaret som i sin tur

paverkar flera andra system.

| en tredje artikel beskrivs hur en amerikansk studie genom detaljerade undersdkningar av

immunamnen kunde se tydlig paverkan i immunforsvaret efter covid, och att det var en

pagaende forandring som syntes aven lang tid efterat.
Aktivitetsutlost forsamring, PEM

Ett fenomen som beskrivs av personer med postinfektios sjukdom sasom postcovid och ME
ar féorsamrade symtom efter aktivitet och anstrangning, det som pa engelska heter
post-exertional malaise eller PEM. Fenomenet utmanar en gangse uppfattning inom sjuk-
och halsovarden, namligen att aktivitet alltid ar av godo. Manga sjuka personer med PEM
har pa grund av kunskapsbrist missforstatts och felbehandlats av varden och uppmanats att

trana mer, varvid de férsamrats ytterligare.

En studie gjord av nederlandska forskare har nu kunnat visa hur personer med postcovid har

lagre anstrangningsformaga. och att man i deras skelettmuskelceller kunde se olika sorters
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skadliga slaggamnen som skadade muskelcellerna. En jamforelse av de biopsier som togs
fére och efter anstrangning visade att mitokondriernas funktion férsdmrades efter traning hos
dem med postcovid. Man kunde alltsa visa att det som patienterna beskriver har en biologisk

forklaring.
Kognitiv paverkan och storningar i det icke-viljestyrda nervsystemet

En studie fran Kristian Borg med flera fran Danderyds sjukhus visar pa_kognitiv paverkan

efter mild covid, det vill siga hos hemmavardade och tidigare friska personer. Forskarna sag

signifikant paverkan pa flera tankemassiga funktioner som minne och spraklig funktion. Den
undersokta patientgruppen var hdgutbildad och tidigare valfungerande, men uppvisade nu
resultat pa testerna som lag en standarddeviation under normalférdelningen. Det var
saledes nytillkomna férandringar (de hade inte kunnat uppna sin héga universitetsutbildning
med denna funktionsnedsattning). Vad kan sadan kognitiv paverkan fa for effekter pa

folkhalsa, arbetsférmaga och BNP?

En annan studie med bland annat den svenske hjartldakaren Artur Fedorowski (Karolinska

sjukhuset/institutet) kartlagger aktuell kunskap om_POTS och annan covidrelaterad
dysautonomi , det vill sdga felaktigheter i det icke-viljestyrda nervsystemet. POTS och annan
dysautonomi paverkar hjart-/karlsystemet och ar ett vanligt féljdtillstand efter covid, enligt
forskarna drabbas upp till en tredjedel av personer som haft symtomgivande covid.
Tillstandet ar underdiagnostiserat men majligt att atminstone delvis behandla med
symtomlindrande Idkemedel och anpassad rehabilitering. Vid felaktig rehabilitering kan
patienter tvartom forsamras. Tillstdnden ar inte allmant kanda i primarvarden och manga
patienter forblir pa grund av kunskapsbristen odiagnostiserade, och kommer alltsa inte i
fraga for lindrande behandling. Detta medfér att personer i onédan har en lagre
funktionsférmaga, gar miste om mojlighet att kunna aterga i arbete. POTS och dysautonomi
ar ett sarskilt vanligt fenomen efter covid hos tonaringar och unga vuxna, men aven inom
barnsjukvarden ar tillstandet ofillrackligt kant. Vi har fatt flera rapporter om unga som fatt
undvikbara vardskador pa grund av vardens bristande kunskap. Vad kostar de bristande

kunskaperna om POTS i lidande och undvikbar sjukfranvaro?
Ingen myndighet bevakar

Insikterna fran dessa olika artiklar 6ppnar alltsa for utvecklingen av diagnostiska blodprover,
Okad medvetenhet om postcovid och pa sikt aven riktade behandlingar. Det ar i studierna

ovan tydligt att man inte enbart kan betrakta postcovid som nagot sjalvidkande tillstand med
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fordrojd aterhdmtning, dar allman rehabilitering och psykoterapeutiska behandlingsmetoder

utgor huvudsparet for intervention.

Ingen av dessa studier beror emellertid behandling eller rehabilitering av postcovid,
och ingar darmed inte i SBU:s kunskapssammanstallning, vilken ar vad
Folkhalsomyndigheten hanvisar till nar man uttalar sig om postcovid eller hur beaktar
postcovid vid beslutsfattande om smittskyddsatgarder eller vaccination. Har finns en
stor, blind flack. Det finns alltsa anledning att reflektera 6ver hur regeringsuppdragens
utférande paverkar medborgarnas tillgang till relevant information, god och jamlik vard, och

sakra fortsatt larande.
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