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V1 behover borja prata

Hur kommer det sig egentligen att sa fa i Sverige tror att de sjalva

kianner nigon som lider av postcovid?

Frin internationella killor vet vi att minst 300 000 svenskar ar drabbade.
Och tidigare i ar fick vi sjilva den siffran bekriftad 1 en Sifo-undersékning,

Idag vet vi ocksa mycket om hur allvarligt sjuka de drabbade ir. Frin
forskningen vet vi hur covid kan skada blodkarlen, inflammera hjarnan,
paverka immunforsvaret, leda till en kraftig energibrist i hela kroppen och
utlésa manga andra allvarliga foljdsjukdomar. Vi vet att var nya folksjukdom,
for vissa, kan vara lika funktionsnedsittande som cancer i slutskedet.
Lidandet dr enormt.

Tyviarr finns ocksa en annan del av sjukdomen. Ett dolt lidande, i dubbel
bemirkelse. Och det ir det lidandet som den har rapporten handlar om.
Fér med den har vi fatt bekriftat det vi sd ofta far héra om nér andra
sjuka hor av sig till oss. Det dr en sorglig bild. Men tyvirr inte en bild
som borde 6verraska. Aven den har synts i forskningen.

Fordomarna. Ifragasittandet. Skuldbeliggandet. Okunskapen och
misstron fran saval de allra narmaste som frain dem som borde forsta
allra mest. Och skammen Gver att vara en av dem som aldrig blev friska

fran sjukdomen som ingen vill prata om. De vars roster sillan far horas.

Jag hoppas att vi kan borja lyssna pa dem nu. Och bérja prata.

Jlll| ——

Lisa Norén, specialistlikare, sjuk i postcovid

och foretridare f6r Svenska Covidféreningen

Foto: Sdren Meelby



Jag pratar nastan aldrig om min sjukdom
eftersom manniskor som ar friska inte forstar.
Det kinns ofta som om manniskor inte tror pa

sjukdomen, de vill inte hora.

45 %

‘Jag har kant mig misstrodd
av manniskor jag bryr mig
om nar jag berattat om mina
postcovid-symtom”

D Haller inte med alls D Haller inte med . Varken eller

. Haller med D Haller med helt och hallet

Till slut , ,
] L) L]
ifragasatt S A
| 4 1 ' ' '
Om rapporten
Producerad i juni 2025 av Svenska Covidféreningen, baserad pa en
webbenkat fran februari samma ar (se sida 6). Alla svar publiceras 3 av 4
med medgivande fran deltagarna. Vissa av fritextsvaren har justerats
fér tydlighet och spraklig korrekthet. svenskar sager att
. . . o 4 de inte kdnner nagon
De svartvita fotona i rapporten ar generiska bildbanksbilder och .
anvénds endast i illustrativt syfte. Personerna pa bilderna har ingen som har pOStCOVId
kand koppling till postcovid. Procentsatser i diagram ar avrundade
for att summeringarna ska bli réttvisande. Vi reserverar oss for
eventuella tryckfel och andra felaktigheter. Informationen i rapporten
baseras pa béasta méjliga kunskap vid publiceringstillféllet.

Ur Sifo-undersékningen
“Folksjukdomen vi inte pratar om” (se sida 27)

Form och innehallsbearbetning: Staffan Danielsson & Lisa Henricson
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Postcovid (“Long COVID"” pa engelska) ar ett paraplybegrepp som
omfattar manga olika féljdkomplikationer efter covid-19.

Enligt WHO:s definition ska symtomen ha pagatt i minst tre manader och
inte kunna forklaras med en annan diagnos for att klassas som postcovid.
Internationella experter beddmer att 400 miljoner manniskor kan ha
drabbats varlden over.

Postcovid kan paverka alla organsystem i kroppen. Vanliga symtom ar svar

trotthet och uttréttbarhet, hjarndimma, andningssvarigheter, férandringar i
lukt och smak, langvarig feber, huvudvark, symtom fran hjarta och blodkarl

samt att man blir samre i sina symtom av att anstranga sig.




“The cumulative global incidehce
of long COVID is around 400 million
individuals, which is estimated to
have an

—equivalent
to about 1% of the global economy.”

(Nature Medicine, Al-Aly etal., 2024)

* $1 trillion = 1000 miljarder dollar

Pa var webbplats kan du lasa mer
om vad sjukdomen beror pa och
se Lisa Noréns genomgang av
forskningslaget fran i maj 2025.
Dar finns ocksa kallhanvisningar
till den fakta vi berattar om har.

5 besvarande
fakta som alla
borde kanna till

om postcovid

Det ar en allvarlig fysisk sjukdom

Idag vet vi mycket mer om hur allvarligt postcovid
paverkar kroppen - med effekter pa allt fran
blodkarl, hjarta och immunforsvar till nerver och
hjarna. De svarast sjuka kan inte Idmna hemmet
och uppfyller ofta aven kriterierna fér ME - en oerhort
funktionsnedsattande neurologisk sjukdom. Livs-
kvaliteten for denna grupp har jamstallts med att ha
langt framskriden cancer.

Det ar mycket vanligare an du tror
Manga studier visar att mellan 5 och 10% av

befolkningen drabbats av postcovid, vilket

ocksa bekréaftas av internationella experter.
Nar vi lat Sifo undersoka hur det sag ut i Sverige (se
sida 27) uppgav 3,3 % sjalva att de var drabbade
- en siffra som stammer val dverens med siffror fran
bland andra WHO. Mé&rkertalet ar stort.

Det gar oftast inte 6ver av sig sjalv

For manga blir postcovid en kronisk sjukdom.

Av de som varit sjuka i mer an ett ar blir

fa helt aterstallda. Vissa blir battre, men
manga blir ocksa samre, sarskilt om de aterinfekteras

med covid eller Gveranstranger sig sa att de far kraftiga
bakslag. An finns det inga botande behandlingar.

Det kan (fortfarande) drabba alla
Till skillnad fran akut covid-19 finns det inga
tydliga riskgrupper. Postcovid drabbar

personer i alla aldrar, &ven manga barn.
Nya varianter, tidigare infektioner och vaccination
tycks ha minskat risken sedan 2020, men tyvarr bara
med ungefar halften. Och du behéver inte ha varit
allvarligt sjuk for att fa postcovid - av de som drabbas
nu har de allra flesta haft en mild covidinfektion.

Det ar valdigt svart att fa ratt vard

Postcovid kraver specialiserad vard, men idag

saknas ratt typ av specialistmottagningar

i nastan alla Sveriges regioner. Kéerna ar
dessutom langa, och manga av de sjuka lyckas inte
ens komma in i kén. Hos primarvarden, som ska ta
hand om patienterna istallet, ar kunskapen tyvarr ofta
fortfarande 1ag. Manga sjuka far kampa fér att ens
fa en diagnos och far aldrig tillgang till de symtom-
lindrande behandlingar som faktiskt finns.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM




Fakta om undersokningen
bakom den har rapporten

Undersokningen genomférdes som en webbenkat 10-19 februari 2025.
Den skickades ut till Svenska Covidféreningens medlemmar och spredsi de
storsta patientgrupperna pa Facebook. Enkaten bestod av 19 pastaenden
attranka i 5 steg, och en frivillig fritextfraga. Totalt deltog 1452 personer.

Det har ar vad vi vet om dem:

Manga ar mittilivet
Enligt data fran bland

andra amerikanska CDC

ar postcovid vanligti alla
aldersgrupper och vanligast
i aldersgruppen 35-49 ar.
Jamfort med det ar unga och

barn underrepresenterade i var enkat.
(Junderigar ([ 18-29ar [ 30-444r
( Jas-s9ar [ Jeo-75ar (] Over75ar
55 % insjuknade

redan under 2020

Jamfoért med vara siffror
tyder statistik fran bland
andra brittiska ONS pa att
andelen personer som insjuknat
i postcovid legat relativt konstant
over tid, &tminstone fram till 2023.

( J2020 [ ]2021 (2022
@ 2023 [ ]2024

25% T

77 % har blivit
diagnostiserade med
postcovid av varden

81% ar medlemmar
i Svenska Covid-
foreningen

84 % ar kvinnor
Internationella studier visar att
ungefar 60 % av de som lider
av postcovid ar kvinnor och
40 % ar man.

16 % 84%

Enkéten var ingen vetenskaplig studie. Det gar inte att veta
hur representativa svaren ar fér gruppen postcovidsjuka som
helhet. Personer som varit sjuka lange och dessutom hunnit
fa en diagnos verkar ha varit Sverrepresenterade bland de
som svarade pa vara fragor. Man kan anta att det kan ha
paverkat det upplevda stigmat bade positivt och negativt.

I snitt skattar deltagarna

22% sin nuvarande halsa som 4,2
20% [ e V% pa en skala fran O till 10
(0]
15% [ 13% 12%
10% 9%
[o)
s 4%
- 1% <0,5%
0% I —
o] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Svensk forskare:
Oforstaende leder till att
de sjuka hamnar i klam

Att personer med postcovid
mots av oforstaende fran savil
varden som fran familjen mirks
i svensk forskning. Konsekvensen
ar att patienter riskerar att hamna
i klim bade nir det giller sjuk-
forsikring och relationer.

— Det har varit brister i samhallets
system pa manga omraden. Jag
hoppas att manga kan se det i
backspegeln, siger Ann Bjork-
dahl, arbetsterapeut och
forskare pd Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.

Hon har f6ljt patien-
ter med postcovid i
flera ar och hennes
studie visar att en stor
del av dem fortfarande

forstar vad postcovid édr och tycker
att det dr konstigt. Ndr man inte
kan fungera i samma roll som tidi-
gare paverkar det dven relationer
och manga siger ocksa att
de forlorat vinner.

Nir det giller sjukskriv-
ning och atergang till
arbetet méter postcovid-
patienter ofta svarigheter,
visar Ann Bjérkdahls
forskning. De
riktlinjer som

fanns, och till stor
del kvarstir inom
forsikringssyste-
met, fungerar inte
%  bra nir det handlar
om sjukdomar dir
symtomen dr svara att

har svirt att klara jobb och 50 Bjorkdahl miita, sdger hon.

vardag som tidigare, dven

efter tre ar. Ann Bjorkdahl har inte
forskat om upplevelsen av vard
eller stigmatisering i sig, men 1 sam-
tal med patienterna har hon hort
manga beritta om att de har svart
att fa forstielse for sin problematik.
— Det kan gilla inom virden och
Forsikringskassan men dven inom
den egna familjen. De kanske inte

— Det har gjort att hand-
liggare, i vissa fall, tolkat riktlinjerna
vildigt fyrkantigt vilket drabbat
ménga som inte kunnat ga tillbaka
till sitt arbete eller fatt de anpass-
ningar som behdvs, ofta beroende
pa oférstaelse. Det hir visar ocksa
att vi har ett vildigt orittvist system.
Ann Bjorkdahl menar att det dven
saknats stod fOr arbetsgivare kring

”Det har
visar ocksa
att vi har ett
valdigt oratt-
vist system”’

hur man kan stotta anstallda med
postcovid for att de ska kunna
komma tillbaka till arbetet, vilket
ofta behéver anpassas. Aven om
hennes egen
forskning inte
handlat om
vardmoten
ser hon att
mycket kunde
ha gjorts bittre
nar det stod
klart att en
del drabbas av
lingvariga symtom efter covid-19.
— Inom varden dr man uppdelad i
stupror, ddr alla har sin del. Men
idag vet vi att postcovid dr multi-
systemiskt och kan drabba manga
organ. Man borde ha varit mycket
mer 6dmjuk infér det.

Ann Bjorkdahl tror att en férklaring
till att patienter upplever att de inte
blir tagna pa allvar dr att det fort-
farande finns stor okunskap. Vet
vardpersonal inte vad de ska gora
tor att hjilpa patienten kanske

de istillet forklarar symtomen

som psykologiska.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Om hur andra ser

pa sjukdomen

Vinner, slikt och bekanta verkar tyvirr ofta tycka att

jag dr sjapig och att det vore bra om jag ”inte kinde
efter sa mycket” och da kanner jag mig misslyckad

trots dokumenterade skador.

4%

49 %

“Manga verkar tycka att postcovid
inte ar en riktig sjukdom”

B Aldrig [ Séllan Ibland Ofta [} Valdigt ofta

En del av mina nara anhoriga , ,
var skeptiska och sa att jag inbillade
mig att jag hade symtom.

Eftersom jag utifran ser ut som en frisk person
tror jag nistan ingen férutom min familj forstar
hur sjuk jag dr och hur mycket jag har blivit
tvungen att offra for sjukdomen.



Sjukdomen och dess symtom
har vickt vrede och forakt hos
manniskor som statt mig nara,
medan jag kimpat med svara
symtom. De personerna har

jag brutit med.

llustrativ bild



-~

“Jag upplever att manga
betraktar postcovid som
en rent psykisk sjukdom”

B Aldrig [ Séllan Ibland Ofta Vildigt ofta

lllustrativ bild



, , Jag mots fortfarande av manniskors okunskap
om sjukdomen och oférstaelse om vad det faktiskt
innebar. Det ar vildigt tyst fran slikt, vinner och

bekanta vilket gor att jag kinner mig ensam.

Andra ser mig
som psykiskt sjuk
trots att jag endast
ar fysiskt sjuk.

34%

‘Jag upplever att vissa ser
postcovid som ett tecken
pa personlig svaghet”

B Aidrig [ séllan | Ibland [ Ofta [ Valdigt ofta

, , Min sjukdom har inte tagits pa allvar varken av varden eller
mina “vinner”. Bara nagra har férstatt hur det verkligen ir.
Sadana ganger ser man vilka ens riktiga vanner ar. Att bli gas-
lightad av varden har varit vildigt otickt. Det tog flera ar innan
de ville lyssna. Och eftersom jag inte fick hjalp 1 tid har det gatt
sa langt att jag nog aldrig blir bra igen. En personlig tragedi.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Om att inte beratta

o)
28 %

‘Jag har avstatt fran att berétta
om mina postcovid-symtom for
manniskor jag bryr mig om av
radsla for att bli betraktad som
svag eller inbillingssjuk”

@ Hallerinte med alls [} Haller inte med Varken eller

Haller med [} Haller med helt och hllet

Jag pratar nistan aldrig om min sjukdom
eftersom mainniskor som ar friska inte forstar.
Det kinns ofta som om manniskor inte tror

pa sjukdomen, de vill inte hora.

HH

Jag berattar inte ofta

9avi0 for andra utan kampar
svenskar pratar o -
séllan eller aldrig pat det tysta.

om postcovid

Ur Sifo-undersékningen
“Folksjukdomen vi inte pratar om” (se sida 27)
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Har slutat att tala om hur jag mar med de fa
vanner jag nu har kvar. De har slutat fraga.

Jag kanner mig valdigt ensam 1 detta.

Pastaende 5 4%

‘Jag ar valdigt fors:ktlg med
vem jag berattar att jag har
postcovid for”

77 %

ar valdigt
forsiktiga
nagon gang
B Aldrig [ Séllan Ibland ofta [J] Valdigt ofta

, , Jag undviker oftast att prata om min situation, eftersom

jag sallan far nagon hjilpsam respons. Antingen blir folk
tysta och obekvima, eller sa foreslar de att jag ska forsoka
promenera ibland. Som om den enda anledningen till att
jag inte gor det ar att jag inte fattar att det kunde vara
trevligt, eller sa tinker de att allt sitter i mitt huvud.

43 %
‘Jag har avstatt fran att beratta
om mina postcovid-symtom i 5%  20%
sociala medier av radsla for hur
folk ska reagera” e

[ Hallerinte med alls  [JJ Haller inte med Varken eller

Haller med [l Haller med helt och hallet

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Minniskor blir lite avstindstagande nar
de far reda pa min sjukdom. De vet inte
vad de ska tro och vill inte stora eller
forolimpa, sa de undviker helst mig.

36%

‘Jag har avstatt fran att berétta
om mina postcovid-symtom av
radsla for att det ska paverka mig
negativtiyrkeslivet”

[ Hallerinte med alls [ Haller inte med Varken eller

Haller med [} Haller med helt och héllet

Manga siger ritt upp 1 ansiktet pd mig att jag inte ska prata
om postcovid eller dela information om postcovid och f6ljd-
sjukdomar pa mina sociala medier. Kinns som att man inte ar
mycket vird och far ofta kommentarer om att det maste vara

psykiskt eller pa grund av min vikt. Valdigt ensamt tillstand.
5%

2%

58 %

0 . . det nagon
‘Uag angrar att jag har berattat att gang

jag har postcovid for vissa personer”

B Aidrig [ Séllan lbland [ Ofta [} Valdigt ofta

))

Ingen forstar forutom de som ar drabbade.

Pratar mindre om det inf6r andra. Har gett

upp pa varden. Blir nog inte bittre.

14



Kan uppleva att vissa i bekantskaps-
kretsen tycker att jag dr hypokondriker.
Pratar ogirna om mina problem.

Kvarstiende symtom paverkar
mig dagligen. Haller tyst om det
framfor allt 1 arbetslivet f6r att inte

verka svag. Biter thop och kimpar.

Professionellt dr jag mer forsiktig med
vad jag berittar da det kan fi negativa
konsekvenser for karriaren. I min bransch

finns inte mycket utrymme foér svagheter.

lustrativ bild FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Om att motas av
andras reaktioner

Pastaende 9
‘Uag kanner att jag inte blir tagen
pa allvar nér jag berattar om mina

postcovid-symtom”
D Aldrig D Sallan . Ibland . Ofta D Valdigt ofta

24 %

Pastaende 10
‘Uag upplever att jag blir behandlad
som psykiskt sjuk nar jag pratar om

mina postcovid-symtom”

D Aldrig D Sallan . Ibland . Ofta D Valdigt ofta

Pastaende 11 3% 57 %

“Personer jag bryr mig om har har upplevt
slutat hora av sig sedan de fick det nagon

reda pa att jag har postcovid” a9 cking
(0]
(JAudrig [ ]salian [ ibland [j Ofta (] Valdigt ofta
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Jag har forlorat all kontakt med min slakt och
merparten av gamla vanner. Jag paminner dem

om covid bara genom att existera.

Kinner ofta att jag blir bemétt 4 5 O/
med fullstindig avsaknad av O
empati och forstaelse, och bara
blir sedd som ett lat-arsle.

‘Jag har kant mig
misstrodd av manniskor
jag bryr mig om nar jag
berattat om mina post-
covid-symtom”
B Haller inte med alls [} Haller inte med Varken eller

Haller med [ Haller med helt och héllet

Man marker att folk tar avstand.

)

har slutat hora av sig. Har slutat friga.

Minniskor som var ganska nira en

Man orkar ju aldrig umgas sa det ar

kanske inte sa konstigt.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Jag riknas inte med lingre i ndgot Jag far hora saker som exempelvis
sammanhang. Som att jag inte finns ”Du set ju pigg ut, it du verkligen
lingre. Mycket skrimmande kinsla. sjukr” och ”’S4 sjuk som du sdger ir

du vil inte, du simulerar baral”

Vinner och familj (utom barnen) hér inte av

sig lingre. De tycker att jag blivit trakig och Nauiminibastaan kom ofhsa g

aldrig bjuder hem dem. Alla, dven varden, Patehlnddeipiuteiss o boh A

tycker att jag ”som ser sa frisch och pigg ut” postcovid inte fanns. Det gjorde ont. O U s

inte kan vara sjuk. Ingen fSrstar hur daligt i 'i\'-{__ _:‘_‘ A ‘?FI'{

jag mér och hur ont jag har. Vildigt minga vinner har - e | :II"\
helt slutat att hora av sig, \

b
ilket 4r valdigt trakigt. | l\
Kinner mig ofta ifrdgasatt b e e

och nedvirderad av virden

och nira och kira. Andra kan ha svirt att forsta da

det inte syns utanpd.

Niégra vinner har férsvunnit. Jag
tror att de tycker att jag pa nigot
sitt har skulden f6r min sjukdom

och borde kunna skirpa mig,

Folk himlar med 6gonen nir jag berittar

om min postcovid och tar inte detta pa

allvar alls. Giller allt och alla, frin arbets- \
givare, likare och forsikringskassa till
kollegor och nira och kira. '
Minga nira och i omgivningen
ar tveksamma till postcovid.

Undviker dmnet. Till slut bérjar

man ifrdgasitta sig sjilv.

Folk tror inte pd en eller

siager ”borja trina”.

Jag upplever att andra dr trétta pa
covid och vill att det ska vara forbi
och Gver. Nir jag da berdttar om min
postcovid, dr det som att det inte finns
en vilja att f6rstd och visa empati, utan
snarare ducka och vifta bort. De som
andé undrar och fragar hur det ir, pa
dem mirker jag en misstinksamhet
mot mina symtom. Sa jag drar mig

for att beritta hur det ar.

18 lustrativ bild



Blivit ensam och isolerad. Ifrigasatt av Det viirsta ir att bli misstrodd, att folk tror

vinner. De flesta vill inget veta. Mirkliga att jag hittar pa. Och det allra virsta ar nir
ursikter for att slippa kontakt. Blivit ingen folk tycker att jag ir 16jlig nir jag anvinder
eller till besvir for de flesta. munskydd pa grund av att jag inte vill fa covid

en gang till. Detta har bidragit till isolering;

Framfor allt méts man av tystnad.
Ber6ringsskrick. Ibland av skepsis. Inte

Vinner har slutat héra av sig,
kondoleanser eller omtanke, som de som Min telefon ar tyst.

berittar om andra sjukdomar méts awv.

Jag upplevde att jag till viss
Konstant sjuk. del blev f61l6jligad och inte
Konstant bortglomd. tagen pa allvar av min familj.

Konstant ifrigasatt. Det var smirtsamt.

Min mamma f6rsokte Svertyga
mig om att mina hjirtproblem
kunde bero pa att jag var ridd

for lakarna.

Jag ser mig sjilv som vek som har drabbats
och tror att andra anser att jag dragit pa
mig symtomen genom att ligga f6r mycket
fokus pa hur det kinns, att det sitter i hu-
vudet och jag bara ska tinka positivt och
péd annat sd gar det Sver.

Kinns som om minga tycker
”ska du inte bara bli frisk nu?”

Och att min sjukdom ar ett val.

Har forlorat de flesta vanner

och nira relationer.

Omgivningen ser mig bara pi
mina bra dagar. De diliga dagarna

kommer jag ju inte ens hemifran.

Det sviraste nu ar att inte bli forstadd,
att man inte forstar att jag fortfarande
kimpar med orken efter fem ar, nir

det inte syns. Det gér mig ledsen.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Om skammen over
att vara sjuk

Ibland hatar jag mig sjilv for att jag inte
klarar av ens vardagliga saker. Kdnner
mig ofta virdel6s och som ett problem
i aste hantera.
0 min partner maste
33%

‘Jag har upplevt min sjukdom som
ett personligt misslyckande”

[ Hallerinte med alls [} Haller inte med Varken eller

Haller med [} Haller med helt och hallet

Jag ifragasitter mig sjilv ganska ofta, ir detta bara i mitt huvud?”
eller inbillar jag mig det hédr?” Mycket pa grund av att sjukvarden
och manga i min omgivning far det att lata som att postcovid inte
ar en sjukdom utan en psykisk ohailsa.

63%

‘Jag har kant skam et
over min sjukdom”

B Aldrig [ Séllan | Ibland

ofta [ Valdigt ofta

Ser pa mig sjilv som misslyckad,

svag, att det ar mitt eget fel att
jag har hamnat har.

20



)

Jag kinner mig konstant

misslyckad och vardelos.

Jag har sett det som
ett misslyckande,
framfor allt att jag
inte lyckats bli frisk.

ustrativ bild D VIMNTE PRATAR OM
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e

Jag har slutat nimna for andra att
jag ar sjuk, de tror nog att jag ar

frisk och har ett normalt liv. _
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LUNDS

UMIVERSITET

"Stigmat kanns igen fran andra
sjukdomar och bottnar i samhallets
normer och syn pa svaghet”

Stigmat som manga postcovidsjuka upplever bottnar i normen

om en idealindivid, nagot som aven ses vid andra sjukdomar.

Det sager Stina Melander och Julia Bahner, forskare vid Lunds

universitet som tidigare studerat funktionshinder, langvarig
sjukdom och stigma ur ett samhallsvetenskapligt perspektiv.

Vad ir stigma egentligen?

Stina: Att vara stigmatiserad handlar
om att bli utpekad som avvikande,
det dr den enkla forklaringen.

Julia: I dagens samhille forvintas
minniskor vara produktiva och
sjalvstindiga. Nir nagon blir lang-
varigt sjuk och inte lingre kan leva
upp till idealen kan det vara svart
att fi det stdd och den forstaelse
man behover. Samhillet 4r i stor
utstrickning anpassat efter friska
minniskor, vilket gor att de som
lever med kroniska sjukdomar

eller funktionsnedsittningar kan
uppleva att de inte passar in. Det
handlar inte bara om

praktiska hinder
utan ocksi om
attityder och
forvintning-
ar. Manga
kinner sig
tvungna att
bevisa att de
var ”duktiga”
och lyckade”
innan de blev sjuka,

Stina Melander

for att bli tagna pa allvar.

Vilka konsekvenser kan stigma
fa for den drabbade?

Stina: Framfor allt leder det till en
kinsla av utanforskap, ensamhet

Foto: Linnea Bengtsson (Julia Bahner) och Bjérn Frostner (Stina Melander)

och skam. Som manniskor ir vi
sociala varelser och vart virde och
sjalvkinsla hinger thop med vara
relationer till andra

manniskor.
Att da uppleva
att man inte
lever upp till
normerna i
samhillet kan
vara vildigt
plagsamt och
stressande.

Julia Bahner

Vad tinker ni
kring resultaten i
var rapport?
Stina: Det 4r skrimmande manga
som har upplevt att vissa ser
postcovid som ett tecken pa
personlig svaghet. Samtidigt
ir det inte forvanande. Idag
ir det ett stort fokus pa
individen och att man ska ta
' personligt ansvar for sin egen
hilsa. Det kan leda till en uppfatt-
ning om att man sjilv dr ansvarig
for att man blir sjuk, trots att vi
vet att det sillan finns ett samband
mellan levnadssitt och sjukdom
utan att det ofta dr slumpen som
avgor. Personer med postcovid ar
inte ensamma om att uppleva det
hir, det giller dven andra grupper,

till exempel mianniskor som lever
med kronisk smarta.
Nistan hilften svarar att de kint
sig misstrodda av minniskor de
bryr sig om nir de berittat
om sin postcovid. Har ni
sett liknande resultat i er
forskning?
Stina: Ja, men dven om
man ser generella tenden-
ser dr alla familjer saklart
unika. Jag har undersokt
minniskor som lever med kro-
nisk smirta och deras partners
— vissa far mycket stod, andra
far inte alls det. Det vi vet dr att det
betyder mycket hur de runt om-
kring en tar det ndr man drabbas
av langvarig sjukdom. Det far stor
paverkan pa den sjukas maende.

Hur kan man sjilv fé6rs6ka mot-
verka stigma?

Julia: Man kan organisera sig for att
kdnna att man inte dr ensam och
skapa en plats dir man kinner sig
trygg. Manga drabbade har liknande
erfarenheter och méten med andra
kan ocksa leda till konkret paver-
kansarbete, som Svenska Covidfor-
eningen dr ett exempel pa. Man gér
ndgot for att férandra en situation
som inte ir bra.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Om misstron
fran varden

Lakaren frigade mig , ,

varfor jag fortsatte komma

dit och be om hjalp.

)

Jag har fatt ga pa stressrehab dar de inte
heller trodde att postcovid ens finns.

Pastaende 15

*Uag har kant mig misstrodd av
vardpersonal nar jag beréattat
om mina postcovid-symtom”

D Haller inte med alls D Haller inte med . Varken eller

. Haller med D Haller med helt och hallet

68 %

En lakare sa 4t mig att alla mina
symtom satt 1 huvudet och en annan

jamforde mitt tillstand med elallergi.

))
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, , Viirst ér att soka vard. Hemskt med klumpen 1 magen varje
gang, Har mott manga personer i varden som betett sig
riktigt illa. Jag har blivit dumforklarad och de har skrikit pa
mig och himlat med 6gonen som om jag ar inbillningssjuk.
Att standigt bli ifragasatt i samhallet tir pa mig.

Pastaende 16

“Jag har avstatt fran att s6ka
vard fér min sjukdom for att
jag kant mig misstrodd eller
férminskad av vardpersonal”

[ Hallerinte med alls [ Haller inte med Varken eller

Haller med [} Haller med helt och héllet

Min fysioterapeut tycker att jag ska 6ka min aktivitet
trots att jag gang pa gang forklarat att jag inte kan
for att jag far sd otroligt svara bakslag.

, , Min vardcentral sager att nu finns inte

postcovid langre eftersom alla postcovid-

mottagningar ar nedlagda.

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Otroligt svart att fa hjilp fran varden.
Eo e o eihot dum och idiot- Jag har blivit anklagad f6r att ha fejkat

torklarad av framfor allt lakare pa vard- ett gangtest och SCeaRiEIEET g

4 T fran vardcentralen.
centralen som siger att det lika girna kan
vara depression eller utmattning dven om

jag pa dagen kan siga nir allt borjade.

Det svaraste dr kontakten med likare,
eftersom de inte tagit mina symtom pa
allvar och aldrig ens brytt sig om att

stalla frigor om dem.

“Jag har upplevt att vard-

personal forminskat min
upplevelse av min sjukdom”

B Hallerinte med alls [} Haller inte med Varken eller

Haller med [ Haller med helt och héllet

FEE P £ torsta aren blev jag sa
Primirvardens okunskap och ifragasittande Regtotstadren bleyyss
misstrodd av varden att jag

slutade soka hjilp helt.

nar mina symtom boérjade (och var vildigt
skrimmande) har gjort att jag inte orkat

soka vard senare. Trots att jag behovt det.
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BAKGRUND

Sifo-undersokningen
fran februari 2025

I 3av4

® 6 o
svenskar uppger att
de inte kdnner nagon

som har postcovid©

- 1av30 9 av 10 5
|

svenskar pratar
svenskar sallan eller aldrig
har postcovid© om postcovid® '

Man ByX'A

, Om undersokningen

D 4% Undersékningen gjordes av Kantar Media
pa uppdrag av Svenska Covidféreningen
under februari 2025. Totalt deltog 1254
personer mellan 16 och 84 ar i den riks-
Grundskola BAL representativa Sifopanelen.

Gymnasium (V173 @ Pa fragan "Har du sjélv eller ndgon du kdnner
postcovid?” svarade 3% "Ja, jag sjalv".

Hogskola/ 4%

universitet © Pa fragan "Har du sjalv eller ndgon du kénner

postcovid?” svarade 76 % "Nej".

© Pa fragan "Hur ofta pratar du med andra
i din bekantskapskrets om postcovid/lang-
variga symtom efter covid-19?"svarade 89 %
"Sallan” eller "Aldrig”.

Privat o
sektor 2%

Offentlig o
sektor D
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Obegripligt t6r'mig som vardpersonal

att sjukdomen inte tagits pa storre allvar.

| Det ir jobbigt att omvirlden nu gatt

vidare och limnat oss bakom sig;

llustrativ bild



Jag ar arg pa att postcovid ifragasatts av lakare,
journalister och allminhet och jag kan reagera

med att avbryta samtal om det lutar at det hallet.
Fornekandet ar en skrimmande sida av det
svenska samhillet. Jag har skimts 6ver att vara

svensk under och efter pandemin pad grund av det.

‘Jag upplever inte
att samhallet har tagit 1%
fragan om postcovid pa 9
tillrackligt stort allvar”

B Haller inte med alls

2%

. Haller inte med

— 93 9%

Haller med

[ Haller med helt och hallet

Jag kidnner inte stod fran skolan och inte
tran lakaren fast jag ar jatte-jatte-sjuk.
Jag far inte den anpassning jag behover

i skolan. Jag blev sjuk efter covid 2022

nir jag var 10 ar.

Far ofta hora att pandemin ar over

—jag ar fortfarande mitt 1 den. , ,

FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Jag ar radd §tt jag
aldrig kommier ¢

bli mig sjilv

(13 ar, sjuki 3 ar)
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*
BARN

OMBUDS
MANNEN

BO: Barnen som
sallan syns

“En grupp som vi har valt att lyfta sarskilt &r barn som sjélva drabbats av
langtidssymptom efter covid-19, eller som &r anhériga till andra som har
drabbats hart av sjukdomen. Det &r barn som ganska plétsligt har drabbats
av véldigt stora férandringar i livet. Till exempel att inte kunna ga i skolan pa
ett vanligt sdtt, att begransas pa sin fritid och att ha manga vardkontakter.
Barnen berdttar om att det &r svart och pafrestande att vara sjuk i en ny
sjukdom, och det samma géller att vara anhérig till ndgon som &r sjuk.”

Ur Barnombudsmannens rapport
‘Covid-19-pandemins konsekvenser fér barn” (2021)

"Det &r som att de inte riktigt tror pa mig, alltsa lararna. Jag
anstranger mig ocksa mest nar jag ar i skolan fast ibland vill jag
typ bryta ihop framfér lararna sa att de ska fatta hur det ar.”

"De sager att barn inte drabbas, men alltsd jag &r barnochjag """ +*
. har verkligen drabbats halla. Varfér sager de aldrig nagot om
det pa sina moéten? Det kanns sa skevt, riktigt skevt.”

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

‘Jag ar van att ha min mamma, och sen nér jag insag att det
kan bli sa har riktigt lange, efter tva manader tankte jag, alltsa

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Nt icket med andra om corona, jag sager e
g &r sjuk. Jag vill inte att, de liksom ska tanka att

det smittar och s3, jag vill hellre prata om annat”

5066000000 000000.0600000 PR Pojke, 11ar
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BAKGRUND US

The Long Covid
Stigma Scale

Var enkatundersokning utgar ifran den forskning som gjorts
internationellt pa amnet - sarskilt den brittiska studie' fran 2022
som introducerade “The Long Covid Stigma Scale”. Studien
leddes av doktor Marija Pantelic och skiljer mellan tre olika typer
av stigma, inspirerat av tidigare forskning pa HIV. Deltagarna fick
beddéma féljande pastaenden, varav sex stycken (markerade)
aven aterfanns i var enkat.

Doktor
Marija Pantelic

"l am very careful who | tell that | have Long Covid” - m : = Del av bakgrundsfrégor
‘ Svaren ar grupperade enligt “less often
"| regret having told some people that | have _ z 4l than 'sometimes””, “sometimes” och
Long Covid" Zl 4 “more often than 'sometimes’.
“Because of my illness, some people seemed - I
uncomfortable with me”
"Because of my illness, some people were _
unkind to me” “Enacted stigma”
"People | care about stopped contacting me _ | Al (Utl‘?Vd stlgma"tlsirlng)
after learning | have Long Covid” w D_et stlg.ma. man utsatts for av
sin omgivning.
"People have acted as if | am dishonest since _ |
| have had Long Covid”
"l have been treated with less respect than _ |
other people are because of Long Covid” _
"I have felt embarrassed about my illness” - . : =
"I have felt embarrassed because of my - - “Internalised stigma”
physical limitations” (Internaliserad stigmatisering)
"| feel that | have been tainted by Long Covid - . Hur stigmat marks av i hur man ser pa
and am of less value than others because of it" sig sjalv.
“I have felt like | am very different from other - -
people on account of Long Covid” i
"Many people tend to think Long Covid isn't - . 4l
arealillness” w
“| feel that some people assume that having - l Al Aptl(f!pated 5-t|gma_ )
Long Covid is a sign of personal weakness” w (Forvantad stigmatisering)
B . . Hur stigmat marks av i ens férvantningar
| worry that people with Long Covid lose - l pa andras reaktioner och attityder.
their jobs when their employers find out”
"l worry that people may judge me negatively - .
when they learn | have Long Covid” -
4B Motsvarande fraga ingick i var svenska . Never . Rarely Sometimes
PP undersdkning. Urval samt exakta ordval
och svarsalternativ skiljer sig dock delvis Often . Always

at, vilket gor att resultaten inte bor ses
som direkt jamférbara fullt ut.
"Pantelic M, Ziauddeen N, Boyes M, O’Hara ME, Hastie C, Alwan NA. Long Covid stigma: Estimating burden
and validating scale in a UK-based sample. PLoS One. 2022 Nov 23,17(11):e0277317. doi: 10.137]/journal.
32 pone.0277317. PMID: 36417364, PMCID: PMC9683629



UNIVERSITAT
LEIPZIG

"Ar du siker pa att du
inte bara ar utbrand?

Tysk studie visar hur psykologiseringen av postcovid bidrar till stigmat.

I Tyskland genomfors en studie? som undersoker  Deras preliminira resultat visar att Sver 80 procent av

stigmat kring postcovid, och hur det paverkas deltagarna med postcovid hade upplevt stigmatisering,

av "psykologiseringen” av diagnosen - det vill och lika manga hade upplevt psykologisering. Virdpersonal
saga att symtomen tolkats som ett uttryck for nimns som den vanligaste killan, men manga hade motts
psykisk ohdlsa snarare dn som tecken pa ett av samma attityder aven hos vinner, familj, kollegor och
fysiskt tillstand. myndigheter.

Studien bygger pd en omfattande Vem psykologiserar sjukdomen?
enkidtundersdkning dir deltagarna

dels har fatt besvara frigorna Lskare och vardpersonal

frin Long Covid Stigma Scale Vanner
och dels ett antal frigor om Familiemedlemmar
huruvida de upplevt att deras Kollegor
symtom ifragasatts och be- !
. Myndigheter
traktats som psykiska. Tre av de L
frigorna dterfanns dven i var enkat. Ovriga i
Professor Georg 0% ——
Schomerus Det som gor studien sarskilt
intressant ar att forskargruppen — vid Universitit Leipzig, Forskarnas analys visar ocksé pa
ledd av professor Georg Schomerus och Ronja Biichner —  hur psykologiseringen i sig driver
bestar av experter inom psykiatri och g -2 pa stigmat och bidrar till
0
psykologi som har samarbetat med Over 80 % hade flera negativa effekter
den vitldsledande tyska immunologen Upplth attderas pé de drabbades liv,
och ME- och postcovidforskaren Symtom framst bland annat minskat
professor Carmen Scheibenbogen vid § .. . fortroende for virden,
AP tillskrivits ett .
Charité i Berlin. X . R ldgre livskvalitet och
psykiskt tillstand  siad osikerhe infor att
I maj 2025 presenterade de sina beritta om sin sjukdom.

Professor Carmen
Scheibenbogen

preliminira resultat vid den internationella
ME/CFS-konferensen i Berlin.

Psykologisering Osakerhet infor att beratta
——
l Minskat fortroende for varden
—>
Stigmatisering Minskad livskvalitet

2 Publication (under review): Ronja Buechner, Christian Sander, Stephanie
Schindler, Martin Walter, Carmen Scheibenbogen & Georg Schomerus: “Have
you considered that it could be burnout?” - Psychologization and Stigmatization
of Long Covid and Post-Covid-19 VVaccination Syndrome

Foto (Georg Schomerus): Stefan Straube/UKL
Foto (Carmen Scheibenbogen): Charité — Universitdtsmedizin Berlin FOLKSJUKDOMEN VIINTE PRATAR OM



Vem lyssnar?

Under Almedalsveckan 2024 slappte vi rapporten
1149 vittnesmal tillsammans med Pandemifonden.
edan dess publiceras ett dagligt vittnesmal fran
gon av dem som drabbats av var nya folksjukdom
Instagram-kontot @vem.lyssnar

@ o "Det har varit jobbigt.
1208 [EREETR eI el ][I 2, Jag ar/var tidigare snickare

Livet &r pa paus. Jag kanner som &lskade att arbeta med
inte igen mig sjalv eller min "Isolerad, inte forstadd, kanna kroppen. Det forsvann pa en

kropp, medan alla runt om attingen kan hjalpa mig." dag. Det kanns som att fran
tyckerattjag serut S att vara runt 40 ar och alskat
vanligt och ej ser sjuk ut. att idrotta till att bli runt
90 ar pa ettdygn ...

"Det svaraste har varit att
inte bli trodd och inte fa hjalp
"Det svaraste ar att jag ser av varden. Jag haringen
frisk ut och det ar svart for regelbunden vardkontakt och
utomstaende att forsta hur ingen som hjalper mig hitta

daligt jag kan ma.” svar eller testa behandlingar.
Har du fatt ME av covid &r det
kort att fa hjalp.”

"Jag ar inte inbillningssjuk.

Livet &r sa hart att det nastan
inte ar vart att leva.”

“Att vara lillasyster och att
ha en bror som varit allvarligt
“Min kropp ar mitt fangelse. sjuk i postcovid i 6ver 2 ar.
Jag vill ut ur den har halan Saknar att géra saker med hela
men den extrema trétthe- familjen, saknar att leka med
ten har mig i ett jarngrepp. storebror. Mycket kanslor och

Om jag bara kunde fa vara oro Over att storebror ska bli
fri for en stund.” samre. Ledsen over att store-
bror inte ska bli frisk ...
/Lillasyster 8ar”

"Jag 6verlevde pandemin,
men den tog mitt liv. Den jag
var finns inte langre. Jag kam-
par med att acceptera mitt nya
jag. Jag saknar den jag var.”

Vill du fa eninblick i
. det dolda lidandet?
& Pandemifonden Folj @vem.lyssnar

S
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Om Svenska
Covidforeningen

Svenska Covidforeningen ar en patientforening som foretrader
de som blivit sjuka av covid-19. Vi arbetar for att dka kunskapen
om postcovid och for att de drabbade ska fa battre vard och
stéd fran samhallet. Féreningen grundades 2020 och har idag
fler an 5 000 medlemmar.

Vill du veta mer om postcovid, innehallet i rapporten eller
foreningens ovriga arbete?

Kontakta oss pa: info@covidforeningen.se

Journalist? Vi tar garna emot medieférfragningar till vara
féretradare. Vi kan ocksa hjalpa till med kontakter till forskare
och andra experter pa sjukdomen och dess konsekvenser for

de drabbade. Bade inom Sverige och utomlands.

covidforeningen.se

Ladda ner rapporten

"Virdenignoltill Pa var webbplats finns hela den

och ifrdgasétter, 2 P 2

vanner och famij har rapporten i digital form. Dar
finns ocksa hogupplosta diagram
och pressbilder att ladda ner.

Scanna QR-koden for
att komma till sidan.
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