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Postcovid och andra narliggande tillstand och syndrom

Forord

I detta kunskapsstdd ger Socialstyrelsen en uppdaterad bild av kunskapsléget
for postcovid och andra nirliggande tillstind och syndrom med delvis
liknande kliniska symtom. Vi riktar oss hér framst till dig som moter
patienter i primédrvarden men dven i specialistvarden eller i socialtjénsten.
Du far stod for att vélja ldmpliga insatser vid olika symtom.

Orsakerna till dessa tillstdnd dr dock inte klarlagda. Det finns dnnu inget
evidensbaserat sitt for att utreda, behandla och rehabilitera patienter med
dessa tillstdnd, 4ven om kunskapslaget for postcovid utvecklas positivt i
snabb takt. For de 6vriga tillstdnd som ingér i uppdraget utvecklas
kunskapsliaget langsammare.

Men dven om det idag inte finns tillricklig kunskap om bakomliggande
mekanismer eller evidensbaserad behandling for en diagnos &r patienternas
symtom vilkdnda inom varden. Tack vare erfarenheter fran vard vid
sjukdomar med liknande symtom finns ofta bra symtomlindring att erbjuda
dem. Det &r darfor viktigt att &nda ge symtomlindring sé langt det &r mojligt.

Det forsta kunskapsstodet for postcovid kom 1 april 2021. Det hir
kunskapsstodet ger en uppdaterad och breddad bild av kunskapsldget for
postcovid och andra narliggande tillstand och syndrom. Men i och med att
ny kunskap tillkommer 16pande ser Socialstyrelsen att dven detta
kunskapsstod bor uppdateras inom en relativt snar framtid.

Projektledare for kunskapsstodet pa Socialstyrelsen har varit Peter Nygren.

Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang och
expertkunnande har deltagit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Detta kunskapsstod omfattar tillstanden postcovid, postinfluensa, postsepsis,
postintensivvardssyndrom, kroniskt trotthetssyndrom (ME/CFS) och
Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS/PANDAS). Vi
riktar oss hér framst till dig som méter patienter i primérvarden men dven i
specialistvarden eller i socialtjdnsten. Du far stdd for att vélja lampliga
insatser vid olika symtom.

Svagt kunskapslage idag och ett
fortsatt omfattande kunskapsbehov

Det finns fa relevanta och bra genomforda behandlingsstudier for de aktuella
tillstinden och majoriteten av dem som finns ror postcovid. Endast ett fital
studier har hittats for insatser for de andra tillstdnden.

Kunskapsliget for postcovid utvecklas positivt och ny forskning om
behandling och rehabiliteringsinsatser tillkommer kontinuerligt. Detta giller
ddremot inte 1 samma utstrickning for de dvriga tillstdnden 1
kunskapsstodet: postinfluensa, postsepsis, postintensivvardssyndrom,
ME/CFS och PANS/PANDAS. Gemensamt for alla tillstanden, inklusive
postcovid, dr att det fortfarande finns ett omfattande kunskapsbehov.

Erbjud symtomlindring

Manga av de kliniska symtomen for de aktuella tillstinden ar 6verlappande
men dven om det idag inte finns tillrdcklig kunskap om bakomliggande
mekanismer eller evidensbaserad behandling for en diagnos &r patienternas
symtom vilkénda inom varden. Tack vare erfarenheter fran vard vid
sjukdomar med liknande symtom finns darfor ofta bra symtomlindring att
erbjuda dem.

Nir orsaken bakom tillstdndet inte &r klarlagd eller nér det inte finns riktad
evidensbaserad behandling dr det viktigt att istillet inrikta sig pa att ge
symtomlindring s l&ngt det &r mdjligt och pa att kompensera for symtomen
med olika strategier och hjdlpmedel, for att framja aktivitet och delaktighet.

Inom dessa tillstdnd finns en mycket stor variation i svarighetsgrad av
symtom och funktionspéverkan. Individuell och personcentrerad beddmning
ar darfor av stor betydelse.
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De bakomliggande mekanismerna ar
oklara

De tillstdnd som ingér i1 detta kunskapsstdd skiljer sig dt 1 flera avseenden,
men har det gemensamt att de inte dr medicinskt eller vetenskapligt
entydiga. For vissa av dem &r kopplingen till tidigare infektion oklar, det vill
sdga man kan inte sékert séga att de dr postinfektiosa dé orsakerna till
tillstanden inte &r klarlagda. Det finns heller 4nnu inget evidensbaserat sétt
for att utreda, behandla och rehabilitera patienter med dessa tillstand.
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Om uppdraget och
avgransningar

Regeringen gav 2023 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram “ett samlat
nationellt kunskapsstod for diagnostik, vard och rehabilitering av postcovid
och andra postinfektiosa tillstdnd som riktar sig till bade primér- och
specialistvard, samt socialtjanst”, S2023/01431. Uppdraget delredovisades
muntligt i november 2023 och slutredovisades den 14 augusti 2024.

Socialstyrelsen har, utdver postcovid, avgransat kunskapsstodet till de
tillstand som ndmns i regeringsuppdraget: ldngtidseftekter efter svar
influensa och sepsis, kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS),
postintensivvardssyndrom och Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric
Syndrome (PANS/PANDAS).

For vissa av dessa tillstand &r kopplingen till tidigare infektion inte sékert
visad, det vill sdga man kan inte med sékerhet séga att de &r postinfektiosa.

Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen beakta skillnader mellan barn och
vuxna, inbegripet dldre, samt mellan kvinnor och mén.

Utgar fran det tidigare
kunskapsstodet

Under pandemin, april 2021, tog Socialstyrelsen fram kunskapsstodet
Postcovid — kvarstdende eller sena symtom efter covid-19. 1 detta
kunskapsstod, som enbart behandlar postcovid, beskrevs bland annat hur alla
aktorer behover skapa rutiner for ritt mottagande, att patienter med
komplexa symtom kan behdva multiprofessionella insatser, att mer kunskap
behdver samlas in och att hilso- och sjukvarden kan dra nytta av
erfarenheter fran andra patientgrupper med liknande symtom.

Kunskapsstodet frdn 2021 har utgjort grunden for detta uppdaterade och
breddade kunskapsstdd.

SBU har undersokt kunskapslaget

Arbetet har skett i ndra dialog med Statens beredning for medicinsk och
social utvirdering, SBU, som har haft ett parallellt regeringsuppdrag. SBU:s
arbete har utgjort ett underlag for detta kunskapsstod.

SBU har kartlagt vilken forskning det finns, som undersoker effekter av
behandlingar och rehabiliteringsinsatser vid postcovid och de andra
tillstdnden.



Postcovid och andra narliggande tillstand och syndrom

Man kan konstatera att det har skett en 6kning av forskning som ror
postcovid men att det finns fa relevanta studier for de andra tillstanden.

SBU valde att avgrinsa sig till studiedesignen randomiserade kontrollerade
studier, da det dr den studiedesign som ger bist forutséttningar for att dra
slutsatser om effekter. Man gjorde inga avgransningar pd typer av
interventioner eller symtomgrupper inom de definierade tillstanden. Det
betyder att de forskningsstudier som har inkluderats 1 rapporten inte
nodvandigtvis reflekterar de kliniskt viktigaste problemen och symtomen,
och det dr inte heller sidkert att de behandlingsformer som undersoks
anvinds i Sverige idag.

Mot bakgrund av hur forskningen ser ut i dagsléget, med ett stort antal olika
typer av behandlingar och rehabiliteringsinsatser som testats under olika
forutséttningar, har SBU gjort beddmningen att det inte &r meningsfullt att
sammanvéga resultaten.

Nedan ges en beskrivning dver behandlingar och rehabiliteringsinsatser som
finns med 1 SBU:s kartldggning. Pa grund av olikheter i studierna har SBU
inte gjort ndgon syntes eller beddmning av tillforlitlighet for olika typer av
effekter. Rapporten Insatser vid postcovid och andra ndrliggande tillstind
och syndrom — en kartldggning med en fullstindig beskrivning av
avgrinsade populationer, inkluderade studier och de effektresultat
forfattarna i de inkluderade studierna rapporterar, finns tillganglig pa SBU:s
webbplats.

Fysisk tréaning

Den vanligaste kategorin av insatser som studerats &r olika typer av fysiska
traningsprogram, vilket har undersokts i 15 studier hos personer med
postcovid. Triningsprogrammen &r upplagda pa olika vis, som aerobisk
traning, styrketrdning, bassingtrdning med mera. Ofta utfors insatserna med
hjalp av professionellt stod, fysiskt eller digitalt, och jaimfors vanligen med
ingen eller annan mindre intensiv insats. Vanliga priméra utfall &r métt pa
fysisk funktion, livskvalitet, andningsfunktion och fatigue. Overlag uppvisar
studierna enligt forfattarna vissa effekter till fordel for interventionen och
SBU har inte noterat nagra rapporteringar av negativa effekter.

Andningstraning

Sex studier har undersokt effekter av olika typer av
andningstrianingsprogram for personer med postcovid.
Andningstraningsprogrammen fokuserade pa inspiratorisk respektive
expiratorisk traning och utférdes ibland med hjélp av flodesbegransning, i
andra fall med séngtraning. Utfallen var andningsfunktion, fysisk funktion
och livskvalitet. Forfattarna rapporterade att flera av
andningstriningsprogrammen uppvisade positiva effekter.
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Rehabilitering och livsstilsférandring

Fysisk trédning och andningstraning &r en form av rehabilitering, men det
finns dven ett antal studier dér flera professioner och
behandlingskomponenter kombineras till en multimodal rehabiliteringsinsats
till personer med postcovid, dir man primért utvirderat dessa insatsers
effekter pa fysisk funktion. Ytterligare andra insatser syftar till att
uppméirksamma symtom och hjélpa individen att anpassa sin funktion. I ett
flertal av studierna rapporteras positiva effekter, dock inte i alla.

Lakemedel

Ett stort antal ldkemedel eller lakemedelskandidater respektive kosttillskott
eller naturprodukter har testats i de studier som inkluderas. Eftersom
sjukdomsmekanismerna inte ar klarlagda vid postcovid vilar
behandlingsinsatserna ofta pa en svag teoretisk grund. Omkring hélften av
de lakemedel eller kosttillskott som testats har syftat till att forbéttra nedsatt
luktsinne, dir likemedlen framfor allt givits som lokalbehandling. Aven om
vissa artiklar rapporterar positiva effekter pa vissa utfall for den insats som
undersokts behover de replikeras av andra forskargrupper och i andra
populationer.

Vid tillstdndet ME/CFS finns fyra studier som undersokt olika likemedel
eller vitaminer. Ingen av dessa uppvisar resultat som talar for tydlig effekt.

For tillstindet PANS/PANDAS finns fyra studier som undersokt olika
sorters antibiotikabehandling, respektive tva studier som undersokt
behandling med immunglobuliner. I SBU:s rapport inkluderades en
systematisk oversikt som beddmdes vara vilgjord. De studier som
inkluderades i denna 6versikt var dock sma och hade allvarliga brister.
Forfattarnas slutsatser var att det rdder osdkerhet om antibiotika eller
immunomodulerande behandling forbéttrar symtom respektive
funktionsnivd hos barn med symtom som korresponderar med tillstindet
PANS.

For tillstdndet POTS éterfanns ett tiotal studier som framfor allt undersokt
likemedelseffekter pa utfallen hjirtfrekvens i sittande eller stdende. Overlag
var uppfoljningstiderna mycket korta (nagra timmar efter lakemedelsintag),
vilket begransar deras betydelse vid stillningstagande till ldngre
behandlingstider.

Psykologisk behandling

Ett fital studier har undersokt effekter av psykologisk behandling riktat till
olika patientpopulationer: postcovid, ME/CFS och postsepsis och vissa
positiva effekter for insatserna rapporteras.
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Ovriga behandlingar

Utover de insatser som ndmnts ovan finns studier om andra insatser. Dér
aterfinns studier over transkraniell elektrisk stimulering, hyperbar
syrgasbehandling och platelet rich plasma (lokal injektionsbehandling vid
luktbortfall) for personer med postcovid. For personer med langvariga
problem efter sepsis har en studie undersokt effekter efter en
primérvardsintervention dér lakaren utbildats i postsepsisvard och dér
patienten erbjudits kontakt med en case manager.

Extern expertgrupp

En extern expertgrupp har medverkat i Socialstyrelsens arbete och gett
synpunkter och bidragit i avvigningarna.

o Christer Almgren-Lidman, Specialist i infektionssjukdomar,
postcovidmottagningen Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

« Janet Cunningham, Specialist i1 psykiatri, Uppsala universitet och
akademiska sjukhuset, Uppsala

 Per Ertzgaard, Specialist i rehabiliteringsmedicin, postcovidmottagningen
Barn och ungdomsmedicin, Linkdping

« Artur Fedorowski, Specialist i kardiologi, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

« Magnus Rgjvall, Specialist 1 allmdnmedicin, Capio nirsjukvérd,
Stockholm. Ordférande RPO primérvard Stockholm Gotland

« Katharina Stibrant Sunnerhagen, Specialist 1 rehabiliteringsmedicin,
Goteborgs universitet, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg

« Kristoffer Stralin, Specialist i infektionssjukdomar, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm. Ledamot i NPO Infektionssjukdomar.
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Till dig som moter patienter

Primérvarden ar basen i hilso- och sjukvarden, och fungerar som ett nav i
forhallande till 6vriga vardnivaer och socialtjdnsten.

De allra flesta som behover vard kan fa det i primarvarden. Dér finns en
multidisciplindr kompetens att ta hand om patienter med komplexa
sjukdomstillstind och manga varierande symtom samtidigt, &ven om det inte
annu finns ett evidensbaserat sétt att utreda och behandla de tillstind som
detta kunskapsstod tar upp. I primérvérden finns etablerade,
personcentrerade arbetssitt for att bedoma individens forestéllningar och
forvantningar, hur symtom paverkar vardagsfunktion samt hur livssituation
samspelar med sjukdom. Nér sa behdvs kan flera professioner i
primdrvarden samverka kring patienten. Séarskilt viktigt &r att diagnostisera
behandlingsbar sjukdom i differentialdiagnostiken.

Utred och faststall diagnos

Bedom patientens tillstdnd utifrdn ett biopsykosocialt forhdllningssitt genom
anamnes, status och eventuellt kompletterande provtagning/utredning.
Virdera symtomens pdverkan pa livssituationen och dvervag
differentialdiagnoser for adekvat handlaggning.

Patienter med allvarligare symtom eller mer komplex symtombild behdver
ibland remitteras till en annan vardniva, till exempel ett multiprofessionellt
team i den specialiserade varden eller en specialistlékare for bedomning och
behandling. Darefter kan patienten ofta komma tillbaka till primarvarden for
fortsatt behandling eller rehabilitering.

Sérskilt barn kan behdva beddmning i den specialiserade varden, speciellt
om det finns en paverkan pa skolging eller pa annan social situation. Hér
behovs dven samverkan med skola och skolhdlsovard med en gemensam
rehabiliteringsplan.

Utvirdera de atgiarder som utfors och revidera behandlingsplanen vid behov.
Nir det forvintade forloppet avviker sa ér det viktigt att utreda annat eller
omprova diagnosen. Det dr viktigt att inte fastna i primérdiagnosen.

Erbjud symtomlindring aven nar du
inte kan faststalla orsaken till
symtomen

Ibland gér det att utreda och specifikt behandla orsaken till symtomen. Men
nér orsaken inte gar att klarldgga eller nér det inte finns riktad
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evidensbaserad behandling dr det viktigt att 1 stéllet inrikta sig pa
symtomlindring och pa att kompensera for symtomen med olika strategier
och hjélpmedel, for att framja aktivitet och delaktighet.

Kopplingen mellan genomgéngen infektion och symtompresentation kan i
det enskilda fallet framstd som sannolik, men kan andra gdnger vara mindre
sjdlvklar eller osannolik. I den bedémningen kan till exempel anamnes,
tidigare sjukdomshistoria eller laboratorieprov ha ett vérde.

Erbjud rehabilitering

Efter en svarare sjukdom med inaktivitet eller singliggande tappar man i
kondition mycket snabbt och det tar tid att bygga upp den igen. Aven
muskelstyrka och muskeluthallighet paverkas. Nedsatt kondition och nedsatt
muskelfunktion leder till att man blir trott d&ven vid vardagsaktiviteter. Detta
paverkar patientens dvergripande funktion och hela livssituation. Dessutom
kan en forlust av muskelstyrka och balans 6ka risken for fall och
fallrelaterade skador.

I behandlingen och rehabiliteringen behdver man utgd frn patientens
individuella funktions- och aktivitetsniva och arbeta stegvis for att 6ka
denna. Med forbéttring av muskelfunktion och kondition kan dven det
psykiska méaendet forbéttras. Ibland finns dven en oro for att utokad aktivitet
ska forvarra symtomet varfor det ar viktigt att bade pedagogiskt forklara
meningen med aktivitetsokning, men dven med patienten planera ldmpliga
steg for denna. Det dr vanligt att patienterna vill mer dn vad kroppen orkar.
Man behover arbeta for att uppna balans i aktiviteter sé att man orkar med
och édven har lite energi dver till sddant som kan ge en guldkant pa tillvaron.

Vid mer uttalade symtom eller funktionsnedséttning kan en individuell plan
for behandling och rehabilitering behdva goras tillsammans med patienten.
Planen behover folja patienten genom hela vdrdprocessen och revideras efter
behov.

Samverkan med andra aktorer

Sjukskrivning och arbetsinriktad rehabilitering kan vara aktuellt i vissa fall.
En rehabiliteringskoordinator kan eventuellt samordna den arbetsinriktade
rehabiliteringen i hélso- och sjukvarden, och samverka med andra aktorer,
till exempel arbetsgivaren och Forsakringskassan. Arbetsforméigeutredning
kan vara av vérde i vissa fall.

Nér en person inte har ett arbete och saknar erséttning fran
Forsdkringskassan kan den enskilde uppbira ekonomiskt bistdnd fran
kommunens socialtjanst. For dessa personer kan hélso- och sjukvarden
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behdva samverka med socialtjansten, under forutséttning att den enskilde
samtycker.

Socialtjénstens handldggare inom ekonomiskt bistdnd behdver gora en
beddmning av den enskildes mdjligheter att sta till arbetsmarknadens
forfogande. For att kunna bedoma personens behov av stod kan
socialtjinsten behova ha information om den enskildes hélsotillstdnd i
relation till arbetsformagan. Ett medicinskt intyg eller ldkarutldtande kan da
vara ett relevant underlag for att socialtjansten, tillsammans med den
enskilde, ska kunna planera insatser for en dtergdng eller ett intrdde pa
arbetsmarknaden. Lakarutlatandet behover da framst handla om personens
forméga att arbeta eller delta i arbetsfrdmjande insatser och inte enbart ange
att den enskilde har en viss sjukdom. Om en persons arbetsoférméga inte
bedoms vara tillfallig kan socialtjdnsten behdva information om vilken
medicinsk rehabilitering ldkaren planerar och tidplanen for denna.

Om en person behdver insatser bade fréan hdlso- och sjukvérden och
socialtjansten kan det vara aktuellt att upprétta en samordnad individuell
plan, SIP, for att sdkerstilla att de medicinska och sociala insatserna
samspelar samt att den enskilde fir det samlade stéd denne behdver. En
sadan plan ska upprittas om kommunen eller regionen bedomer att den
behovs for att den enskilde ska fa sina behov tillgodosedda och om den
enskilde samtycker till att den upprittas.

For barn motsvarar skolfrdnvaro den vuxnes sjukskrivning. Hér dr
samverkan med skolhélsovarden och patientens fortsatta kontakt med skolan
1 samverkan av stor betydelse for behandlingsframgang.
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Symtom och symtomlindring

Personer som har langvariga eller allvarliga symtom behdver fa en
individualiserad bedomning och uppf6ljning och ett stéllningstagande till
behandling och rehabilitering.

Tidsfaktorn kan ha stor betydelse i rehabiliteringsprocessen, ldngvarig
inaktivitet kan ge forvérrade eller sekundidra symtom.

For tillstdnden 1 det hir kunskapsstodet &r ménga av de kliniska symtomen
liknande sinsemellan (se tabell 1). Ménga av symtomen ar dessutom
vélkdnda inom véarden frin andra tillstind och det finns manga ganger bra
symtomlindring att ge &ven om orsaken till tillstdndet inte dr klarlagd och
det inte finns bra kunskap om bakomliggande mekanismer eller
evidensbaserad behandling for diagnosen.

I genomgangen av symtomen nedan rér manga av symtombeskrivningarna
postcovid eftersom de mest aktuella kliniska erfarenheterna ér frén just
postcovid, men kan gilla d&ven for andra tillstind. Symtombeskrivningen ska
inte ldsas som att symtomen forekommer vid samtliga tillstdnd eller hos
samtliga patienter.
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Tabell 1. Typiska symtom vid de inkluderade tillstanden. Listade
symtom baseras pa observationer fran den vetenskapliga litteraturen
och fran den externa expertgruppens kliniska erfarenhet.

Symtom

Postcovid Post-
sepsis

ME/CFS Post- Postintensiv
influensa vardssyndrom

PANS/PANDAS

Beteendemassig
regression

Hjart-
karlsymtom/lattvéackt
hjartklappning,
ortostatisk
intolerans,
bréstsmartor

Huvudvark

Kognitiva svarigheter

Lukt och
smakbortfall

Muskel-/ledvark eller
svaghet

Nedsatt kondition

Neurologiska
symtom

Neuropsykiatrisk
problematik

Nutritionsrelaterade
problem

Psykiska symtom

Sensoriska/motoriska
stérningar

Smarta

Symtom fran
lungorna och
luftvagarna
/andningsproblem

Symtomforsamring
under mer an 24
timmar efter fysisk
eller mental
anstrangning (PEM)

Synstorning och
problem med
synmotoriken
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Symtom Postcovid Post- ME/CFS Post- Postintensiv PANS/PANDAS
sepsis influensa vardssyndrom

Sangvatning, « «

urintrangning

Somnproblem X X X X X

Trotthet X X X X X X

Yrsel X X
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Hjarta och karl

En del patienter uppvisar symtom som hjartklappning eller brostsmartor.
Kliniska undersokningar har ocksé visat hjart-karlpaverkan hos vissa, till
exempel hjirtmuskel- och hjirtsicksinflammation. Aven
hjartrytmrubbningar (arytmier) kan forekomma, vilket kan leda till
hjartsvikt, inte minst hos patienter som redan har en hjartsjukdom [1].

Symtom som andfidddhet, nedsatt kondition, tryckkénsla i brostet, kraftig
hjértklappning och blodtrycksfall vid uppresning kan ibland bero pé en
dysfunktion i det autonoma nervsystemet, till exempel posturalt ortostatiskt
takykardisyndrom (POTS) eller inappropriate sinus tachycardia (IST) [2-4].
Andra typiska besvir vid POTS ér illaméende, dimsyn, huvudvérk och
trotthet. POTS édr séllsynt men har uppméarksammats i samband med
postcovid.

Aven om symtom som hjértklappning ocksa ir vanliga vid till exempel oro,
paniksyndrom och angest ar det viktigt att overvédga eventuell forekomst av
autonom dysfunktion (POTS eller IST), hjartarytmi eller annan hjértsjukdom
innan den psykosomatiska diagnosen stills.

Studier har visat att POTS och IST é&r vanligare vid svarare, mer langvarig,
postcovid och kan forekomma samtidigt, och att symtomen mellan
postcovid och framfor allt POTS éar delvis dverlappande [4]. I svérare fall
kan det behdvas ett omhindertagande av ett multiprofessionellt team, dér det
ingar en kardiolog som helst har erfarenhet av behandling av kardiovaskulér
dysautonomi.

Hjarta och karl: Bedom
e om det finns en tydlig orsak till hjart-karlsymtomen

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

e om patienten har bréstsmarta, kansla av hjartrytmrubbningar
(arytmier), hjartklappning (takykardi) eller avvikande blodtryck (i
liggande, sittande eller stdende lage)

e patientens funktionella fysiska kapacitet
e om patienten behdéver en utékad hjartmedicinsk utredning

e om symtomen kan bero pa till exempel angest eller
paniksyndrom.
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Hjarta och karl: Erbjud till exempel
e stod for atergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

e uppféljning utifran hjart-karlsymtomens svarighetsgrad
e gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella faktorer

e remiss till kardiolog for inriktad behandling av kardiella symtom,
eller vidare specialistutredning med lampliga modaliteter.

Kognitiva svarigheter

En del patienter, 4ven yngre, upplever kognitiva svarigheter langt efter att en
infektion eller annan sjukdom ar avslutad — till exempel problem med
koncentration, minne, kommunikation, planering och impulskontroll. Ett
nérbesldktat fenomen dr den fatigue som patienterna beskriver och som
innebdr att hjarnans formégor forsdmras mirkbart vid mental belastning,
exempelvis vid samtal. Den kognitiva uthélligheten blir begrénsad.

Kognitiva svarigheter kan krédva neurologisk, neuropsykologisk och
psykiatrisk undersokning, eftersom de kan bero pa flera behandlingsbara
sjukdomar. Det &r ocksé viktigt att patienterna far stod och rad for att fa
vardagen att fungera s& bra som mojligt, trots svarigheterna.

Vid tydliga kognitiva svarigheter bor differentialdiagnoser dvervégas, som
till exempel neuroinflammation eller demenssjukdom.

Vid postcovid ér neuroinflammation och demenssjukdom négra vanliga
differentialdiagnoser som behdver beaktas. MR-undersokning med kontrast
ar oftast utan anmérkning vid postcovid. Riktade unders6kningar som FDG-
PET hjérna eller MR-ASL hjdrna-, glukosomséttnings- respektive
blodflodesundersdkningar har visat patologi i studier[5, 6].

Kognitiva svarigheter: Bedom

e om det finns en tydlig orsak till de kognitiva svarigheterna

e patientens kognitiva férmagor, inklusive
kommunikationsférmaga, till exempel utifran vedertagna tester
och frageformular

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

e om patienten behdéver vidare neuropsykologisk utredning for
kartlaggning av symtomen eller for att utesluta annan sjukdom,
exempelvis demenssjukdom.
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Kognitiva svarigheter: Erbjud till exempel

e behandling av orsaker till de kognitiva svarigheterna, till exempel
depression, angest, sorg, somnproblem, trétthet eller smarta (se
specifika avsnitt)

e stod for dtergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

e stdd och kompensatoriska strategier for problem med
koncentration, minne och planering

e stdd till gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella
faktorer

e strukturerad utvardering av de utférda atgarderna.

Lungor och luftvagar

En del patienter, sirskilt patienter som har legat pa sjukhus, har tydliga
symtom fran lungorna eller luftvdgarna, pa grund av inflammation eller
andra fordandringar i lungorna. Symtomen kan ockséa bero pd nedsatt
kondition och inaktivitet. De vanligaste luftvigssymtomen &ar andfaddhet
och ibland hosta. I en svensk studie av sjukhusvérdade pa grund av covid-19
var 8 procent asymtomatiska efter 4 ménader och 25 procent nér det géller
andnod enligt mMRC skalan [7].

Vi vet dnnu inte hur manga som haft svar covid-19 som kommer att ha
fortsatta symtom under kommande ér, men studier av liknande svara
lungkomplikationer antyder att de flesta forbéttras, till exempel efter svar
lunginflammation eller sepsis. Det kan dock ta lang tid, upp till flera ar [8-
10].

Ocksa patienter som haft en lindrigare covid-19-infektion kan ha problem
med till exempel andfaddhet och ibland hosta efterat.

Andfaddhet och liknande symtom forekommer ocksa vid olika somatiska
och psykiatriska tillstand, varfor differentialdiagnostiska overvaganden ar av
stor vikt.
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Lungor och luftvagar: Bedom
e om det finns en tydlig orsak till lungproblemen, till exempel en
bakomliggande lungsjukdom

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

e patientens funktionella fysiska kapacitet
e patientens lungfunktion
e patientens andningsmuskelstyrka

e patientens behov av utékad lungmedicinsk utredning.

Lungor och luftvagar: Erbjud till exempel
e stod for dtergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

e gradvis 6kad fysisk aktivitet, inklusive traning av
andningsmusklerna och bréstkorgens rérlighet

e energibesparande tekniker och rdd om andningsteknik

e strukturerad utvardering av de utférda atgarderna.

Nutritionsrelaterade problem

Patienter kan forlora mycket vikt och muskelfunktion, sarskilt om de varit
sjuka lange eller fatt intensivvard. Manga symtom vid sjukdom paverkar
ocksa néringsintaget eller narings- och energibehovet, direkt eller indirekt.
Exempel pa sadana symtom é&r feber, svar trotthet, hosta, 6kat
andningsarbete, andndd samt mag- och tarmproblem som illaméende eller
diarré [11].

Framfor allt dldre patienter som fétt sjukhusvérd kan ofta vara undernérda
ndr de skrivs ut, eller riskerar att utveckla undernéring till foljd av 6kad
energiforbrukning vid rehabiliteringen [12]. Aven patienter med vervikt
eller obesitas kan vara undernérda [13].

Vidare har médnga med postcovid nedsatt lukt och smak, och ibland
forvrangd lukt och smak. Problemen forekommer efter bade lindrig och svar
infektion, och oftare hos kvinnor dn hos min. Forvrangd eller fullstdndig
brist pd lukt och smak kan ge allvarliga konsekvenser for néringsintaget och
livskvaliteten [5].

Det dr inte ovanligt med viktuppgang bland postcovidpatienterna, som kan
vara orsakad av stillasittande och vistelse 1 hemmiljo [14].
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Nutrition: Bedom
e omdet finns en tydlig orsak till de nutritionsrelaterade
problemen

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

e om patienten riskerar undernaring eller dvernaring, enligt
gangse rutin

e behov av nutritionsbehandling i samband med rehabiliterande
insatser

e om patienten har nedsatt lukt eller smak

e om patienten behdver dietistkontakt.

Nutrition: Erbjud till exempel
e stod for atergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

e individanpassad nutritionsbehandling, inklusive medicinsk
nutritionsbehandling vid behov (till exempel kosttilldgg) - om
patienten har oavsiktlig viktforlust, atsvarigheter, lag vikt eller en
nutritionsrelaterad sjukdom

e |ukttraning eller stod att hantera minskad lukt och smak i
vardagen

e remiss till en 6ron-, ndsa- och halsspecialist - om patienten har
en mycket langvarig och /eller invalidiserande luktnedsattning.

Psykisk ohalsa

Psykiska besvir, bade hos patienter och nirstaende, forekommer vid svar
sjukdom. Exempel &r oro, nedstimdhet och dngest. Det kan vara reaktioner
pa sjilva sjukdomen, isoleringen under sjukdomstiden, symtomens
svarighetsgrad eller ovissheten om hur lange tillstandet varar.

Ta reda pa om det fanns symtom eller sarbarhetsfaktorer fore insjuknandet,
eftersom det kan vara en komplicerande faktor for rehabiliteringen med risk
att forldnga sjukdomsforloppet.

Det dr viktigt att patienterna far sin psykiska hélsa bedomd for att identifiera
psykiatrisk samsjuklighet men &ven riskfaktorer som kan orsaka framtida
utveckling av psykiatriska tillstdnd, och att de far stod med forebyggande
atgdrder. Det dr ocksé viktigt att de far behandling for till exempel oro och
angest, i kombination med behandling for 6vriga symtom. Annars kar
risken for allvarligare tillstind med storre funktionsnedsittning och
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langdraget sjukdomsforlopp. Ladnga sjukskrivningar kan da forvirra
situationen ytterligare.

Psykisk ohélsa: Bedom

om det finns en tydlig orsak till den psykiska ohalsan

patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

om patienten har till exempel nedstamdhet eller angest, utifran
vedertagna tester eller frageformular

om symtom som angest och nedstamdhet har en koppling till
andra halsotillstand, till exempel hjartklappning, andnéd,
somnproblem eller kognitiva svarigheter

samvariation av fysiska, psykiska och kognitiva symtom kan
foranleda ytterligare utredning

tidigare eller pagaende behandlingar och deras eventuella
effekter

patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid, exempelvis genom WHODAS.

Psykisk ohalsa: Erbjud till exempel

stod for atergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter
psykoedukation: information om halsotillstandet
samtalsstod, eventuellt dven till ndrstaende

kognitiv beteendeterapi (KBT), stod for positiva
aktivitetsmonster, i balans med vila

farmakologisk behandling

gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella faktorer.

Smarta

Patienter kan ha problem med olika typer av smarta, till exempel i huvudet,
musklerna, magen, lederna eller brostet. Det ar sdrskilt vanligt efter
intensivvard. Det kan vara en ospecifik smirta utan tydlig orsak, eller smérta
pa grund av exempelvis tidigare sjukdomar som forvérrats efter den aktuella
sjukdomsperioden. Smértan kan ocksa bero pa en lidngre tids inaktivitet.

Smaérta samverkar med andra symtom, det kan exempelvis forstdrka en
inaktivitet, forvérra fatigue och kognitiv funktion eller forsdmra somn.
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Det dr inte ovanligt med huvudvérk bland postcovidpatienter. Det kan vara
en ny huvudvirk, en forsimrad huvudvirk, migrandebut eller dterkomst av
migran. Vissa har huvudviérk dagligen eller flera dagar per vecka som
invalidiserar dem.

Ibland gér det att utreda och behandla orsaken till smartan, ibland far man i
stéllet behandla symtomen. Langvarig smérta kan vara komplex och &r alltid
en subjektiv upplevelse, vilket innebar manga faktorer att ta hdnsyn till.
Léngvarig smairta utan tydliga medicinska orsaker bor kartldggas av ett
multiprofessionellt team.

Smarta: Bedom
e om det finns en tydlig orsak till smartan

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid

e typen av smarta: nociceptiv, neuropatisk eller nociplastisk.

Smarta: Erbjud till exempel
e behandling av orsaker till smartan

e stod for dtergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter
e information och rad om akut och langvarig smarta
e gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella faktorer

e kognitiv beteendeterapi (KBT).

Synsvarigheter

Problem med synen och synmotoriken ar rapporterat hos en betydande andel
av patienter med postcovid. I vissa fall finns en bakomliggande
synproblematik som patienten kunnat kompensera for, sdsom en latent
skelning eller 6versynthet, men dar fatigue gor att patienten inte orkar
kompensera for problemet. De vanligaste symtomen som patienterna
upplever dr svarigheter med ldsning, 6gontrotthet, kdnslighet for stimuli och
ljuskédnslighet[15, 16].
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Synsvarigheter: Bedém
e om det finns bakomliggande synproblem som behéver bedémas
eller kompenseras med glaségon

e vardera basala 6gonfunktioner sasom foljerérelser, sackader,
ackommodation och konvergens. Observera eventuell skelning
eller dubbelseende

e synproblemens paverkan pa vardagen, inklusive arbete, skola
och fritid.

Synsvarigheter: Erbjud till exempel
e behandling av synmotorikproblem hanteras oftast av optiker och
kan inkludera

— hjalpmedel i form av glaségon. Detta kan till exempel vara
plusglas for lasning, filter vid ljuskanslighet eller prisma vid
eventuell skelning

— specifik 3gonmotoriktraning.

Somnproblem

Det dr inte ovanligt att patienterna sover daligt eller har svart att somna vid
dessa tillstdnd. Det kan vara nya problem eller tidigare sémnproblem som
forvérrats. For de flesta kan problemen forvintas ga 6ver av sig sjdlva, men
vissa kan f4 mer ldngvariga besvir.

For en del kan sdmnbesvéren kopplas till obehag som ér relaterade till
sjukdomsperioden, till exempel efter intensivvard. Sémnproblemen kan
ocksa bero pa smaérta, andningssvarigheter, domningar och stickningar. For
andra patienter finns ingen tydlig orsak till problemen.

For barn och ungdomar kan frdnvaro fran skolan och dagliga rutiner
innebéra en successiv forskjutning av dygnsrytmen. For en del barn blir
datorspelande pa kvillen ett sétt att behélla kontakten med kompisar, och det
kan ytterligare paverka dygnsrytmen.

Minskad somn paverkar balansen mellan aktivitet och vila 6ver dygnet,
vilket kan krava sdrskilt stod. For en del patienter forsvaras balansen ocksa
av ett okat somnbehov.

25



Postcovid och andra narliggande tillstand och syndrom

Somn: Bedom
e om det finns en tydlig orsak till somnproblemen

e hur svara sdmnproblemen ar - anvand till exempel vedertagna
tester och frageformular

e patientens férmaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid.

Vid lattare sémnproblem, erbjud till exempel

e sOmnhygieniska rad sdsom fasta sovtider, rutiner foér dagsljus
fysisk aktivitet och matintag samt avlagsnande av stormoment
som exempelvis mobiltelefoner

e somndagbok

e sOmnskola

Vid mer uttalade sémnproblem, erbjud till exempel

e behandling av orsaker till somnproblemen, till exempel stress,
depression, angest, smarta eller andningssvarigheter (se
specifika avsnitt) eller smnapné

e gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella faktorer
stod for atergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

e kognitiv beteendeterapi (KBT)
o tillfallig lakemedelsbehandling

e strukturerad utvardering av de utférda atgarderna.

Trotthet

Det dr naturligt att vara trott en period efter en sjukdom, och patienterna blir
ofta gradvis béttre. I annat fall krdvs en ndrmare orsaksutredning. Men det ar
viktigt att minska konsekvenserna av trottheten i vardagen, med hjélp av
olika anpassningar och strategier. Svar trétthet eller uttréttbarhet efter
sjukdom kallas ofta fatigue.

Svar trétthet kan vara bade fysisk och mental, och kan utlésas av bade fysisk
och mental anstrangning. Mental trotthet och eller mental uttréttbarhet kan
till exempel gora det svart att tdnka klart, forsta, hitta ord eller 6ka
stresskansligheten. Trottheten paverkar maendet och formégan att folja
vardagliga rutiner, vilket i sin tur kan paverka arbetsforméagan, familjelivet
och sociala aktiviteter.

PEM (post exertional malaise) forekommer bade vid postcovid och ME/CFS
och utldses av fysisk, mental eller emotionell dverbelastning. Detta ér
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forenat med extrem trotthet oftast dagen efter med dterkomst av tidigare
symtom, exempelvis influensa liknande symtom, hjartklappning och
huvudvirk.

Samtidigt som patienten kan ha med sig svara upplevelser fran
sjukdomstiden, som forsdmrat den psykiska hdlsan, kan psykiatriska
symtom eller sjukdom férekomma parallellt och genom det forvérra
trottheten. Depression eller nedstdmdhet kan ocksa orsaka eller forvarra
trotthet, och darmed hindra aterhdmtning.

Trotthet: Bedom

om det finns en tydlig orsak till tréttheten

patientens formaga att fungera i vardagen, inklusive arbete,
skola och fritid, och behov av hjalpmedel

om trétthetsduration éverskrider period som normalt férvantas
for att bli aterstalld efter akut sjukdom

patientens mentala respektive fysiska trotthet, till exempel
utifran ett vedertaget strukturerat frageformular

patientens fysiska formaga och aktivitet, till exempel utifran
vedertagna tester och frageformular

patientens aktivitetsmonster och aktivitetsbalans, till exempel
med stdd av en aktivitetsdagbok.

Trotthet: Erbjud till exempel

behandling av orsaker till trottheten, till exempel depression,
sorg, sdmnproblem, andningsbesvar, smarta eller kognitiva
svarigheter (se specifika avsnitt), anemi eller hypotyreos

stod for atergang i arbete, skola och fritidsaktiviteter

energibesparande tekniker och strategier for att minska kanslan
av fysisk och mental trotthet

gradvis 6kad fysisk aktivitet, med hansyn till individuella faktorer

strukturerad utvardering av de utférda atgarderna.
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Postinfektiosa tillstand -
en bakgrund

Med begreppet postinfektios eller postinfektiost tillstind menas kvarstadende
eller sena symtom efter en tidigare genomgéngen infektion. I en del fall kan
man visa pa kopplingen mellan det postinfektiosa tillstdndet och en
genomgangen infektion. I andra fall har man inte kunnat visa pa den
kopplingen, dven dér den kan misstéinkas eller ses som sannolik.

Anvandningen av "post”

Nér man talar om postinfektiosa tillstdnd kan det gora det tydligare for
mottagaren om man konstruerar ett nytt ord med forledet “post”. Detta
oavsett om det medicinska orsakssambandet &r klarlagt eller inte. Jam{or till
exempel covid-19 infektion — postcovid dér postcovid idag ér ett vedertaget
begrepp som forstas av alla men dér dess sjukdomsmekanism fortfarande ar
ofullstandigt klarlagd. For pedagogikens skull anvénds 1 det hir
kunskapsstodet genomgaende postcovid, postsepsis, postinfluensa och sé
vidare dven om det i alla dessa fall inte dr helt vedertagna begrepp eller
begrepp som anvinds i den kliniska vardagen.

Det finns kunskap om postinfektidsa
tillstand

Sedan pandemin kan man i den vetenskapliga litteraturen stota pa begreppet
PAIS (post-acute infection syndromes) som ett samlingsnamn for postakuta
symtom som kopplas till foreliggande infektion, men dar
orsaksmekanismerna inte dr klarlagda [17].

For flertalet postinfektiosa tillstand dr alltsa sjukdomsmekanismen idag mer
eller mindre oklar, men det finns dnda en del kunskap om postinfektidsa
tillstand att bygga vidare pa. Det finns ett flertal sjukdomstillstand som
tydligt ar kopplade till en mikroorganism eller féregaende infektion.

Olika patogener, sdsom, borrelia och coxiella kan hos vissa individer utldsa
langdragna tillstdnd som kdnnetecknas av diffusa och mindre specifika
symtom som till exempel anstringningsintolerans, fatigue, kognitiva besvir,
palpitationer och muskelvark[17].

Négra andra exempel &r syfilisbakterien Treponema pallidum som ger
neurosyfilis, poliovirus som kan orsaka neurologiskt postpoliosyndrom,
TBE som kan ge langdragna neurologiska och neurokognitiva bestaende
besvir [18], och reaktiv artrit som kan orsakas av ett flertal olika
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mikroorganismer, till exempel klamydia- och salmonella-bakterier [19]. I
det senare, forekommer inflammatoriska tillstand i leder bade med och utan
tecken till intraartikuldra infektioner, vilket betyder att det antingen kan rora
sig om infektion i leder eller ndgon form av vergdende autoimmun
reaktion[20].

En del mikroorganismer ger en specifik symtombild som vid postinfektios
glomerulonefrit orsakade av streptokocker, hemolytiskt uremiskt syndrom
orsakade av bakterien Escherichia coli 0157 och lymfom orsakat av Epstein-
Barr-virus.

Mer kunskap behdvs fortfarande

Idag finns &nnu inte tillracklig kunskap om bakomliggande mekanismer eller
evidensbaserad behandling. Men dven om kopplingen mellan ett
postinfektiost tillstand och en genomgéngen infektion idag inte kan pavisas
kan den heller inte uteslutas. Det behdvs fortfarande mer forskning och mer
kunskap.
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Postcovid och andra
narliggande tillstand och
syndrom som ingar i uppdraget

Tillstdnden postcovid, postinfluensa, postsepsis, postintensivvardssyndrom
ME/CFS och PANS/PANDAS skiljer sig dt i flera avseenden, men har det
gemensamt att de inte dr medicinskt eller vetenskapligt entydiga. Det finns 1
flera fall bristande kunskap om och forstaelse for sjukdomsmekanismerna
men manga av de kliniska symtomen ar 6verlappande. Inom dessa tillstand
finns en mycket stor variation i svarighetsgrad av symtom och
funktionspaverkan. Individuell och personcentrerad bedémning dr darfor av
stor betydelse.

Flera av symtomen dr dessutom vanliga vid andra tillstand och sjukdomar,
sdsom lungsjukdomar, reumatiska sjukdomar, hjirtsjukdomar, vissa
neurologiska sjukdomar, immunbristsjukdomar och ldngvarig stress sdsom t
ex utmattningssyndrom [8, 21-23].

Att kunskap om bade sjukdomsmekanismer och evidensbaserad behandling
ar bristfdllig dr en utmaning pa flera sétt, bade for patienterna och for
véarden. Detta faktum fir dock inte hindra att patienterna far en
individualiserad bedomning och uppfdljning och stéllningstagande till
behandling och rehabilitering. Vissa av patienterna har pataglig paverkan pa
funktionsnivan, vilket kan ta sig uttryck i form av langvarig sjukskrivning
eller utebliven skolgéng, social isolering med mera. Andra har begransade,
overgaende symtom. Det &r sérskilt viktigt i utredningen att utesluta
behandlingsbara tillstdnd som kan ha liknande symtom [24].

Postcovid

En covid-19-infektion ldker oftast inom néagra dagar eller veckor, men ibland
tar det langre tid. En del har kvarvarande symtom nér infektionen &r over,
eller fr nya symtom senare. Aven personer med lindrig eller asymtomatisk
covid-19-infektion kan uppvisa symtom senare [24]. Om symtom kvarstar
tre manader efter den initiala infektionen, de har pagatt i minst tvd méanader
och inte kan forklaras av en annan diagnos, definieras tillstindet som
postcovid enligt WHO [25]. Patienter med postcovid delas 6vergripande in 1
tva grupper ddr man tidigare antingen haft en lindrig infektion och inte
behovt sjukhusvard, eller haft en svér infektion och fétt sjukhusvard, framfor
allt pé grund av andningssvérigheter. Yngre kvinnor dominerar i gruppen
med postcovid efter lindrigare infektion, medan dldre mén dominerar i
gruppen med postcovid efter sjukhusvard.
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Barn har visentligen liknande symtom som icke sjukhusvédrdade vuxna, lite
beroende pé alder. Den stora skillnaden &r dels de inblandade aktorerna som
skola och skolhélsovard, dels den risk som ett socialt utanforskap far pa
utvecklingen fran barn till vuxen.

Postcovid kan ge upphov till en rad olika symtom och f6ljdtillstand.
Symtomen kan vara relaterade till sirskilda organ eller sarskilda formégor
eller vara av mer generell natur, exempelvis fysisk och eller mental trotthet
och uttrottbarhet, och dédrigenom fa omfattande konsekvenser vad géller en
individs generella kroppsliga och mentala funktioner[17, 26]. Lukt- och
smakbortfall identifierades tidigt som ett typiskt symtom. Men dven andra
symtom kan forekomma. Det ror sig om ldngvarig trotthet,
andningsproblem, nedsatt kondition, lattvickt hjartklappning, yrsel,
muskelvirk eller svaghet, synstorning, somnsvarigheter, huvudvérk, andra
neurologiska symtom samt kognitiv paverkan, generaliserad utmattning och
anstrangningsutlost forsimring (PEM, post-exertional malaise -
symtomforsdmring under mer dn 24 timmar efter fysisk eller mental
anstrangning).

Sjukdomsmekanismerna vid postcovid dr ofullstédndigt kéinda men ar
sannolikt multifaktoriella. Det pagar mycket forskning pd omradet och en
okad kunskap om sjukdomsmekanismer skulle kunna ge en storre forstaelse
av den varierade symtombilden och &ven utgéra utgangspunkter for
specifika behandlingsstrategier.

Postinfluensa

Influensaviruset smittar via luftvdgarna och ger en sjukdom dér hog feber,
torrhosta, muskelvérk och trotthet dr vanliga symtom. Nér nya
influensavarianter uppstar som orsakar en pandemisk spridning dkar risken
for svarare influensa hos individer med samsjuklighet och ibland &dven hos
individer utan riskfaktorer. Detta kan leda till 6kat behov av sjukhusvérd.
[27].

Hos patienter som sjukhusvérdats for influensa beskrivs ett flertal olika
langtidseffekter pa hilsan, sdsom trotthet och orkesloshet, mental paverkan
och péaverkan pé olika organ, framfor allt lungorna [28]. Vid lindrig
influensa finns dessa langtidseffekter inte beskrivna. Ju svarare akut
influensasjukdom en individ haft, desto storre &r risken for langvariga besvér
efter infektionen.

Postsepsis

Sepsis definieras som ett tillstand av livshotande organdysfunktion orsakat
av ett dysreglerat systemiskt svar pa en infektion [29]. Bakteriella
infektioner dr den vanligaste orsaken till sepsis, men kan dven orsakas av
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andra mikroorganismer som virus, svampar och parasiter och de organ som
sviktar i sin funktion &r framfor allt lungor, hjdrna, hjérta-kérl, njurar, lever
och koagulationsystemet. Da bade bakomliggande infektion och
mikroorganism som organdysfunktion varierar vid sepsis, dr patienterna en
heterogen grupp. Detta dterspeglar sig ocksa pa aterhimtningen efter sepsis,
dér patientens hélsotillstdnd fore sepsis och allvarlighetsgraden av tillstaindet
har stor betydelse [30].

Aterhimtningen kan vara utmanande, med langvariga besvir, som
tillsammans kallas for postsepsissyndrom, eller vanligare benamnt
postsepsis [31]. Dessa besvir varierar 1 intensitet och varaktighet och
paverkar patientens fysiska funktioner (kronisk smirta i muskler och leder,
uttalad trotthet och orkesloshet som inte forbéattras med vila,
organfunktionsstorningar med bestdende effekter pa lungor, njurar och hjirta
och kérl), kognitiva funktioner (nedsatt kognition, koncentrationssvarigheter
och minnesforlust, forvirring och desorientering) och psykologiska
funktioner (posttraumatiskt stressyndrom, depression, angestsyndrom eller
sorg Over forlorade funktioner och sjalvstindighet).

Det finns inte nagot specifikt test for att diagnostisera postsepsis, utan
bedomningen behdver baseras pa en klinisk utredning dar andra tillstdnd kan
uteslutas och omfattningen av organskada eller dysfunktion orsakad av
sepsis bedoms.

Postintensivvardssyndrom

Personer som fétt vard i respirator eller annan avancerad vard kan ha
langvariga symtom pé grund av den krdvande behandlingen.

Ju ldngre tid en patient har varit kritiskt sjuk, desto storre ar risken for
postintensivvardssyndrom. Tillstdndet kan innebéra generell muskelsvaghet,
nedsatt lungfunktion, posttraumatisk stress, angest, depression, psykosocial
paverkan och kognitiv nedsattning [22]. Det dr ocksa visat att dessa problem
uppkommer redan inom nagra veckors tid [32].

Aterhimtningen kan ta l4ng tid. Patienterna blir ofta gradvis bittre, men
manga far mer eller mindre bestdende besvir.

ME/CFS

ME/CFS (Myalgisk encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom)
karakteriseras av uttalad trotthet och anstringningsintolerans, som ofta &r
stidndigt ndrvarande och dir de drabbade inte upplever att vila eller sova
hjilper. Forutom trottheten finns ytterligare besvér. Det kan till exempel rora
sig om neurologiska symtom, kognitiva svarigheter, muskel- och ledvirk,
influensaliknande symtom samt ortostatisk intolerans.
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Under de senaste decennierna har ménga studier, rérande dess orsak
genomforts. De hypoteser som har undersokts ror mestadels
infektionsinducerad orsak, immundysfunktion, sémnstérningar, endokrin-
metabol dysfunktion samt neuropsykiatriska faktorer [33]. Inga av dessa
hypoteser har kunnat bekriftas och ndgot orsakssamband har inte kunnat
fastslas. Orsaken till ME/CFS ér ddrmed fortfarande okénd.

Biomarkorer eller andra objektiva diagnostiska test saknas. Utvecklingen har
gdtt mot att anvdnda mer specifika diagnoskriterier, som till exempel
Kanadakriterierna, dir anstrangningsutldst forsamring, PEM ingér som ett
kardinalsymtom. Diagnoskriterierna som tillimpas stéller inte nigra krav pa
verifierad eller misstdnkt genomgangen och potentiellt utldsande infektion.

Det saknas tillforlitliga siffror vad géller prevalens och prognos. Manga
personer som far diagnosen ME/CFS har dock nagon grad av
funktionsnedsittning som kan strécka sig Over méanga ar.

PANS/PANDAS

PANDAS star for Pediatric autoimmune neuropsychiatric disorders
associated with streptococcal infections, och innebédr akut debuterande (inom
loppet av timmar eller dagar) tvangssyndrom (OCD) eller undvikande eller
restriktiv dtstorning (ARFID) med dramatiskt allvarlig symtomutveckling
och associerade neuropsykiatriska symtom sdsom beteendeméssig
regression, tics, fordndrad formaga till kidnsloreglering, suicidalitet och
andra psykiatriska symtom med samtidig debut. Symtomen kan dven vara
sensoriska eller motoriska storningar, trétthet, somnproblem och
urintrdngningar.

PANDAS har foreslagits debutera i samband med en streptokockinfektion
med grupp A beta-hemolytiska streptokocker (GAS). Mojligheten att dven
andra infektioner eller provocerande faktorer kan utlosa liknade kliniskt bild
har lett till att ett vidare begrepp sdsom PANS, Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatric Syndromes, utformats [34]. Detta ar en heterogen
patientgrupp med olika grader av svarighet. Det dr vanligare att barn och
unga har mer neurologiska symtom medan éldre personer uppvisar
psykiatriska symtom, ett monster som liknar limbiska encefaliter [35].

Att varda ett barn med svar PANS med aggression, suicidalitet och andra
svarhanterade beteenden kan innebidra en svér pafrestning pa familjen [36].

I dagslédget finns ingen enighet och vetenskaplig konsensus for vad som
orsakar, ingér i eller avgransar PANS/PANDAS och det finns inget specifikt
test for att bekrifta tillstdnden. I forskningssammanhang har man ofta utgatt
fran kriterier som foreslogs 1998 for PANDAS [37] respektive 2012 for
PANS [38]. En hypotes om orsaken till tillstdndet ar att symtomen utloses
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eller forvarras av infektioner och att mekanismen ar neuroinflammatorisk,
men orsaken till PANS/PANDAS ér fortfarande okand.

Akut debut av svéra psykiatriska symtom, personlighetsforandring eller grav
funktionsnedsittning, som &r grunden i PANS kriterier bor alltid utredas for
att utesluta behandlingsbara tillstind. En utredning kan identifiera
inflammatoriska tillstind med psykiatriska uttryck eller uppticka
underliggande orsaker som dr genetiska, metabola, mitokondriella eller bero
pa infektion eller immunbrist. Det dr ddrmed grundlaggande att faststdlla en
tidslinje for utvecklingen av symtom i forhallande till arftlighet och till
andra hiandelser sdsom infektioner, samsjuklig encefalit, autoimmunitet,
inflammation, stress eller trauma.[39-45]. Somatiska tillstand som
autoimmuna diagnoser kan vara svara att uppticka i de tidiga faserna och
fornyad somatisk utredning bor 6vervigas vid forsamring eller uppkomst av
nya symtom.
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Statistik

Det finns begrédnsad mangd data fran svensk hdlso- och sjukvard for de
tillstind som ingéar 1 denna kunskapsdversikt och dér data finns ger den inte
en fullstindig bild. Det ar dérfor inte mojligt att med sékerhet besvara fragan
om hur manga personer som soker vard for eller som behandlas for nagot av
de aktuella tillstdnden.

Postcovid

For postcovid finns ICD-10-koden for postinfektiost tillstdnd efter covid-19,
postcovid (U09.9). Socialstyrelsen publicerar idag inte statistik regelbundet
om postcovid men uppgifter gar att ta fram ur patientregistret och ér
tillgdngliga pa forfragan.

Populationen bestér av patienter som varit diagnostiserade med postcovid,
U09.9, inom slutenvérd eller specialiserad dppenvard. Viktigt att notera ar
att statistiken inte omfattar priméirvard (husldkare, hdlsocentraler och
liknande), eftersom vardtillfallen ddr inte rapporteras till patientregistret.
Diarmed kan statistiken inte ge en bild dver det totala antalet personer som
har sokt vard for besvar efter covid-19. Under 2023 vardades 3 177 patienter
med postcovid-diagnos med totalt 8 105 vardkontakter inom specialiserad
Oppen och sluten vard.

I februari 2022 presenterade Socialstyrelsen statistik Gver patienter som fatt
diagnosen postcovid under tidsperioden oktober 2020 till oktober 2021. Vid
just det tillfillet inkluderades ocksa primérvard efter en sarskild
statistikinsamling fran landets samtliga regioner. Insamlingen genomfordes i
december 2021. Uppgifterna om den specialiserade dppen- och slutenvarden
hidmtades ur Socialstyrelsens patientregister.

Under den undersokta perioden fick 16 019 patienter diagnosen postcovid i
den offentligt drivna primérvarden och 5 710 patienter i den specialiserade
varden. Antalet vardkontakter diar diagnosen postcovid registrerades okade
stadigt sedan diagnosen infordes i mitten av oktober 2020 och nadde en topp
i maj 2021. Totalt under studieperioden registrerade den oftentliga
primdrvarden 24 798 lakarbesok for patienter med postcovid-diagnos.
Motsvarande uppgift for den specialiserade varden var 9 246 vardkontakter.

Mer information finns i faktabladet
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/statistik/2022-2-7778.pdf
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Postinfluensa

For postinfluensa saknas diagnoskod och det finns ddrmed ingen
heltidckande kalla till nationell statistik for tillstdndet.

En nyligen publicerad amerikansk registerstudie jaimforde langtidseffekterna
upp till 18 ménader efter sjukhusvard for covid-19 och sdsongsinfluensa
[28]. De fann att bada infektionssjukdomarna medforde hoga frekvenser av
hilsoutfall pa lang sikt, dir covid-19 hade hogre utfall inom alla
organsystem forutom lungorna, for vilket influensa hade hogre
langtidsutfall.

Postsepsis

For postsepsis saknas diagnoskod och det finns ddrmed ingen heltdckande
kélla till nationell statistik for tillstdndet.

Incidensen av sepsis har i Sverige rapporterats vara omkring 500 per
100 000 individer per ar, bland vilka ca 85 procent overlever[46, 47].

En svensk studie visade nyligen att aterinldggning efter sjukhusvard ar
vanligare efter vard for sepsis dn efter vard for andra akuta
sjukdomstillstand [48]. I linje med detta visade en amerikansk
longitudinell studie att nytillkommen bestdende funktionsnedséttning och
nytillkommen kognitiv dysfunktion &r vanligare efter sepsisvard én efter
vard for andra sjukdomar [49]. En tysk observationsstudie av patienter
som skrivits ut efter sepsisvdrd visade att 18 procent fick en ny
kognitiv diagnos och 31 procent fick nyinridttad hemtjanst under forsta
aret efter sepsis[50].

Postintensivvardssyndrom

For postintensivvardssyndrom saknas diagnoskod och det finns ddrmed
ingen heltdckande kélla till nationell statistik for tillstdndet.

ME/CFS

[ ICD-10 finns bendmningen trotthetssyndrom efter virusinfektion G93.3.
Den innefattar myalgisk encefalomyelit och kroniskt trotthetssyndrom, men
den anvinds dven for langvarig postinfektios utmattning efter virusinfektion.
Det dr darfor svart att utifran data dra slutsatser om for vilka patienter
ME/CFS avses. Resultaten maste dérfor tolkas med stor forsiktighet da det
finns en betydande osdkerhet 1 hur diagnosen stélls och hur koden anvénds 1
varden. Viktigt att notera dr att statistiken inte omfattar primérvérd
(huslédkare, hilsocentraler och liknande), eftersom det inte rapporteras till
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patientregistret. Totalt har 3 051 unika patienter med diagnoskoden (G93.3
vardats med totalt 7 746 vardkontakter i den specialiserade varden under
2023. Det inkluderar bade de som har diagnoskoden som huvuddiagnos och
de som har den som bidiagnos.

PANS/PANDAS

For PANS/PANDAS saknas diagnoskod och det finns dirmed ingen
heltickande kélla till nationell statistik for tillstdndet.
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Andra relevanta rapporter

Vardanalys
Postcovid i praktiken (2022)

Vardanalys har undersokt patienternas erfarenheter i varden genom en enkét
till befolkningen. De har ocksa kartlagt hur varden &r organiserad i de olika
regionerna och hur regionerna anvinder de kunskapsstod som har tagits
fram nationellt och regionalt. De slutsatser och rekommendationer som
presenteras i rapporten bygger ocksa pa de analyser som presenterades i
delrapporten Postcovid under utredning, som publicerades i mars 2022.

https://www.vardanalys.se/rapporter/postcovid-i-

praktiken/#:~:text=Kontinuerligprocent20kunskapsutvecklingprocent20behp
rocentC3procentB6vsprocent2Qiprocent20postcovidvprocentC3procentASrd
en,medprocent20postcovidprocent20behprocentC3procentB6verprocent20va

raprocent20personcentrerad

Socialstyrelsen
Oversyn av kunskapsléiget for ME/CFS (2018)

Socialstyrelsen fick i uppdrag att se 6ver kunskapsléget gillande myalgisk
encefalomyelit/kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS) och beddma
forutsittningarna for att stodja hélso- och sjukvérden avseende ME/CFS,
exempelvis med ett kunskapsstdd eller forsdkringsmedicinskt beslutsstod.
Det vetenskapliga underlaget var dock otillrdckligt och det saknades samsyn
i professionen, for att det skulle vara mojligt att ta fram
behandlingsrekommendationer inom omradet. De grundlaggande
forutsattningarna for att arbeta vidare med FMB f6r ME/CFS saknades
darmed.

https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-12-48.pdf

World Health Organization WHO

WHO COVID-19 Clinical management: living guidance

Dokumentet innehaller de senaste rekommendationerna frain WHO kopplat
till klinisk rehabilitering av personer med covid-19 och dven postcovid.
Dokumentets malgrupp ar kliniskt verksam personal kopplat till covid-19.
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National Institute for Health and Care
Excellence NICE

NICE COVID-19 rapid guideline: managing the long-term effects of
COVID-19

Dokumentet innehéller rekommendationer for att identifiera, bedéma och
rehabilitera 1angtidseffekter av covid-19. Rekommendationerna ticker stora
delar av hélso- och sjukvérdssystemet i Storbritannien for vuxna, barn och
unga som har nya, eller langvariga symtom, fyra veckor eller mer efter akut
covid-19 infektion.
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Riktlinjer for samtidiga
sjukdomar

Nationella riktlinjer for vard vid depression och dngestsyndrom — stod fore
ledning och styrning

Dessa nationella riktlinjer innehdller rekommendationer om utredning och
behandling av depression och dngestsyndrom. Riktlinjerna géller bade barn
och vuxna. De vénder sig framfor allt till dig som beslutar om resurser i
hélso- och sjukvarden.

https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-
riktlinjer/nationella-riktlinjer/riktlinjer-och-utvarderingar/depression-och-

angest/
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Flera aktorer har bidragit till
kunskapsstodet

I arbetet med detta kunskapsstod har Socialstyrelsen samverkat med
regionernas nationella system for kunskapsstyrning, frimst med NPO
Infektionssjukdomar, NPO Barns och ungdomars hilsa, NPO Rehabilitering,
habilitering och forsidkringsmedicin och Primdrvardsradet.

Socialstyrelsen har fort dialog med patientforeningar, bland annat Svenska
covidforeningen, Lékare till likare, SANE (Forbundet autoimmuna
encefaliter med psykiatrisk presentation), RME (Riksforbundet for ME-
patienter), FSI (Foreningen for Svardiagnostiserade Infektionssjukdomar),
Sepsisforeningen och Sepsisfonden.

Ett relevant urval av Socialstyrelsens vetenskapliga rad har ocksd medverkat
och gett synpunkter.

Socialstyrelsen har under projektets gang deltagit i europeiska
kommissionens Network of Expertise on Long COVID (NELC) som
Sveriges representanter. NELC syftar till att samla nationella expertcenter
for att stidrka hanteringen av postcovid. Nétverket utbyter erfarenheter och
samlar information om diagnos, behandling och hantering av postcovid.

Under hela arbetets gdng har Socialstyrelsen dessutom haft en tét dialog med
SBU.

41



Postcovid och andra narliggande tillstand och syndrom

Bilaga 1: Metodbeskrivning

Fokus och avgransningar for
kunskapsstodet for postcovid och
andra narliggande tillstand och
syndrom

Socialstyrelsen fick 2023 i uppdrag av regeringen att ta fram ett samlat
nationellt kunskapsstod for diagnostik, vard och rehabilitering av postcovid
och andra postinfektidsa tillstdnd som riktar sig till bade primér- och
specialistvird, samt socialtjinst.

Socialstyrelsen har, utdver postcovid, avgransat kunskapsstodet till de
tillstind som ndmns 1 regeringsuppdraget: svar influensa, sepsis, kroniskt
trotthetssyndrom (ME/CFS), postintensivvardssyndrom och Pediatric Acute-
onset Neuropsychiatric Syndrome (PANS/PANDAS).

Vid framtagande av kunskapsstodet har Socialstyrelsen samverkat och fort
dialog med foretradare for sjukvardshuvudménnen via nationella
programomradet (NPO) for barns och ungdomars hélsa, NPO rehabilitering,
habilitering och forsidkringsmedicin, NPO infektionssjukdomar och
Primérvardsradet samt med patientforeningar. Dessa har nominerat och
foreslagit experter for medverkan 1 arbetet.

Ett relevant urval av Socialstyrelsens vetenskapliga rad har ocksd medverkat
och gett synpunkter.

Undersdkt kunskapslaget

Arbetet med kunskapsstodet utgér fran det kunskapsstod som
Socialstyrelsen tog fram 2021; Postcovid- kvarstdende eller sena symtom
efter covid-19 och har utgjort grunden for detta breddade kunskapsstod.

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering, SBU har haft ett
parallellt regeringsuppdrag dir de kartlagt vilken forskning det finns som
undersoker effekter av behandlingar och rehabiliteringsinsatser vid
postcovid och de andra tillstanden inkluderade i regeringsuppdraget. SBU:s
arbete har utgjort underlag for detta kunskapsstod.

Béda myndigheterna anvénder sig av samma metodik for att soka, granska
och sammanstilla resultat fran vetenskaplig litteratur &ven om
tillvigagangssatten ibland kan skilja sig ndgot. Information om SBU:s
metod finns pa deras webbsida (www.sbu.se). Ytterligare detaljer om det
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vetenskapliga arbetet finns att ldsa i SBU:s rapport Insatser vid postcovid
och andra ndrliggande tillstand och syndrom — en kartldggning.

Internationella guidelines

Litteratursokningar och genomsdkning av relevanta internationella
organisationers webbsidor identifierade guidelines for de olika tillstdnden
inkluderade 1 kunskapsstddet.

Med hjilp av instrumentet for att utviardera kvaliteten av kliniska riktlinjer,
The Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation II, AGREE II
valdes guidelines vid postcovid framtagna av World Health Organisation,
WHO och National Institute for Health and Care Excellence, NICE och
guidelines vid ME/CFS framtagna av NICE ut, utifran en beddmning
baserad pé relevans, aktualitet och kvalitet. Dessa internationella guidelines
inkluderades till sist inte i kunskapsstodet da det inte innehaller
rekommendationer.

Externa experter

Stillningstagande till behovet av revidering av befintlig information och
tilligg av ny eller uppdaterad information anpassat till fler tillstand har skett
1 samrad med externa experter som med sin kliniska kunskap bidragit med
sin expertis.

Gruppen med experter har bestatt av sju personer som representerar olika
specialiteter och delar av vardkedjan. De har en bred kompetens och
praktisk erfarenhet av kliniskt arbete inom omradena infektion, kardiologi,
rehabiliteringsmedicin, psykiatri och allmdnmedicin.

Samtliga deltagare har deklarerat eventuella intressekonflikter och jav enligt
myndighetens rutin. En bedomning har dérefter gjorts att det inte forelegat
ndgot hinder for att delta i arbetet.
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