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Kartlaggning och analys av behandling av barn med postcovid

Forord

Pé uppdrag av regeringen har Socialstyrelsen genomfort en kartlaggning och
analys av den vard som barn med postcovid har fatt under dren 2021-2024.!
Kartliggningen omfattar postinfektiost tillstand efter covid-19 och
multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med covid-19.
Underlag till rapporten har samlats in genom dialog med kliniska experter
och patientforetradare, samt sammanstéllning och analys av data fran
register och enkitutskick till regionerna. Rapporten ér en del av en bredare
kunskapsinsamling dér Socialstyrelsen och Statens beredning for medicinsk
och social utvirdering? samt Myndigheten for vard- och omsorgsanalys’
samverkar for att sammanstélla och sprida aktuell kunskap om postcovid.

Projektledare for kartliggningen har varit Frida Lundberg som tillsammans
med Mattias Magnusson och Gudrun Jonasdottir Bergman har utgjort
projektets arbetsgrupp. Externa experter har varit Per Ertzgaard, Artur
Fedorowski, Anna Gunnerbeck, Malin Ryd Rinder, Elvira De Troia,
Marlene Waltman och Karin Palmblad. I utviarderingen har dven foretradare
for nationellt programomrade barns och ungdomars hélsa och
patientforeningen Svenska Covidforeningen bidragit. Ansvarig enhetschef
har varit Anastasia Nyman.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
GD/GDS

! Regeringsbeslut S2025/00163 (delvis).
2 Regeringsbeslut S2021/01100, S2023/01431, S2023/01432 och S2025/00162 (delvis).
3 Regeringsbeslut $2025/00586.
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Sammanfattning

Denna kartldggning omfattar tillstdnden postcovid och multisystemiskt
inflammatoriskt syndrom hos barn som insjuknat i aldrarna 0 till och med 17
ar under aren 2021-2024.

Postcovid, eller postinfektiost tillstdnd efter covid-19, beskriver
hélsotillstdndet hos personer med kvarstdende eller sena symtom efter covid-
19-infektion. Det vanligaste symtomet vid postcovid hos barn dr onormal
trotthet. Andra vanligt forekommande symtom &r huvudvark,
anstrangningsutlost symtomforsdmring, sdmnproblem, hjéartklappning,
depression och angest. Svarighetsgraden av ohélsa och ddrmed vardbehov
kan skilja sig mycket mellan olika patienter med postcovid.

Under tidsperioden 2021-2024 fick uppskattningsvis mellan 1250 och 1770
barn diagnoskoden for postcovid, varav 661 inom specialistvarden. Antalet
barn som insjuknat &r dock osédkert eftersom definitionen av tillstandet ar
bred och ménga av symtomen dr ospecifika. Myndigheten dr medveten om
att det kan finnas fler barn som har insjuknat dn vad som registrerats i
nationella och regionala register.

Varden vid postcovid dr inriktad pa rehabilitering och symtomlindring.
Drygt hélften av barnen som besdkt specialistvarden for postcovid fick
nagot av de ldkemedel som anvdnds mot postcovid-symtom inom ett ar frdn
diagnos. Rehabilitering, rad och stdd for att hantera symtomen ar sannolikt
ocksa vanligt, men det &r svért att uppskatta exakt hur minga barn som fatt
denna typ av atgérder.

Vardvolymerna i specialistvarden for barn med postcovid minskade dver tid
mellan 2021 och 2024. Detta beror pé att farre far diagnosen postcovid och
att antalet vardbesok i specialistvard per individ minskar. Aven
lakemedelsanvéndningen i den population med postcovid vi kan folja i
specialistvarden minskar over tid. Mer 4n hélften av de individer som fick
lakemedelsbehandling under diagnosaret har avslutat behandlingen tre ar
senare. Enligt experterna i projektet har merparten av de barn som vardats
for postcovid vid barnspecialistmottagningar tillfrisknat. Sammantaget kan
detta tyda pd att vardbehovet minskar. Dock hade en tiondel av pojkarna och
en knapp fjiardedel av flickorna med diagnosen postcovid ytterligare besok i
specialistvarden tva till tre &r efter diagnos. Detta tyder pa att en grupp
individer som fick postcovid-diagnos som barn har fortsatt vardbehov.

Multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med covid-19 (MIS-C)
ar ett ovanligt men allvarligt tillstdnd som kan uppsté hos barn och
ungdomar tv4 till atta veckor efter covid-19-infektion. Barn med MIS-C
behover oftast kraftfulla antiinflammatoriska behandlingsinsatser pa
sjukhus, dér intensivvard kravs for de svarast sjuka.
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Totalt insjuknade runt 400 barn 1 MIS-C &r 2020-2024. Samtliga barn
vardades inneliggande pa sjukhus, ménga var mycket allvarligt sjuka och
ungefir en femtedel av barnen kridvde intensivvardsbehandling. Alla kunde
dock skrivas ut till hemmet och inget barn har avlidit till foljd av MIS-C i
Sverige.
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Inledning

Uppdraget

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att kartldgga och analysera den
vard som barn med postcovid har fatt under ren 2021-2024.* Uppdragets
syfte ar att ge en 6kad kunskap om varden av barn med postcovid. |
uppdraget nimns dven multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat
med covid-19 (MIS-C). I uppdraget ingar att beskriva omfattningen av
varden samt, i den man det 4r mojligt, resultatet av varden. Om det &r
mojligt ska resultatet av varden redovisas uppdelat for pojkar respektive
flickor.

Regeringen dr angeldgen om att {4 en bild av hur manga barn som insjuknat
1 postcovid samt vilken typ av behandling som barnen har fatt. Under
uppdraget har Socialstyrelsen haft dialog med kliniska experter inom
omradet och patientforeningen Svenska Covidforeningen.

Uppdraget omfattar en kartlaggning av volymer och véardatgérder inom
varden av barn med postcovid och MIS-C mellan &ren 2021 och 2024. Barn
avser personer i dldrarna 0 till och med 17 éar.

Metoder

Underlag till rapporten har samlats in genom dialog med kliniska experter
och patientforetrddare, samt sammanstéllning och analys av data fran
register och enkatutskick till regionerna. Den vetenskapliga litteraturen kring
postcovid har beaktats.

4 Regeringsbeslut $2025/00163 (delvis).
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Vad ar postcovid?

Termen postcovid anvinds for att beskriva hilsotillstandet hos personer med
kvarstaende eller sena symtom efter covid-19. Det finns olika definitioner av
nir symtomen ska ha uppkommit och hur ldnge de som kortast ska ha varat
for att stilla diagnosen. Virldshilsoorganisationen WHO har definierat
postcovid som symtom under minst tre ménader, vilka uppkom inom tre
manader fran faststilld eller sannolik covid-19-infektion och som inte kan
forklaras av andra diagnoser [1].

Barn och unga far oftare asymtomatisk eller lindrig covid-19-infektion, och
kan uppleva andra symtom &n vuxna i den post-akuta fasen. WHO har dérfor
tagit fram en definition av postcovid specifikt for barn och unga [2]. Enligt
denna definition kan diagnosen postcovid stéllas hos barn som haft symtom i
minst tvd ménader efter bekréftad eller trolig covid-19-infektion, och
diagnosen kan stéllas dven vid nirvaro av andra diagnoser relaterade till
symtomen. De huvudsakliga symtom som WHO anger éar typiska for
postcovid hos barn och unga ar trotthet, nedsatt eller fordndrad luktformaga
samt angest. Utover dessa anges ytterligare 21 symtom som kan vara
relaterade till postcovid. Symtomen ska i sin tur paverka barnets vardag
sasom matvanor, fysisk aktivitet, skolgdng, sociala interaktioner, beteende
och utveckling. Definitionen av postcovid hos barn dr med andra ord mycket
vid och utesluter inte andra orsaker till symtomen.

De kliniska experterna knutna till arbetet med denna rapport har angett att
barn som fatt diagnosen postcovid kan uppleva manga olika typer av
symtom, dér det vanligaste dr extrem trotthet och uttrottbarhet. Trottheten
kan 1 sin tur paverka minnet och koncentrationsformagan. Méanga patienter
rapporterar ocksa huvudvérk, somnproblem, hjartklappning,
andningssvarigheter, buksmarta, langvarig feber samt mer uttalade symtom
vid anstrangning, sé kallad belastningsutlost forsdmring. I Tabell 1 listas
typiska symtom vid postcovid hos barn. Listan dr baserad pa uppgifter fran
de kliniska experterna samt den sammanstillning av symtom som tidigare
gjorts for patienter med postcovid i alla aldrar [3].

Tabell 1. Typiska symtom vid postcovid hos barn

Listade symtom baseras pa observationer fran den vetenskapliga litteraturen och fran den
externa expertgruppens kliniska erfarenhet.

Symtom

Feber

Hjart-karlsymtom/lattvackt hjartklappning, posturalt ortostatiskt
takykardisyndrom (POTS)

Huvudvark

Kognitiva svarigheter
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Symtom

Lukt- och smakbortfall

Mag-tarmproblem och illamaende

Muskel-/ledvark eller svaghet

Nedsatt kondition

Neurologiska symtom

Nutritionsrelaterade problem

Onormal trotthet/fatigue

Psykiska symtom

Sensoriska/motoriska storningar

Smarta

Symtom fran lungorna och luftvagarna/andningsproblem

Symtomforsamring under mer an 24 timmar efter fysisk eller mental
anstrangning (post exertional malaise, PEM)

Synstorning och problem med synmotoriken

Sangvatning, urintrangning

Sémnproblem

Yrsel

Det finns idag ingen specifik behandling mot postcovid, utan varden ér
framst inriktad pa symtomlindring och rehabilitering. Socialstyrelsen har
tidigare sammanstéllt kunskapsléget for postcovid och lampliga insatser vid
olika symtom i ett kunskapsstod for varden [3].

Enligt experterna knutna till uppdraget gors den forsta bedomningen inom
primérvéarden, dar utredning pabdrjas for att utesluta andra orsaker till
symtomen. Om besvéren inte gar att behandla inom primarvarden remitteras
barnet vidare, antingen till en barn- och ungdomsmottagning eller till
exempelvis barnkardiolog eller 6ron-, nds- och halssjukvard beroende pa
symtom. Den allra forsta bedomningen kan 1 vissa fall goras i
specialistvarden, till exempel om barnet eller vardnadshavaren har vént sig
direkt till en barnspecialistmottagning. De barnspecialistmottagningar som
utrett och behandlat flest barn med postcovid dr barninfektionsmottagningen
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm och barnkliniken pa Kronprinsessan Viktorias barn- och
ungdomssjukhus vid Universitetssjukhuset i Linkoping. Av 113 barn som
fick vard vid Astrid Lindgrens barnsjukhus under 20202021 hade
merparten, 93 barn, remitterats fran primarvarden [4].
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Hur manga barn har postcovid?

Under tidsperioden 2021-2024 angavs diagnoskoden postcovid for 914 barn
1 den offentligt drivna primérvérden och 661 barn i den specialiserade
varden. Utifran olika antaganden om bortfall fran, och 6verlapp mellan, de
olika datakillorna kan det vara mellan 1250 och 1770 barn som fatt
diagnosen postcovid totalt. Det motsvarar mellan 57 och 81 barn per

100 000 invanare under perioden. Fler barn har diagnostiserats med
postcovid i sjukvardsregionerna Stockholm, Syddstra och Véstra jamfort
med Sddra, Norra och Mellansverige, med hédnsyn till antal invénare.

Postcovid ar vanligare bland flickor

Data fran den specialiserade varden innehaller individuppgifter om kon,
alder och datum for nér diagnosen postcovid sattes. En dvergripande
beskrivning av populationen utgar darfor fran de 661 individer som
identifierats i den specialiserade varden.

Av de 661 barn med postcovid som registrerats i den specialiserade varden
mellan 2021 och 2024 var 285 pojkar och 376 flickor. De flesta av dessa
barn fick sin diagnos i bérjan av médtperioden (Figur 1), dvs under
pandemins andra (2021) och tredje ar (2022) d& 47 procent respektive 34
procent av dessa 661 individer insjuknade i postcovid.

Figur 1. Artal vid férsta besok i specialiserad vard fér barn med
postinfektiost tillstand efter covid-19

Artal vid barnets férsta vardkontakt i specialiserad vard dér diagnoskoden fér postcovid
férekommer under perioden 2021-2024.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
Drygt hilften av de 376 flickorna som finns registrerade i specialistvarden
var i det ovre aldersspannet, dvs, mellan 14 och 17 ar, nér de

diagnosticerades med postcovid (53 procent, Tabell 2). Overlag var pojkar
nagot yngre nir de fick diagnosen postcovid, 41 procent var i aldern 10—13

10
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och 38 procent i det Gvre spannet (14—17 é&r) och resterande mellan 0 och nio
ar vid diagnostillféllet (Tabell 2).

Tabell 2. Beskrivning av barn med postcovid-diagnos i specialiserad
vard 2021-2024

Antal och procent av de barn som fatt diagnoskoden for postcovid vid minst en vardkontakt i
specialiserad vard 2021-2024.

Pojkar Flickor Totalt
(N=285) (N=376) (N=661)
Diagnosar
2021 135 (47 %) 178 (47 %) 313 (47 %)
2022 105 (37 %) 121 (32 %) 226 (34 %)
2023 28 (10 %) 56 (15 %) 84 (13 %)
2024 17 (6 %) 21 (6 %) 38 (6 %)
Alder
0-4 ar 10 (4 %) 14 (4 %) 24 (4 %)
5-9 ar 49 (17 %) 38 (10 %) 87 (13 %)
10-13 ar 118 (41 %) 123 (33 %) 241 (36 %)
14-17 ar 108 (38 %) 201 (53 %) 309 (47 %)

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Sammanvagning av uppgifter fran
primar- och specialistvard

Summan av enskilda individer som férekommer i1 Socialstyrelsens
patientregister (specialistvdrden) plus antalet individer som bara vardats
inom primérvarden® kan ge oss en uppfattning om det totala antalet som
vérdats for postcovid 2021-2024. I Vistra Gotalandsregionen och Region
Stockholm hade runt 50 procent av alla barn som besokt specialiserad vard
med postcovid 2021-2024 dven vérdats i1 primérvarden for postcovid. I
Tabell 3 visas rapporterade antal i primérvard och specialiserad vard samt
skattningar av det totala antalet patienter. Den ldgre skattningen utgér fran
att 50 procent av barnen i specialistvard dven forekommer i primérvard. |
den hogre skattningen har antalet fran primérvarden réknats upp med andel
primérvéard som sker i privat regi och dverlappet mellan specialistvard och
primdrvard har antagits vara mindre (25 procent). Utifran dessa antaganden
kan mellan 1250 och 1770 barn ha fétt diagnosen postcovid ar 2021-2024,
vilket motsvarar 57-81 insjuknade per 100 000 invanare i dldrarna 0—18 &r

5 Barn med postcovid som endast virdats inom primérvérden registreras inte i Patientregistret.

11
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(Tabell 3). Sett till befolkningsstorlek var postcovid-diagnos vanligast bland
barn boende i sjukvardsregion Stockholm och Syddstra sjukvardsregionen,
dar dven specialistmottagningarna som utrett och behandlat flest barn med
postcovid finns.

Tabell 3. Antal barn 0-17 ar med postcovid-diagnos 2021-2024

Uppskattade totalantal bygger pa antaganden beskrivna i text, avrundat till ndrmaste tiotal.

Primar- Specialist- Totalantal Antal per 100 000

vard vard skattning skattning

Riket 914 661 1250-1770 57-81
Sjukvardsregion

Stockholm 312 293 450-560 84-105

Mellansverige 11 88 160-250 36-57

Syddstra 129 90 170-240 76-107

Sodra 97 99 150-230 37-57

Vastra 198 47 230-370 56-91

Norra 68 45 90-120 51-68

Kalla: Patientregistret, enkatinsamling fran regionerna samt Vantetidsdatabasen hos Sveriges Kommuner
och Regioner.

Demografi och samsjuklighet vid
postcovid

For att identifiera riskfaktorer och eventuell samsjuklighet som skulle kunna
predisponera for postcovid hos barn undersoktes retrospektivt populationen
av 661 barn for forekomst av ett urval av diagnoser som tidigare relateras till
utveckling av postcovid.® Forekomsten av undersdkta diagnoser stilldes
dérefter i relation till forekomsten i en jamforelsepopulation, dér varje barn
med postcovid matchades till 100 barn i befolkningen med samma kon,
alder och sjukvérdsregion men som inte fatt diagnosen postcovid. For
beskrivning av den matchade kohorten se Tabell 1 i Bilaga 2. Tabellen
redovisar dven barnens socioekonomiska omradestyp. En storre andel av
barnen med postcovid bodde i omrdden med goda eller mycket goda
socioekonomiska forutsattningar, jamfort med barn utan postcovid.

En sammanstéllning av vetenskapliga studier har visat att risken for
postcovid hos barn 6kar med stigande alder och &r hogre hos barn med
allergisk rinit, obesitas, tidigare luftvigssjukdomar och tidigare symtomatisk
eller allvarlig covid-19-infektion. Flickor samt barn med astma,
hjértsjukdom och annan samsjuklighet verkar ocksé ha en nagot hogre risk

¢ Gruppering av diagnoskoder enligt ICD-10-SE redovisas i Tabell 1, Bilaga 1.
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att utveckla postcovid [5]. En svensk studie har dven rapporterat en hogre
prevalens av ADHD (attention-deficit hyperactivity disorder) och autism
bland barn med postcovid [4]. | samma studie, dir 52 procent av barnen
hade antikroppar mot covid-19 vid postcovid-diagnos, rapporterades att
postcovid-symtomen var svdrare bland de barn som inte hade antikroppar.

Likt fynden hos Rayner et. al., [5], ddr kvinnligt kon var vanligare bland de
barn som utvecklade postcovid, var lite drygt hilften av de barn i Sverige
som fick diagnosen postcovid i specialiserad vird 2021-2024 flickor (57
procent). Postcovid var ocksa vanligare hos dldre barn, endast 17 procent av
barnen var under 10 ar och 47 procent var i ldrarna 14—17 ar vid diagnos
(Tabell 2).

Bland barn med postcovid hade 20 procent ett positivt test for covid-19-
infektion rapporterat till Folkhdlsomyndighetens databas SmiNet minst tva
manader innan postcovid-diagnos. I jimforelsegruppen hade 6 procent ett
positivt test for covid-19. Specialiserad vard for covid-19 var ocksa
vanligare bland barnen som senare fick postcovid; 5 procent hade besokt den
specialiserade dppenvérden i samband med foregdende covid-19-infektion, 2
procent hade vardats inneliggande pa sjukhus for covid-19 och 1 procent for
MIS-C. I jamforelsegruppen hade endast 0,1 procent besdokt specialiserad
vérd for covid-19-infektion och mindre &n 0,1 procent védrdats inneliggande
pa sjukhus (Tabell 2 i Bilaga 2).

Fram till ett ar innan diagnos hade 19 procent av barnen som senare fick
postcovid astma, jamfort med 12 procent av barnen i jimforelsegruppen.
Allergisk rinit var ocksé vanligare bland barn som senare fick postcovid (9
procent jaimfort med 4 procent). ADHD och autism var inte, i motsats till
vad som tidigare rapporterats [4] vanligare bland barn som senare fick
postcovid. Vidare var mag-tarmsymtom och onormal trétthet vanligare 1-2
ar innan postcovid-diagnos (Tabell 2 1 Bilaga 2).

13
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Symtom och behandling av
postcovid hos barn

De vanligaste symtomen bland barn med postcovid var onormal trotthet,
anstrangningsutlost symtomforsdmring, huvudvérk, hjartklappning och
koncentrationssvarigheter. Det dr dock en mycket stor variation i
svarighetsgrad av symtom och funktionspéverkan bland barn med postcovid.
Behandling har i stor utstrdckning innefattat olika insatser i form av
information, rdd och stdd till patienten och vardnadshavare. For vissa
symtom har dven ldkemedelsbehandling varit aktuellt.

For att beskriva symtom och behandling har Socialstyrelsen utgatt ifran de
661 barn som fatt diagnosen postcovid i specialistvarden (Tabell 4).
Information om de vanligast forekommande symtomen vid vardkontakter
for postcovid i primérvéarden har d&ven samlats in fran regionerna. Mer
detaljerad information om symtom har inhdmtats fran en single-center-studie
av 115 barn med postcovid som vardats for postcovid pé Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm mellan 1 december 2020 och 14 september 2021

[6].

Symtom hos barn med postcovid

Tabell 4 visar vilka symtom’ som registrerats i Patientregistret i samband
med vardbesok for postcovid bland de 661 barn som fatt postcovid-diagnos i
specialistvarden 2021-2024. Det vanligaste symtomet var onormal trotthet,
vilket registrerats vid minst en vardkontakt for 54 procent av patienterna.
Andra vanligt forekommande tillstind som rapporterats tillsammans med
postcovid var huvudvérk (17 procent), mag-tarmproblem (9 procent),
hjértklappning, arytmi eller posturalt ortostatiskt takykardisyndrom [POTS]
(8 procent), besvar med lungfunktion/andning (7 procent), lukt- eller
smakbortfall (6 procent), smirta (6 procent) och depression/angest (5
procent). For 22 procent av barnen fanns inget symtom registrerat.
Diagnoskoden for postcovid ér tinkt att anges som tillagg till den kod som
beskriver det aktuella symtomet [7]. Avsaknaden av symtomkoder beror
alltsé troligen pa underrapportering till registret.

7 Gruppering av diagnoskoder enligt ICD-10-SE redovisas i Tabell 1, Bilaga 1.
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Tabell 4. Symtom hos barn med postcovid i specialiserad vard 2021-
2024

Antal och procent av barnen med respektive symtom, definierat utifran diagnoskoder som
registrerats samtidigt som postcovid vid minst en vardkontakt i specialiserad vard 2021-2024.

Pojkar Flickor Totalt
Symtomgrupp (n=285) (n=376) (n=661)
Onormal trétthet 149 (52%) 207 (55%) 356 (54%)
Huvudvark 34 (12%) 78 (21%) 112 (17%)
Mag-tarmproblem 26 (9%) 31 (8%) 57 (9%)
Hjart-karlsymtom: hjartklappning, 15 (5%) 35 (9%) 50 (8%)
arytmi, POTS
Symtom fran lungorna och luftviagarna: 14 (5%) 30 (8%) 44 (7%)
problem med lungfunktion/andning
Lukt- och smakbortfall 17 (6%) 24 (6%) 41 (6%)
Smarta 16 (6%) 24 (6%) 40 (6%)
Symtom fran lungorna och luftvagarna: 17 (6%) 17 (5%) 34 (5%)
astma
Psykiska symtom: depression/angest 9 (3%) 25 (7%) 34 (5%)
Feber 14 (5%) 15 (4%) 29 (4%)
Yrsel och/eller neurologiska symtom 5 (2%) 17 (5%) 22 (3%)
Somnproblem 5 (2%) 11 (3%) 16 (2%)
Hjart-karlsymtom: hypotoni 5 (2%) 9 (2%) 14 (2%)
Inget av symtomen registrerat 72 (25%) 73(19%) 145 (22 %)

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Statistiken baseras pa vardkontakter ddr ovanstdende symtom registrerats
som huvuddiagnos eller bidiagnos. Det innebér att mer &n ett symtom eller
besvir kan dokumenteras vid varje vardkontakt, och dirmed summerar
ocksé andelarna till mer dn 100 procent.

I primérvéarden var de vanligast forekommande diagnoskoderna
trotthetssyndrom efter virusinfektion (32 procent av alla vardkontakter),
sjukdomskénsla och trotthet (7 procent), huvudvérk (7 procent) eller hosta (2
procent). Vi har inte begért in uppgifter om diagnoskoder pa individniva,
och kan darfor inte se hur ménga barn som stod for dessa vardkontakter.
Onormal trotthet verkar dock vara det vanligast forekommande symtomet
vid postcovid dven 1 primdrvarden.

Enligt en tidigare sammanstéllning av symtom bland 115 barn som besokt
Astrid Lindgrens barnsjukhus for postcovid hade 95 procent av dessa
patienter onormal trotthet och uttrottbarhet (fatigue), 70 procent huvudvirk,
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55 procent sdomnproblem, 55 procent koncentrationssvarigheter, 54 procent
yrsel, 46 procent hjartklappning, 41 procent besvéir med andning, 36 procent
brostsmaérta, 36 procent depression, 35 procent aterkommande feber, 35
procent dngest, 34 procent lukt- och smakbortfall [6]. En majoritet av de 115
barnen (69 procent) hade ocksé anstringningsutlost symtomforsidmring (post
exertional malaise, PEM). Detta tillstdnd, som alltsa ar vanligt vid svar
postcovid, saknar diagnoskod i Patientregistret. Vidare hade majoriteten av
de 115 barnen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus (66 procent) minskat eller
helt slutat med sina fritidsaktiviteter pa grund av postcovid, och en tredjedel
rapporterade ocksa skolfrdnvaro [4].

Sammantaget uppvisar en mycket storre andel av barnpopulationen som
vardats vid Astrid Lindgrens barnsjukhus de symtom som ocksa beskrivs i
Tabell 4, an vad som registrerats for de 661 barnen med postcovid i
Patientregistret. Troligen finns en underrapportering av symtom i
Patientregistret, sirskilt da 22 procent av de 661 barnen inte hade nagon
symtomkod alls angiven. Det finns ockséa en begransning i vilka symtom
som gar att identifiera med hjélp av ICD-10-koder, till exempel saknas
specifika koder for fatigue, anstrangningsutlost symtomforsdmring och
POTS. Sammanstillningen fran Astrid Lindgrens barnsjukhus &r baserad pa
detaljerade kliniska data och ger troligen en mer heltdckande bild av barnens
symtom. Det dr d&ven mdjligt att de 115 barn som remitterats till och vardats
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, representerar en subgrupp av barn med
postcovid med mer uttalad funktionspaverkan dn populationen som helhet.
Aven inom populationen om 661 barn i Patientregistret kan vissa monster
urskiljas beroende pé hur ofta de besdkte varden for postcovid som visar pa
subgrupper med olika mycket besvir. De flesta barn (73 procent) som
besokte specialistvarden for problem med lukt och smak hade endast ett
besok for postcovid, medan barn med onormal trotthet oftare hade flera
véardkontakter; 26 procent hade endast ett besok och 74 procent fler dn ett
besok for postcovid. Symtomkoder saknades ocksa i storre utstrickning
bland barnen med bara ett besok (37 procent), dn bland barn med flera besok
(11 procent).

Behandling av barn med postcovid

Sammantaget bestir behandling av barn med postcovid framst av
symtomatisk ldkemedelsbehandling (ca 60 procent av barnen), och av olika
former av radgivning och hjélp for att hantera de olika symtomen.
Socialstyrelsens register innehaller bara uppgifter om atgarder som utforts
av lakare. Enligt experterna &r det ofta andra yrkesgrupper én likare som ger
rad och stod for att hantera symtom relaterade till postcovid och exakt
omfattning av dessa atgérder kan ddrmed inte uppskattas.

For att beskriva vilken behandling som givits vid postcovid hos barn har vi
anvint oss av Patientregistret, Likemedelsregistret samt experternas
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beskrivning av vilka behandlingar som ofta ges till barn med postcovid. |
Patientregistret registreras atgarder i samband med en vardkontakt och i
Likemedelsregistret registreras samtliga uttag av lakemedel mot recept.

Behandlingar insatta i primirvarden (forutom forskrivning av lakemedel),
ingar inte 1 beskrivningen dé atgérder vid postcovid hos barn ofta saknas i de
enkédtsvar som regionerna har skickat in. Enligt expertgruppen har de flesta
patienter som remitteras till specialistvdrden genomgétt somatisk
basundersdkning inom priméarvarden for att utesluta andra sjukdomar och
orsaker till symtomen.

Atgardskoder i Patientregistret vid postcovid
hos barn

De 661 patienterna som fatt diagnosen postcovid mellan 2021 och 2024
hade totalt 2748 vardkontakter i specialistvarden under samma period
(Tabell 3 i1 Bilaga 2). Vid hela 43 procent av dessa tillféllen (1179) saknas
atgirdskod i samband med besoket. De vanligast angivna dtgédrdskoderna
var information, rddgivning och undervisning riktad till patient eller
nérstiende,® vilka registrerats vid 33 procent av alla vardkontakter (919
tillfallen).

En liknande bild gor sig géllande pa individniva. Totalt hade 247 av de 661
patienterna (37 procent) ingen atgardskod registrerad alls i samband med
postcovid och 280 (42 procent) fick minst en géng information, radgivning
och undervisning riktad till patient eller narstdende.

Vid sidan om lékemedel, administrerat av varden eller utskrivet pa recept (se
nésta avsnitt) dr ytterligare utredningar de vanligast registrerade atgérderna.
Dessa inkluderar utredning av hjért-/kérl-paverkan, allméntillstdnd och
funktionsforméga, psykiska besvir, symtom fran torax/lungor samt for
symtom fran nervsystemet (Tabell 3 1 Bilaga 2). Sannolikt finns en stor
underrapportering av atgérdskoder i Patientregistret, och andelen av
patienterna som genomgatt en viss utredning bor tolkas med forsiktighet.
Atgirdskoderna kan dock ge en indikation p4 vilka atgirder som
forekommer vid vardkontakter i patientpopulationen.

Experternas beskrivning av behandling vid
postcovid hos barn

Information om behandling i Patientregistret dr begransad till specialiserad
vérd (6ppenvérd eller inneliggande) utford av likare.” Enligt experterna

8 Gruppering av atgirdskoder enligt KVA redovisas i Tabell 2 i Bilaga 1.
° Data om vérd utford av andra yrkeskategorier #n likare inom specialiserad psykiatrisk éppenvérd har
endast rapporterats till Patientregistret sedan 2024, och ar dérfor inte inkluderat i denna rapport.
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knutna till projektet &r insatser frn ett multiprofessionellt team en vanlig
insats vid postcovid. Det kan handla om kartlaggning av behov, stod med
rutiner for balans i vardagen samt hjélp med att gradvis utdka olika former
av aktiviteter. Samma bild har vi fétt fran enkdt till Vastra
Gotalandsregionen dir det framgar att inom regionhélsa och habilitering
forekom atgirdskoder for muskelfunktions- och styrketréning,
traningsprogram, trdning av fysisk prestationsforméga och upprittande av
rehabiliteringsplan for barn med postcovid. Dessa atgarder utfors ofta av
arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog eller kurator, men registreras inte i
Patientregistret. Vi har ddrmed svart att skatta omfattningen av dessa
insatser.

Lakemedelsbehandling vid postcovid hos barn

Forskrivning av ldkemedel som anvénds for att behandla symtom som
forekommer vid postcovid'® redovisas i Tabell 5. For att det i den man det ar
mojligt koppla forskrivningen av visst ldkemedel till postcovid redovisas
lakemedelsforskrivning inom ett ar fran det att postcovid-diagnosen stillts.
Det gér dock inte att veta om ldkemedlet forskrivits mot postcovid-symtom
eller av annan orsak, och receptfria lakemedel inkluderas inte i statistiken.

En fjardedel av alla barn med postcovid fick behandling for somnproblem
inom ett &r fran diagnos, och en femtedel av barnen fick astmaldkemedel
(Tabell 5). Mellan 7 och 18 procent av barnen med postcovid fick
lakemedelsbehandling for autonom kardiovaskuldr dysfunktion inklusive
POTS, mag-tarmbesvir, depression eller for smérta. Mer dn hélften (58
procent) av individerna fick under det forsta aret efter postcovid-diagnos
nagot av de ldkemedel som anvénds for att behandla postcovid-symtom. En
néagot storre andel av flickorna &n pojkarna fick ldkemedelsbehandling inom
ett &r fran diagnos (61 procent av flickorna och 54 procent av pojkarna).
Framfor allt var behandling med sdémnmedel och lugnande medel,
antidepressiva och smaértstillande medel vanligare bland flickor dn bland
pojkar. Samtliga undersokta ldkemedelsbehandlingar var vanligare bland
barn med postcovid jaimfort med barn i samma alder utan postcovid (Tabell
4 1 Bilaga 2).

10 Gruppering av likemedel enligt ATC-kod redovisas i Tabell 5 i Bilaga 1.
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Tabell 5. Uthamtade lakemedel inom ett ar efter diagnos hos barn
med postcovid i specialiserad vard 2021-2024

Antal och procent av barnen med postcovid som fatt Iakemedel utskrivna inom ett ar fran
forsta datum for postcovid-diagnos i specialiserad vard.

Pojkar Flickor Totalt
Typ av ladkemedel (n=285) (n=376) (n=661)
Nagon av de undersékta 155(54 %) 231(61%) 386 (58 %)
lakemedelstyperna
Somnmedel och lugnande medel 54(19%) 109(29%) 163 (25 %)
Astmalakemedel 63 (22 %) 73(19%) 136(21 %)
Smartstillande medel 39 (14 %) 78121%) 117 (18 %)
Medicin mot mag-tarmsymtom 41 (14 %) 63(17%) 104 (16 %)
Antidepressiva medel 28 (10 %) 67 (18 %) 95 (14 %)
Behandling av autonom kardiovaskular 15 (5 %) 34 (9 %) 49 (7 %)

dysfunktion inklusive POTS

Kalla: Likemedelsregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen

I Tabell 5 ingar ldkemedelsbehandling efter diagnos oavsett om
behandlingen getts dven tidigare. For att undersoka om behandlingen var
nyinsatt mot postcovid-symtom har vi i Tabell 6 i Bilaga 2 delat in barnen
med behandling i tvd grupper, de som fitt samma typ av lakemedel utskrivet
under perioden ett till tva ar innan diagnos och de som inte fatt det. Eftersom
barnen kan ha fétt lakemedel mot postcovid-symtom utskrivna innan de fatt
diagnosen i specialistvard inkluderas inte dret innan diagnos. Totalt hade
229 av barnen (35 procent) fatt nagot likemedel inom ett &r fran diagnos
som de inte fatt tva ar tidigare. Denna indelning bor tolkas med forsiktighet,
sarskilt eftersom indikation saknas 1 Lakemedelsregistret. Likemedel kan ha
forskrivits mot postcovid-symtom éven till barn som hade fatt samma typ av
lakemedel tidigare, och behandlingens ldngd eller dosering kan ha dndrats.

Barn med postcovid besoker oftast barn- och
ungdomsmedicin

For 83 procent av barnen som diagnosticerades med postcovid 2021-2024
var den forsta vardkontakten dir diagnosen postcovid stélldes i
specialistvarden inom barn- och ungdomsmedicinsk vard. For resten av
barnen var det forsta specialistbesoket oftast i 6ron-, nds- och halssjukvard,
rehabiliteringsmedicin, kardiologi, eller barn- och ungdomspsykiatri, se
Tabell 6. For barn med flera besok utgjorde barn- och ungdomsmedicinsk
véard en ndgot mindre andel av de senare besoken (70 procent), samtidigt
som vard i rehabiliteringsmedicin och barn- och ungdomspsykiatri blev
vanligare.
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Tabell 6. Medicinskt verksamhetsomrade vid besok i specialistvarden
for postcovid bland barn 2021-2024

Fordelning av samtliga vardkontakter for postcovid med lakare i specialiserad vard.

Forsta Senare

Medicinskt verksamhetsomrade beséket besdk
Barn- och ungdomsmedicinsk vard 83 % 70 %
Rehabiliteringsmedicinsk vard 5% 11 %
Oron-, nés-, och halssjukvard 5% <1 %
Barn- och ungdomskardiologisk eller kardiologisk vard 2% 3%
Barn- och ungdomspsykiatrisk mottagning 1% 10 %
Ovrig vard 4% 5%

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Under perioden 2021-2024 hade 204 barn minst en virdkontakt pa
Karolinska universitetssjukhuset 1 Stockholm och 57 pa
Universitetssjukhuset i Linkdping, dér diagnoskoden postcovid angetts.
Dessa vardkontakter var oftast inom barn- och ungdomsmedicinsk véird vid
Karolinska universitetssjukhuset och rehabiliteringsmedicinsk vard vid
Universitetssjukhuset i Linkdping. Enligt uppgifter fran experterna knutna
till projektet har totalt 260 barn med postcovid besokt
barninfektionsmottagningen pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm
och 69 barnkliniken pa Kronprinsessan Victorias barn- och ungdomssjukhus
i LinkOping. Vid dessa tva mottagningar har barn med missténkt postcovid
utretts och behandlats genom ett multiprofessionellt upplagg.

Resultat av varden for postcovid hos
barn

Tydliga kriterier for nir postcovid inte langre foreligger saknas. For att
beskriva resultat av varden for barn med postcovid har Socialstyrelsen dels
tittat pa hur vardvolymer for postcovid och likemedelsanvandning hos
drabbade individer fordndras 6ver tid, dels tagit del av experternas bild av
hur det gar for barn som utretts och behandlats pa barnspecialist-
mottagningar. En tydlig minskning av vard for postcovid kan tyda pé att
patientgruppen mar bittre. Bdda dessa tillvagagangsatt for att beskriva
resultat av varden for postcovid hos barn generellt dr dock behéftade med
begrinsningar. Den vird som kan foljas i registren over tid dr framfor allt
vard utford inom specialistvarden. Barn som soker vard for postcovid inom
primdrvarden, samt barn med kvarvarande symtom som viljer att inte sdka
vard, fingas inte.
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Vardvolymer over tid

For hela populationen av barn som diagnostiserats med postcovid mellan
2021 och 2024 minskade antalet vardbesok for postcovid i specialiserad
vard over tid, fran totalt 784 besok under 2022 till 516 under 2024 (Figur 2).

Figur 2. Antal besok i specialistvarden fér de barn som fick postcovid i
aldrarna 0-17 ar, 2021-2024

Antal vardkontakter i specialiserad 6ppenvard och slutenvard med diagnoskoden for
postcovid, bland de 661 individer som var 0-17 ar vid den forsta vardkontakten.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

En delforklaring till nedgéngen i antal vardkontakter &r att farre individer
diagnostiserats med postcovid senare i pandemin jamfort med i borjan.
Antalet individer som fick diagnosen postcovid minskade betydligt mellan
2021 och 2024 vilket redovisats ovan; 313 respektive 226 barn fick
diagnosen postcovid 2021 och 2022, men endast 38 barn under 2024 (Tabell
2). Minskningen i totalantalet vardkontakter over tid har ocksa sin forklaring
i att hela 40 procent av de som diagnostiserats med postcovid endast har en
vardkontakt med postcovid i specialistvard, vilket tillsammans med att allt
farre far diagnosen (Tabell 2), dven kan forklara nedgangen i antal unika
individer som besokt specialistvarden for postcovid mellan 2022-2024.
Toppen fran 2022 med 349 unika individer som nagon gang vardades i
specialistvard for postcovid halverades till och med 2024 da endast 171
individer fanns kvar i specialistvarden (Figur 3). Detta kan betyda att
vardbehovet hos personer som diagnostiserats med postcovid minskat dver
tid sedan pandemin startade, det vill sdga att farre barn hade besvir med
postcovid 2024. Andra mojliga orsaker till minskningen 6ver tid inkluderar
att patienterna istéllet sokt vard i primdrvarden, vardats inom specialiserad
oppenvard utford av andra yrkeskategorier én ldkare, till exempel
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, kuratorer och psykologer (se dven avsnittet
Behandling av barn med postcovid), eller att de inte soker vérd trots
kvarvarande besvir. Minskad testning for covid-19-infektion kan ocksé ha
lett till en minskad anvdndning av postcovid-diagnosen over tid.
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Figur 3. Antal barn som besokt specialistvarden for postcovid per ar,
bland dem som fick postcovid i dldrarna 0-17 ar, 2021-2024

Antal unika individer per ar med besok i specialiserad 6ppenvard och slutenvard med
diagnoskoden for postcovid, av de 661 individer som var 0-17 ar vid den forsta vardkontakten
for postcovid.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

En mindre grupp barn som insjuknat i postcovid fortsitter att ga i
specialistvirden for sina postcovid-symtom. For att beskriva vardbehovet
over tid har Socialstyrelsen foljt de 465 barn som diagnostiserats med
postcovid mellan januari 2021 och juli 2022 och undersokt deras
vardkontakter for postcovid upp till tre ar efter diagnosdatum (till och med
juli 2025). Bland dessa barn hade 58 procent minst en ytterligare
vérdkontakt for postcovid inom ett &r fran diagnos, runt hélften av pojkarna
och tvé tredjedelar av flickorna (Tabell 7). Knappt en tredjedel (28 procent)
av barnen hade ytterligare besok i specialistvarden for postcovid under det
andra aret efter diagnos och 18 procent under det tredje aret efter diagnos.
Fler flickor dn pojkar fortsatte att besdka specialistvarden for postcovid, 11
procent av pojkarna och 23 procent av flickorna hade ytterligare
véardkontakter under det tredje aret efter diagnos.

Tabell 7. Besok i specialistvarden fér postcovid 6ver tid sedan diagnos
bland barn med postcovid 2021-2022

Andel av barnen som diagnostiserats med postcovid januari 2021 — juli 2022 som hade
ytterligare specialistvardkontakter for postcovid upp till tre ar efter diagnos.

Antal barn Ytterligare Ytterligare Ytterligare

med besokinom besékett till besok tva till

postcovid- ett ar fran tva ar fran tre ar fran

diagnos diagnos diagnos diagnos

Pojkar 209 100 (48 %) 48 (23 %) 24 (11 %)
Flickor 256 168 (66 %) 83 (32 %) 59 (23 %)
Totalt 465 268 (58 %) 131 (28 %) 83 (18 %)

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Lakemedelsanvandning 6ver tid

For att folja forandring i uttag av ldkemedel for enskilda individer med
postcovid over tid har Socialstyrelsen utgatt fran de 496 barn som
diagnostiserats med postcovid mellan januari 2021 och september 2022 och
undersokt lakemedelsuttag fram till september 2025. Ungefar hélften av
dessa barn fick inom ett &r fran det att de diagnostiserats med postcovid
nagon av de ldkemedelsbehandlingar som anvinds for symtom relaterade till
postcovid. Likt nimnt ovan (Tabell 5) var somnmedel och lugnande
lakemedel samt astmalidkemedel vanligast, foljt av ldkemedelsbehandling for
smdirta, mag-tarmproblem, depression och hjartrelaterade problem inklusive
POTS (Tabell 8). Forutom for behandling av depression s& hade mer én
hélften av de individer som fick nidgon av lidkemedelsbehandlingarna under
diagnoséret avslutat behandlingen tre ar senare. Av de 60 barn som fick
antidepressiva likemedel inom ett &r fran postcovid-diagnos hade 40 fortsatt
behandling under de tva efterfoljande aren. Mest uttalad minskning av
lakemedelsanvindning var for mag-tarmsymtom, dér 16 av de 83 individer
som fick behandling under diagnoséret stod pd samma behandling under det
tredje aret efter diagnos. Sammantaget var det 147 individer av de som
diagnosticerades 2021-2022 som stod kvar pé ett likemedel de fatt under
diagnosaret. I Tabell 8 ingér liakemedelsbehandling oavsett om den getts
aven innan postcovid-diagnos. Liknande forandringar i forskrivning 6ver tid
sags ocksa bland de barn som endast fitt respektive ldkemedelstyp utskriven
efter diagnos, men inte ett till tvd ar innan diagnos (Tabell 6 Bilaga 2).

Tabell 8. Foréndring av lakemedelsbehandling éver tid sedan diagnos
bland barn med postcovid 2021-2022

Antal barn som diagnostiserats med postcovid januari 2021 - september 2022 (n=496) som
fatt lakemedelsbehandling inom ett ar fran diagnosaret. Fortsatt behandling ar berdknat
bland barn som fatt behandlingen inom ett ar fran diagnos.

Behandling Fortsatt Fortsatt
inom ett ar behandling behandling
fran etttill tva ar tva till tre ar
Typ av ldkemedel diagnos efter diagnos efter diagnos
Nagon av de undersokta 282 188 (67 %) 147 (52 %)
lakemedelstyperna
Somnmedel och lugnande 117 86 (73 %) 57 (49 %)
medel
Astmalakemedel 105 58 (55 %) 43 (41 %)
Smartstillande medel 90 35 (39 %) 26 (29 %)
Medicin mot mag- 83 26 (31 %) 16 (19 %)
tarmsymtom
Antidepressiva medel 62 46 (74 %) 40 (65 %)
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Behandling Fortsatt Fortsatt

inom ett ar behandling behandling

fran etttilltva ar tva till tre ar

Typ av ladkemedel diagnos efter diagnos efter diagnos

Behandling av autonom 30 24 (80 %) 14 (47 %)
kardiovaskular dysfunktion
inklusive POTS

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Experternas bild av resultat av vard vid
postcovid

Enligt experterna knutna till barninfektionsmottagningen vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm var endast 32 av de 260 patienter som
nagon ging 2021-2024 vérdats for postcovid kvar i behandling vid
mottagningen i augusti 2025. Pa barnkliniken vid Kronprinsessan Viktorias
barn- och ungdomssjukhus 1 Linkdping var 12 av 69 patienter kvar 1
behandling vid samma tid. Aven om det inte kan uteslutas att en del av dem
som slutat ga vid barnspecialistmottagningarna senare soker vard for
liknande symtom i primédrvarden, sd dr experternas gemensamma bild att
majoriteten av barnen som vardats vid en barnspecialistmottagning
tillfrisknar medan en mindre subgrupp av barn med mer komplexa symtom
behover fortsatt vard.

Sammanfattningsvis sa tycks antalet barn som insjuknar i postcovid minska
over tid. Minskar gor dven antalet vardbesok for postcovid for merparten av
de barn som besokt specialistvdrden for postcovid, likasa anvandningen av
olika likemedel som individer med postcovid behandlats med. Detta kan
innebdra att vardbehovet minskar dver tid. Minskningen kan ocksa delvis
bero pé att allmén testning for covid har upphdrt eller att patienterna slutar
besoka specialistvarden for sina symtom. Det dr ocksa tydligt att en del av
barnen har fortsatt behov av vard. Néstan en femtedel av barnen som
insjuknade mellan januari 2021 och juli 2022 hade ytterligare besok i
specialistvarden for postcovid tva till tre ar efter diagnos, och runt hélften av
de barn som fick nagon typ av lakemedelsbehandling inom ett ar fran
diagnos stod kvar pa samma ldkemedel mer &n tva ar senare.
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Vad ar MIS-C?

Multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med covid-19 (MIS-C)
ar ett ovanligt men allvarligt tillstdnd som kan uppsta hos barn och
ungdomar tva till atta veckor efter covid-19-infektion. Symtombilden och
svarighetsgraden kan variera. Vanligtvis rapporteras hog feber, ofta i
kombination med utslag, buksmarta, diarréer och krakningar.
Kranskérlpaverkan forekommer, men oftare beskrivs hjartmuskel-
inflammation (myokardit), ibland med nedsatt hjartfunktion. De svérast
sjuka barnen uppvisar multiorganpaverkan med risk for akut
cirkulationssvikt eller ett systemiskt hyperinflammatoriskt tillstdnd som
kallas cytokinstorm, vilket kraver snabba intensivvardsinsatser [8].

Aven om MIS-C till viss del stimmer in pa den breda definitionen av
postcovid som beskrivits tidigare, riknas det generellt inte in under
"postcovid-paraplyet’ utan som ett separat tillstind med andra symtom och
diagnoskriterier.

Enligt de forsta internationella rapporterna om tillstindet kravdes
intensivvardsinsatser for majoriteten av de insjuknade barnen och
dodligheten var mellan 2 och 3 procent under 2020. Svensk
Barnreumatologisk forening initierade under varen 2020 ett nationellt
samarbete for att identifiera, dokumentera, behandla och f6lja upp samtliga
fall av MIS-C i Sverige. Svenska Barnreumaregistret utvecklade samtidigt
mdjligheten att registrera detaljerad information om alla patienter med MIS-
C, vilket var ett mycket viktigt verktyg i detta arbete. Samarbetet syftade till
att sdkerstélla jamlik och god vard av drabbade barn i hela Sverige med
mdjlighet till uppf6ljning av behandling och langtidseffekter, och
innefattade specialister inom reumatologi, infektion, kardiologi, koagulation
och barnpsykiatri [9].

Svenska barnreumatologer har kommit dverens om att folja den senaste
definitionen av MIS-C fran Vérldshélsoorganisationen WHO [10, 11].
Enligt denna definition maste foljande kriterier vara uppfyllda for att
diagnosen ska stéllas:

Alder 0-19 &r
Feber 1 minst tre dagar

3. Tecken pa sjukdom i minst tvé olika organ (hud/slemhinnor/6gon, lagt
blodtryck eller chock, hjartpaverkan, koagulationspaverkan, akuta
gastrointestinala problem)

Forhgjda inflammationsprover
Ingen annan mikrobiell orsak till inflammationen

Genomgéngen covid-19-infektion eller klinisk misstanke om covid-19
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Barnreumatologiska foreningen har tagit fram nationella riktlinjer for
upptickt, utredning och behandling av barn med MIS-C [10].
Behandlingsstrategin utarbetades tidigt under pandemin och innefattar
kraftfull behandling for att om mojligt undvika intensivvard. Férutom
understodjande atgérder inriktas behandlingen pé att ddmpa inflammationen
och inkluderar ofta intravendst immunoglobulin och kortikosteroider, samt i
svarare fall cytokinblockerare. Behandlingen inkluderar dven vitskestod,
febernedsittande 1dkemedel, antibiotika, acetylsalicylsyra,
protonpumpshdmmare (medicin som minskar mdngden magsyra),
blodfortunnande medel och likemedel mot akut cirkulationssvikt (inotropt
stod).

Svensk Barnreumatologisk forening har publicerat nationella riktlinjer for
uppfoljning av MIS-C [12]. Rekommendationerna innefattar en klinisk
uppfoljning utférd av barnlékare eller barnreumatolog vid 2 veckor, 8
veckor och 6 ménader efter diagnosdatum. Kardiologisk uppfoljning med
elektrokardiogram (EKG) och elektrokardiografi rekommenderas ocksa for
samtliga barn vid 2 och 8 veckor efter diagnosdatum. Svensk
Barnkardiologisk Forening har gett ut riktlinjer for den kardiologiska
uppfoljningen [13].
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Hur manga barn har fatt MIS-C?

Totalt insjuknade runt 400 barn i MIS-C under perioden 2020-2024 och
samtliga vardades inneliggande pa sjukhus.

Forekomsten av MIS-C var hogst i borjan av pandemin och 61 procent av
patienterna som registrerats i Patientregistret insjuknade under 2021 (Figur
4). Det minskande insjuknandet &ver tid, vilket d&ven har rapporterats
internationellt, kan bero pd 6kande immunitet, vaccination och mildare
varianter av viruset [14, 15].

Figur 4. Artal vid férsta besok i specialiserad vard for barn med
multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med covid-19.

Artal vid barnets férsta vardkontakt i specialiserad vard dér diagnoskoden fér MIS-C
férekommer under perioden 2020-2024.

180
160
140
120
100 ~

Antal

80 |-
60 |-
40 |
20 |

O T T T T
2020 2021 2022 2023 2024

—Pojkar =—Flickor

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Svenska Barnreumaregistret har samlat in nationella data pé patienter
diagnosticerade med MIS-C 1 Sverige sedan bdrjan av pandemin i mars
2020. Fram till hosten 2023 inneholl registret kliniskt validerad information
om 393 barn i aldrarna 0—17 ar som insjuknat i MIS-C enligt WHO:s
definition. Samtliga av dessa barn behovde vardas inneliggande pa sjukhus.
Sedan slutet av 2023 har det varit svart att skilja MIS-C fran andra liknande
tillstand, da 1 stort sett hela befolkningen har antikroppar efter covid-19-
infektion. Under 2024 registrerades ett fatal fall av misstankt MIS-C i
Barnreumaregistret dir kopplingen till covid-19-infektion inte har kunnat
faststillas.'!

11 Personlig kommunikation med Karin Palmblad, registerhallare for Barnreumaregistret.
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Eftersom barn med MIS-C vérdas och foljs upp inom specialistvarden dr det
sannolikt att de allra flesta barn som insjuknat har registrerats i
Patientregistret. Enligt uppgifter frdn Patientregistret fick totalt 452 barn
diagnosen MIS-C i specialiserad vard ar 2020-2024 (Tabell 9). Av dessa
barn véardades 361 inneliggande pa sjukhus med diagnosen MIS-C.
Diagnoskoden for MIS-C infordes 1 oktober 2020, och barn som insjuknade
innan dess registrerades sannolikt i Patientregistret med andra diagnoskoder.
De forsta fallen av MIS-C i Sverige konstaterades 1 mars 2020, och bland de
91 barn som endast hade 6ppenvérdsbesok med diagnoskod for MIS-C i
Patientregistret hade 39 vardats inneliggande pa sjukhus under perioden
mars till december 2020. Sammanfattningsvis har alltsd 400 av de 452
barnen med MIS-C i Patientregistret fatt slutenvard under 2020-2024.
Eftersom uppgifterna i Patientregistret inte validerats dr det mojligt att en del
registrerade fall inte uppfyller WHO:s diagnos-kriterier for MIS-C.

De flesta barn som insjuknade 1 MIS-C var under 10 &r; 29 procent av
barnen var 0—4 ér vid diagnos och 35 procent var 5-9 ar (Tabell 9). Pojkar
var oftare nagot dldre an flickor vid diagnos, och krivde oftare slutenvard.
Totalt fick 361 av barnen (80 procent) diagnosen MIS-C i slutenvérden, 82
procent av pojkarna och 77 procent av flickorna.

Tabell 9. Beskrivning av barn med MIS-C i specialiserad vard 2020-2024

Antal och procent av de barn som fatt diagnoskoden for MIS-C vid minst en vardkontakt i
specialiserad vard 2020-2024.

Pojkar Flickor Totalt

(N=281) (N=171) (N=452)
Diagnosar
2020 22 (8 %) 11 (6 %) 33 (7 %)
2021 171 (61 %) 103 (60 %) 274 (61 %)
2022 75 (27 %) 42 (25 %) 117 (26 %)
2023 9 (3 %) 10 (6 %) 19 (4 %)
2024 4 (1 %) 53 %) 9(2 %)
Alder
0-4 ar 77 (27 %) 54 (32 %) 131 (29 %)
5-9 ar 87 (31 %) 69 (40 %) 156 (35 %)
10-13 ar 59 (21 %) 30 (18 %) 89 (20 %)
14-17 ar 58 (21 %) 18 (11 %) 76 (17 %)
Vardniva
Oppenvard 51 (18 %) 40 (23 %) 91 (20 %)
Slutenvard 230 (82 %) 131 (77 %) 361 (80 %)
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Under 2021 insjuknade 274 barn i MIS-C vilket motsvarade 12,5 barn per
100 000 (Tabell 10), och 226 av dessa barn vardades inneliggande pa
sjukhus (10,5 per 100 000). Ar 2022 sjénk insjuknandet till 5,3 per 100 000
barn, och 4,3 per 100 000 i slutenvarden. De tva efterfoljande aren var
insjuknandet under ett per 100 000 barn. Sett till hela perioden var
insjuknandet hogre i sjukvardsregion Stockholm (29,3 per 100 000 barn) &n
i de Ovriga sjukvardsregionerna (16,0 till 20,9 per 100 000).

Tabell 10. Antal barn 0-17 ar med MIS-C, per ar 2020-2024

Antal barn 0-17 ar med diagnoskoden for MIS-C vid minst en vardkontakt i specialiserad vard
2020-2024.

All specialiserad vard Slutenvard

Antal  Antal per Antal Antal per

100 000 100 000
Diagnosar
2020 33 1,5 22 1,0
2021 274 12,5 226 10,5
2022 117 53 95 4,3
2023 19 0,9 12 0,6
2024 9 0,4 6 0,3
Sjukvardsregion (2020-2024)
Stockholm 156 29,3 124 23,3
Mellansverige 92 20,9 74 16,8
Sydostra 40 17,8 29 12,9
Soédra 65 16,0 60 14,8
Vastra 65 16,0 48 11,8
Norra 34 19,4 26 14,8

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen och befolkningsstatistik fran SCB

Demografi och samsjuklighet vid
MIS-C

Flera vetenskapliga studier baserade pa information fran Barnreumaregistret
har publicerats. En av dessa studier har undersokt riskfaktorer, och
rapporterade att pojkar, barn 1 aldersgruppen 5—11 ar samt barn med astma,
obesitas och allvarliga kroniska sjukdomar hade en hogre risk for att
insjukna 1 MIS-C [16].
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Symtom och behandling
av MIS-C

De vanligaste symtomen bland barn med MIS-C var feber, buksymtom och
utslag. Inga barn i Sverige har avlidit med MIS-C som huvudsaklig eller
bidragande orsak, men flera har varit allvarligt sjuka och behovt
intensivvard. Omkring en femtedel av barnen kridvde
intensivvardsbehandling under den akuta fasen av sjukdomen.

Symtombilden vid MIS-C har beskrivits i flera publikationer baserade pa
data fran Barnreumaregistret, varav den senaste inkluderade 338 barn och
ungdomar i alder 0—19 &r som insjuknade mellan mars 2020 och augusti
2022 [9, 17, 18]. De vanligaste symtomen bland dessa patienter var hog
feber (99 procent), buksmairta (65 procent), hudutslag (60 procent),
konjunktivit (54 procent), diarré (51 procent), krdkningar (45 procent) och
huvudvérk (38 procent). Paverkan pa hjartat rapporterades for 39 procent av
barnen, oftast i form av minskad méngd blod som pumpas ut fran hjirtat
(ejektionsfraktion) eller hjartmuskelinflammation (myokardit).

Bland de patienter som insjuknade 2020-2022 fick 88 procent intravendst
immunoglobulin och kortikosteroider i kombination, i 41 procent av fallen
gavs dven cytokinblockerare for att ddmpa inflammationen. En femtedel av
patienterna behdvde intensivvardsbehandling och en tiondel inotropt stod for
kardiogen chock [17].

Information om symtom vid MIS-C é&r inte registrerat i Patientregistret.
Diéremot finns viss information om vérdatgérder'? och
likemedelsbehandling.!® Bland de 361 barn som vérdades i slutenvarden
2021-2024 for MIS-C hade atgdrdskoder for utredning av hjartat registrerats
vid minst ett vardtillfalle for 93 procent av patienterna och intravends
lakemedelstillforsel for 83 procent. En mindre andel av barnen hade
atgardskoder for utredning av tarmarna/buken (35 procent) och
lungorna/torax (27 procent). For 5 procent av barnen saknades atgérdskod
(Tabell 1 1 Bilaga 3). Sju av barnen med MIS-C hade minst en vardkontakt i
Patientregistret med diagnoskoden postcovid, samtliga i specialiserad
oppenvard och framst under perioden 2021-2022.

De vanligaste likemedelsbehandlingarna som har registrerats 1
Patientregistret eller Lakemedelsregistret, for de 361 barn som vérdades 1
slutenvarden (Tabell 2 i Bilaga 3), var kortikosteroider (84 procent),
acetylsalicylsyra (83 procent) och magskydd (76 procent). Enligt
Patientregistret hade 35 procent av patienterna fatt intravendst

12 Gruppering av atgirdskoder enligt KVA redovisas i Tabell 3 i Bilaga 1.
13 Gruppering av likemedel enligt ATC-kod redovisas i Tabell 6 i Bilaga 1.
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immunoglobulin och 21 procent cytokinblockerare, vilket sannolikt &r en
underrapportering. Intravendst immunoglobulin och cytokinblockerare &r
rekvisitionsldkemedel som ges inom sjukvarden utan recept och registreras
dérfor inte 1 Likemedelsregistret.

Samtliga barn som vardades i slutenvérden har skrivits ut till hemmet.
Vardtid i slutenvarden var 8,5 dagar i snitt. Merparten (75 procent) av
patienterna hade aterbesok i 6ppenvarden inom tva veckor fran
utskrivningsdatum.

Figur 5 visar antalet vardkontakter i specialiserad vard dér diagnosen MIS-C
anvints aren 2021-2024. Antalet vardkontakter for MIS-C minskade kraftigt
over tid, fran totalt 1529 besok under 2021 till 78 under 2024. Endast tio av
de 452 barn som insjuknade 2021-2024 hade ytterligare vardkontakter for
MIS-C under forsta halvaret 2025 (6 pojkar och 4 flickor), samtliga i
Oppenvarden.

Figur 5. Antal besok i specialiserad vard fér MIS-C i aldrarna 0-17 ar,
2021-2024

Antal vardkontakter antingen i specialiserad 6ppenvard eller slutenvard med diagnoskoden
for MIS-C, per ar.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

En uppfoljningsstudie av de barn som insjuknade under 2020-2021 visade
att de flesta aterhimtade sig snabbt. Atta veckor efter insjuknande syntes i
avvikelser vid klinisk undersokning. En tredjedel av barnen (36 procent)
rapporterade dock att de hade kvarstaende symtom, framst i form av trotthet
[18]. Enligt uppgifter fran Barnreumaregistret var samtliga barn helt
iterstillda efter sex manader, dven de barn som insjuknat 2022-2023."

14 Personlig kommunikation med Karin Palmblad, registerhéllare for Barnreumaregistret.
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Diskussion

Kommentarer om resultaten for
postcovid

Postcovid, eller postinfektidst tillstdnd efter covid-19, beskriver
hilsotillstandet hos personer med kvarstaende eller sena symtom efter covid-
19-infektion. Postcovid omfattar ménga olika symtom som i sin tur kan ha
olika stor funktionell paverkan.

Under tidsperioden 2021-2024 fick uppskattningsvis mellan 1250 och 1770
barn diagnosen postcovid, varav 661 inom specialistvarden. Skattningen &r
baserad pd diagnoskoden for postcovid inom primarvard och specialiserad
vard, utifran antaganden kring bortfall och 6verlapp mellan datakéllorna.
Definitionen av tillstandet postcovid &r bred och ménga av symtomen ér inte
specifika for postcovid. Anvindandet av diagnoskoden kan ocksa ha
forandrats dver tid pa grund av osédkerhet i de diagnostiska kriterierna och
olika grad av testning for covid-19-infektion. Sett till befolkningsstorlek var
postcovid-diagnos vanligare bland barn boende i omraden med goda
socioekonomiska forutsattningar och fordelningen over sjukvardsregionerna
var ojamn, vilket kan tyda pa ojdmlikhet i varden. Vad ojédmlikheten i sin tur
beror pa ar svart att avgora, men skillnader i tillgang till mottagningar med
erfarenhet av att utreda postcovid hos barn samt olika benégenhet eller
mdjligheter att soka vérd for barnens symtom kan vara bidragande faktorer.
Sammantaget bidrar dessa faktorer till svarigheten i att uppskatta antalet
barn som drabbats och det kan finnas fler barn som har insjuknat dn vad som
finns registrerat i nationella och regionala register.

Postcovid omfattar ménga olika symtom som i sin tur kan ha olika stor
funktionell paverkan. Det vanligaste symtomet vid postcovid hos barn ér
onormal trdtthet och uttrdttbarhet. Andra vanligt forekommande symtom dr
huvudvirk, anstringningsutlost symtomforsdmring, somnproblem,
hjértklappning, depression och dngest.

Uppgifter om forekomst av symtom har inhdmtats fran tva olika kéllor;
uppgifter i Patientregistret for 661 barn som fatt diagnoskoden postcovid i
specialiserad vard 2021-2024 och publicerade kliniska data f6r 115 barn
som besokt barninfektionsmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus 1
Stockholm mellan december 2020 och september 2021. De flesta barn som
besokt barninfektionsmottagningen i Stockholm forekommer sannolikt dven
1 Patientregistret. Forekomsten av samtliga symtom var hogre bland barnen
pa barninfektionsmottagningen, vilket kan bero bade pa en
underrapportering av symtom i Patientregistret och pa att barnen som besokt
barninfektionsmottagningen dr en subgrupp av patienter med fler och mer
komplexa symtom.
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Varden vid postcovid dr inriktad pa rehabilitering och symtomlindring.
Drygt hélften av barnen som besokt specialistvarden for postcovid hade fatt
ndgot av de ladkemedel som anvénds for att behandla symtom utskrivet inom
ett ar fran diagnos. Radgivning och rehabilitering utfors ofta av andra
yrkesgrupper édn likare inom specialiserad vard samt i primirvarden, och
registreras dirmed inte i Patientregistret. Aven i de fall insatserna utforts av
lakare finns en underrapportering till Patientregistret. Det &r darfor svart att
ange hur manga barn som fétt denna typ av atgarder.

Manga av barnen som insjuknat i postcovid kan behova stod for atergang till
skola och fritidsaktiviteter. Bland de barn som vérdats for postcovid vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus hade tva tredjedelar minskat sina
fritidsaktiviteter och en tredjedel hade 6kad skolfranvaro. I Socialstyrelsens
kunskapsstod framgar att: ”Sérskilt barn kan behdva beddmning i den
specialiserade varden, speciellt om det finns en paverkan pa skolgéng eller
pa annan social situation. Hiar behovs dven samverkan med skola och
skolhdlsovard med en gemensam rehabiliteringsplan™. Experterna knutna till
detta projekt har framhallit att individuellt anpassad multiprofessionell
utredning dr en nyckelfaktor for framgéngsrik behandling av barn med
langvariga symtom och allvarlig funktionell paverkan. Det ar ocksa viktigt
att ta hansyn till barnets utveckling och att inkludera familjen och skolan vid
behandling och rehabilitering. Barn som upplever att deras symtom inte tas
pa allvar i varden, av omgivningen eller familjen tycks ocksd mé samre
enligt resultat fran kvalitativa studier [19, 20].

Majoriteten av barnen som diagnostiseras med postcovid i specialistvarden
har inga fler specialistvardbesok for postcovid dret efter diagnos och
lakemedelsanvéndningen relaterad till symtom vid postcovid minskar dver
tid. Vidare tillkommer allt farre nya patienter i specialistvarden over tid
sedan ar 2022, och enligt experterna i projektet har merparten av de barn
som vardats for postcovid vid barnspecialistmottagningar tillfrisknat.
Sammantaget kan dessa observationer tyda pé att vardbehovet minskar. En
osédkerhetsfaktor i denna bedomning &r att vi inte vet hur manga av barnen
som fortsétter att vardas i primdrvard eller inom specialiserad 6ppenvard av
andra &n ldkare, till exempel fysioterapeuter eller kuratorer, eller som inte
soker vérd trots kvarvarande besvir.

Aven om antalet vardtillfillen totalt for postcovid minskar dver tid s dr det
en del av barnen som fortsatt besoker specialistvarden for postcovid.
Omkring en femtedel av barnen hade ytterligare besok for postcovid-
symtom tva till tre &r efter diagnosdatum, en tiondel av pojkarna och en
knapp fjardedel av flickorna. Mer @n hélften av barnen har fatt ngot av de
lakemedel som anvénds mot symtom pa postcovid utskrivet inom ett ar efter
diagnos, och ungefir hilften av dem verkar fortsétta med behandlingen flera
ar senare. Det dr alltsa tydligt att en del av barnen som fick postcovid-
diagnos 2021-2024 har fortsatt behov av vard.
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Kommentarer om resultaten for
MIS-C

MIS-C ér ett potentiellt livshotande tillstdind med hyperinflammation som
kan drabba barn mellan tvd och atta veckor efter covid-19-infektion. Typiska
symtom &r hog feber, buksmérta och hudutslag. I borjan av 2020
rapporterades att majoriteten av barnen som insjuknat krivde intensivvard
och att dodligheten var mellan 2 och 3 procent internationellt.

Under 2020 initierade Svensk Barnreumatologisk forening ett nationellt
samarbete kring MIS-C och beslutade att alla barn med MIS-C skulle
registreras 1 Svenska Barnreumaregistret. Inom samarbetet utarbetades tidigt
en strategi med kraftig antiinflammatorisk likemedelsbehandling for att
undvika dddsfall och i mgjligaste man dven behov av intensivvérd.

Runt 400 barn har insjuknat i MIS-C i Sverige. Manga av barnen med MIS-
C var allvarligt sjuka i den akuta fasen och en femtedel krdvde intensivvard.
Langtidsuppfoljning visar dock att samtliga barn har tillfrisknat och inget
barn har avlidit till f6ljd av MIS-C i Sverige. Strategin for behandling har
alltsé varit mycket framgéngsrik och ar nu den rekommenderade for MIS-C i
flera lénder.

34



Kartlaggning och analys av behandling av barn med postcovid

Referenser

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

A clinical case definition of post COVID-19 condition by a Delphi
consensus, 6 October 2021. Geneve: Virldshélsoorganisationen WHO;
2021.

A clinical case definition for post COVID-19 condition in children and
adolescents by expert consensus, 16 February 2023. Geneve:
Virldshéalsoorganisationen WHO; 2023.

Postcovid och andra nérliggande tillstdnd och syndrom. Kunskapsstod till
dig som mdter patienter. Stockholm: Socialstyrelsen; 2024.
Olsson-Akefeldt S, Luthander J, Anmyr L, Villard L, Arnason S, Kemani
MK, et al. Poor Association Between Clinical Characteristics and
Seropositivity in Children With Suspected Long COVID-A Single-Centre
Study. Acta Paediatr. 2025; 114(8):1825-30.

Rayner DG, Wang E, Su C, Patel OD, Aleluya S, Giglia A, et al. Risk
factors for long COVID in children and adolescents: a systematic review
and meta-analysis. World J Pediatr. 2024; 20(2):133-42.

Brackel CLH, Noij LCE, Vijverberg SJH, Legghe CL, Maitland-van der
Zee AH, van Goudoever JB, et al. International Care programs for
Pediatric Post-COVID Condition (Long COVID) and the way forward.
Pediatr Res. 2024; 96(2):319-24.

Statistik om tillstand efter covid-19. Artikelnummer 2021-4-7353.
Stockholm: Socialstyrelsen; 2021.

Utlatande fran Svensk Barnreumatologisk Forening angéende
Multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med Covid-19 (MIS-
(), 20 juni, 2022. Svensk Barnreumatologisk Forening; 2022.

Arsrapport 2020. Svenska Barnreumaregistret.

Riktlinjer for tidig upptéckt, utredning och omhéndertagande av barn med
hyperinflammation associerad till COVID-19. Svenska
Barnlakarféreningen 2025.

Multisystem inflammatory syndrome in children and adolescents with
COVID-19. Genéve: Virldshalsoorganisationen WHO; 2020.

Kahn R, Altman M, Nordenhéll L, Horne A, Rudolph A, Idring Nordstrém
S, et al. Nationella riktlinjer for uppfoljning av multisystem inflammatory
syndrome in children (MIS-C). Version 2, 211027: Svensk
Barnreumatologisk Forening; 2021.

Rudolph A, Nordenstam F, Wahlander H, Hanséus K, Sjoborg Alpman M,
Altman M, et al. Nationell barnkardiologisk riktlinje for barn och
ungdomar med "Multisystem inflammatory syndrome in children (MIS-
C)” Version 1.3 2021-04-22: Svensk Barnkardiologisk Forening; 2021.
Tulling AJ, Lugthart G, Mooij MG, Brackel CLH, Terheggen-Lagro SW1J,
Oostenbrink R, et al. Severe Pediatric COVID-19 and Multisystem
Inflammatory Syndrome in Children From Wild-type to Population
Immunity: A Prospective Multicenter Cohort Study With Real-time
Reporting. Pediatr Infect Dis J. 2023; 42(12):1077-85.

Eleftheriou I, Maritsi D, Lampidi S, Charisi K, Vantsi P, Skourti K, et al.
Decreasing Incidence of the Multisystem Inflammatory Syndrome in
Children Over 3 Pandemic Waves. Pediatr Infect Dis J. 2023; 42(2):122—4.

35



Kartlaggning och analys av behandling av barn med postcovid

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Rhedin S, Lundholm C, Horne A, Smew Al, Osvald EC, Haddadi A, et al.
Risk factors for multisystem inflammatory syndrome in children - A
population-based cohort study of over 2 million children. Lancet Reg
Health Eur. 2022; 19:100443.

Krél P, Altman M, Berg S, Berntson L, Brodin P, Fasth A, et al. Low ICU
Admission and Excellent Outcomes in MIS-C: A Swedish Study From an
Open Society. Acta Paediatrica. 2025:1-10.

Kahn R, Berg S, Berntson L, Berthold E, Brodin P, Bickstrom F, et al.
Population-based study of multisystem inflammatory syndrome associated
with COVID-19 found that 36% of children had persistent symptoms. Acta
Paediatr. 2022; 111(2):354-62.

Lillieberg E, Ertzgaard P, Fernlund E, Duchen K, Rytterstrom P, Angelhoff
C. Experiences of living with long COVID during childhood and
adolescence: a qualitative study from the child's perspective. BMC Pediatr.
2025; 25(1):754.

Covid-19-pandemins konsekvenser for barn — slutredovisning av
regeringsuppdrag. Stockholm: Barnombudsmannen 2021.

Statistik om tillstand efter covid-19 i priméirvard och specialiserad vérd.
Stockholm: Socialstyrelsen; 2021.

Statistik om postcovid i primérvérd och specialiserad vard. Stockholm:
Socialstyrelsen; 2022.

36



Kartlaggning och analys av behandling av barn med postcovid

Bilaga 1 - metod

Sammanstallning och analys av
registerdata

I analyserna av data fran hélsodataregister har barn i aldern 0—17 ar ingétt.
Den undersokta tidsperioden var ar 2021-2024.

Barn med postcovid definieras utifrdn vardkontakt i specialiserad vard med
huvud- eller bidiagnos ICD-10-SE U09.9, Postinfektiost tillstdnd efter
covid-19. Koden U09.9 ér en tilliggskod som bor anvédndas efter den kod
som beskriver det aktuella symtomet (Socialstyrelsen 2021, Statistik om
tillstdnd efter covid-19, artikelnr. 2021-4-7353). I vissa fall har dock koden
angetts som huvuddiagnos, och dven dess vardkontakter har inkluderats i
analysen. Barn med MIS-C definieras utifran vardkontakt med huvud- eller
bidiagnos ICD-10-SE U10.9, Multisystemiskt inflammatoriskt syndrom
associerat med covid-19. Denna kod dr avsedd att anvdndas som
huvuddiagnos och kan anges tillsammans med koder {f6r padgaende covid-19
eller kod for postinfektiost tillstand efter covid-19 (postcovid). Koderna
infordes 1 oktober 2020.

Matchad kohort

For att jamfora forekomsten av samsjuklighet, symtom och behandlingar hos
postcovid-patienterna med bakgrundsbefolkningen skapades en matchad
kohort genom sa kallad incidence-density-sampling. De barn som fatt
diagnosen postcovid i specialiserad vard matchades till 100 slumpmassigt
utvalda barn 1 befolkningen med samma kon, boende i samma
sjukvérdsregion och i samma &lder, som inte fatt diagnosen postcovid fram
till och med diagnosdatum for barnet med postcovid. Befolkningsdata
hidmtades fran Registret 6ver totalbefolkningen, Statistikmyndigheten SCB.

Socialstyrelsens patientregister

Uppgifter om véardkontakter i specialiserad vard hdmtades fran
Socialstyrelsens patientregister. I Socialstyrelsens patientregister ingér
endast uppgifter om vardbesok fran specialiserad 6ppenvérd och slutenvard,
och endast vard utford av lakare registreras. Specialiserad 6ppenvard
omfattar inte primérvard eller vard och behandling som ges av andra
professioner dn ldkare, undantaget véard utford av andra vardgivarkategorier
inom den specialiserade psykiatrivarden sedan 2024.

I analyser av registerdata har diagnoskoder som angetts tillsammans med
diagnoskoden for postcovid (U09.9) grupperats 1 kategorier av liknande
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sjukdomar och tillstand. De diagnoskoder som utgor grupperna listas nedan.
Listan innehaller de vanligast forekommande diagnoskoderna i
patientregistret, kompletterat med koder inom samma kategori. Dessa
kategorier har tagits fram i samrad med de kliniska experterna. Listan ska
inte betraktas som en fullstindig forteckning 6ver de diagnoskoder som kan
forekomma i samband med postcovid hos barn. Listan innehaller &ven
diagnoskoder for potentiella riskfaktorer for postcovid.

Tabell 1 Bilaga 1. ICD-10-SE-koder som angetts tillsammans med koden
U09.9, Postinfektidst tillstand efter covid-19 (postcovid)

ICD-kod Klartext

Feber

R50.8 Annan specificerad feber

R50.9 Feber, ospecificerad

Hjart-karlsymtom: hjartklappning, arytmi/POTS

G90.8 Andra specificerade sjukdomar i autonoma nervsystemet
G90.9 Sjukdomar i autonoma nervsystemet, ospecificerad
149.8 Andra specificerade hjartarytmier

149.9 Hjartarytmi, ospecificerad

R00.0 Takykardi, ospecificerad

R00.2 Hjartklappning

R94.3 Onormala resultat av undersoékningar av kardiovaskulara funktioner

Hjart-karlsymtom: hypotoni

195.0 Idiopatisk hypotoni

195.1 Ortostatisk hypotoni

195.9 Hypotoni, ospecificerad
Huvudvark

G43.0 Migran utan aura [vanlig migran]
G43.1 Migran med aura [klassisk migran]
G43.2 Status hemicranicus

G43.3 Komplicerad migran

G43.8 Feber migran

G43.9 Migran, ospecificerad

G44.0 Syndrom med cluster headache

G441 Vaskular huvudvark som ej klassificeras pa annan plats
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ICD-kod Klartext

G44.2 Spanningshuvudvark

G44.3 Kronisk posttraumatisk huvudvark

G44.4 Lakemedelsutlést huvudvark som ej klassificeras pa annan plats

G44.8 Andra specificerade huvudvarkssyndrom

R51.9 Huvudvark

Lukt- och smakbortfall

R43.0 Anosmi

R43.1 Parosmi

R43.2 Parageusi

R43.8 Andra och ospecificerade rubbningar av lukt och smak

Mag-tarmproblem

K59.0 Obstipation (férstoppning)

K59.1 Funktionell diarré

K59.2 Neurogen tarmrubbning som ej klassificeras annorstades

R10.0 Akut buk

R10.1 Smartor i 6vre delen av buken

R10.2 Smartor i backen och backenbotten
R10.3 Smartor i andra delar av bukens nedre del
R10.4 Andra och ospecificerade smartor i buken
R11.9 Illamaende och krakningar

Neurologiska symtom

G63.0 Polyneuropati vid infektions- och parasitsjukdomar som klassificeras pa
annan plats

R20.1 Hypestesi

R20.2 Parestesi

R20.3 Hyperestesi

R20.8 Andra och ospecificerade rubbningar av hudkanseln

R29.8 Andra och ospecificerade symtom och sjukdomstecken fran nervsystemet
och muskuloskeletala systemet

Onormal trotthet

F43.8A Utmattningssyndrom

F48.0 Neurasteni
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ICD-kod Klartext

G93.3

Trotthetssyndrom efter virusinfektion

R53.9

Sjukdomskansla och trétthet

Psykiska symtom: depression/angest

F32.0 Lindrig depressiv episod

F32.1 Medelsvar depressiv episod

F32.2 Svar depressiv episod utan psykotiska symtom
F32.3 Svar depressiv episod med psykotiska symtom
F32.8 Andra specificerade depressiva episoder
F32.9 Depressiv episod, ospecificerad

F41.0 Paniksyndrom [episodisk paroxysmal angest]
F41.1 Generaliserat dngestsyndrom

F41.2 Blandade angest- och depressionstillstand
F41.3 Andra blandade angesttillstand

F41.8 Andra specificerade angesttillstand

F41.9 Angesttillstand, ospecificerat

Smarta

M25.5 Ledvark

M54.0 Pannikulit i nacke och rygg

M54.1 Radikulopati

M54.2 Cervikalgi

M54.3 Ischias

M54.4 Lumbago med ischias

M54.5 Lumbago

M54.6 Smartor i bréstryggen

M54.8 Annan specificerad ryggvark

M54.9 Ryggvark, ospecificerad

M79.1 Myalgi

M79.2 Ospecificerad neuralgi och neurit

M79.6 Smartor i extremitet

M79.7 Fibromyalgi

R07.0 Strupsmartor
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ICD-kod Klartext

R07.1 Bréstsmartor vid andning
R07.2 Prekordiala smartor

R07.3 Andra brostsmartor

R07.4 Brostsmartor, ospecificerade
R09.1 Pleurasmartor

R52.0 Akut smarta

R52.1 Kronisk behandlingsresistent smarta
R52.2 Annan kronisk smarta eller vark
R52.9 Smarta eller vark, ospecificerad

Symtom fran lungorna och luftvdgarna: astma

J45.0 Huvudsakligen allergisk astma
J45.1 Icke-allergisk astma

J45.8 Blandad astma

J45.9 Astma, ospecificerad

J46.9 Akut svar astma

Symtom fran lungorna och luftvdagarna: problem med lungfunktion/andning

126.0 Lungemboli med uppgift om akut cor pulmonale

126.9 Lungemboli utan uppgift om akut cor pulmonale

J43.9 Lungemfysem, ospecificerat

J80.9 Akut andningssviktsyndrom hos vuxen

184.1 Annan interstitiell lungsjukdom med fibros

J90.9 Utgjutning i lungsacken som ej klassificeras pa annan plats
J93.9 Pneumotorax, ospecificerad

J96.0 Akut respiratorisk insufficiens

J96.1 Kronisk respiratorisk insufficiens

J96.9 Respiratorisk insufficiens, ospecificerad

R05.9 Hosta

R06.0 Dyspné

R06.8 Andra och ospecificerade andningsrubbningar
R91.9 Onormala fynd vid radiologisk diagnostik avseende lunga
R94.2 Onormala resultat av lungfunktionsundersékningar
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ICD-kod Klartext

Sémnproblem

F51.0 Icke-organisk somnldshet

F51.1 Icke-organisk hypersomni

F51.2 Icke-organisk stérning i dygnsrytmen

F51.3 Sémngang [somnambulism]

F51.4 Nattskrack

F51.5 Mardrémmar

F51.8 Andra specificerade icke-organiska somnstérningar
F51.9 Icke-organisk sdmnstérning, ospecificerad

G47.0 Insomni (insomningsstorningar och avkortad nattsémn)
G47.1 Hypersomni (6verdriven sémnighet)

G47.2 Dygnsrytmstérningar

G47.3 Sémnapnésyndrom

G47.4 Narkolepsi och kataplexi

G47.8 Andra specificerade sémnstérningar
G47.9 Sémnstorning, ospecificerad

Yrsel

H81.1 Benign paroxysmal yrsel

H81.3 Annan perifer yrsel

H81.4 Yrsel av central orsak

H81.8 Andra specificerade rubbningar i balansapparatens funktion
H81.9 Rubbning i balansapparatens funktion, ospecificerad

H82.9 Yrselsyndrom vid sjukdomar som klassificeras pa annan plats

R42.9 Yrsel och svindel

Potentiella riskfaktorer: ADHD

F90.0 Aktivitets- och uppmarksamhetsstérning
F90.1 Hyperaktiv beteendestdrning

F90.8 Andra specificerade hyperaktivitetsstorningar
F90.9 Hyperaktivitetsstdrning, ospecificerad

Potentiella riskfaktorer: Allergisk rinit

J30.1 Allergisk rinit orsakad av pollen
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ICD-kod Klartext

J30.2 Annan sasongsbunden allergisk rinit
J30.3 Annan allergisk rinit
J30.4 Allergisk rinit, ospecificerad

Potentiella riskfaktorer: Autism

F84.0 Autism i barndomen

F84.1 Atypisk autism

F84.5 Aspergers syndrom

F84.8 Andra specificerade genomgripande utvecklingsstdrningar

F84.9 Genomgripande utvecklingsstérning, ospecificerad

Potentiella riskfaktorer: specialistvard fér covid-19-infektion

u07.1 Covid-19, virus identifierat

uo07.2 Covid-19, virus ej identifierat

uU10.9 Multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med covid-19

I Patientregistret registreras vardatgarder utifrdn Klassifikation av
Vardatgirder (KVA). Atgirdskoder som angetts tillsammans med
diagnoskoden for postcovid (U09.9) har grupperats utifran typ av atgérd. De
atgardskoder som utgdr grupperna listas nedan. Listan innehaller de
vanligast forekommande dtgardskoderna i Patientregistret for barn med
postcovid, kompletterat med koder inom samma kategori.

Tabell 2 Bilaga 1. KVA-koder som angetts tillsammans med koden
U09.9, Postinfektidst tillstand efter covid-19 (postcovid)

KVA-kod Klartext

Information, radgivning och undervisning till patient eller narstaende

DV063 Radgivande samtal

GB Information/undervisning

Qvo Information/undervisning till patient/brukare

XS001 Information och radgivning med foretradare for patienten

XS003 Information och radgivning med patient via skriftlig kommunikation
XS004 Distanskonsultation

XS007 Konferens med patient

XS009 Konsultation under vardtillfalle

XS011 Information och radgivning per telefon med foretradare for patienten
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KVA-kod Klartext

XS012 Information och radgivning med patient per telefon
XS014 Information och radgivning med patient via videolank
XS018 Information och radgivning via videoldnk med foretradare for patienten

Utredning av symtom fran nervsystemet

AA Utredning, anatomiskt perspektiv: Nervsystemet, kraniet och intrakraniella
strukturer

Utredning av symtom fran 6gon, 6ron, nasa och hals

AC Utredning, anatomiskt perspektiv: Ogonregionen

AD Utredning, anatomiskt perspektiv: Oron, nésa, hals och struphuvud

Utredning av symtom fran hjarta/karl

AF Utredning, anatomiskt perspektiv: Hjartat och de stora intraorakala karlen

Utredning av symtom fran torax/lungor

AG Utredning, anatomiskt perspektiv: Brostvagg, pleura, mediastinum,
diafragma, trakea, bronker och lungor

Utredning av psykiska besvar

AU Utredning, anatomiskt perspektiv: Psykiskt tillstand, psykologiska och
psykosociala funktioner

Utredning av allmantillstand och funktionsférmaga

AV Utredning, anatomiskt perspektiv: Ej organrelaterad utredning

Behandling med ldakemedel

DTO Behandling, anatomiskt perspektiv: Farmakologisk behandling (lakemedel)

Atgiirdskoder som angetts tillsammans med diagnoskoden for MIS-C
(U10.9) har grupperats utifran typ av atgird. De atgérdskoder som utgér
grupperna listas nedan. Listan innehaller de vanligast forekommande
atgirdskoderna i patientregistret for barn med MIS-C, kompletterat med
koder inom samma kategori.

Tabell 3 Bilaga 1. KVA-koder som angetts tillsammans med koden
U10.9, multisystemiskt inflammatoriskt syndrom associerat med
covid-19 (MIS-C)

KVA-kod Klartext

Utredning av symtom fran nervsystemet

AA Utredning, anatomiskt perspektiv: Nervsystemet, kraniet och intrakraniella
strukturer

Utredning av symtom fran hjarta/karl
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KVA-kod Klartext

AF Utredning, anatomiskt perspektiv: Hjartat och de stora intraorakala karlen

Utredning av symtom fran torax/lungor

AG Utredning, anatomiskt perspektiv: Brostvagg, pleura, mediastinum,
diafragma, trakea, bronker och lungor

Utredning av symtom fran tarmarna och buken

Al Utredning, anatomiskt perspektiv: Gastrointestinalkanalen och dartill
hérande organ (inkl. mjalte)

Intravenos lakemedelstillforsel

DTO16 Lakemedelstillforsel, intravends
SP021 Inldggning av perifer venkateter
SP105 Inlaggning av perifert insatt central kateter (PICC)

SP11-SP16 Inlaggning av central venkateter

SP999 Inldggning av central venkateter, ospecificerat
TPH15 Inlaggande av central venkateter via vena jugularis
TPH20 Inldggande av central venkateter via vena subclavia eller vena

brachiocephalica

Ovrig lakemedelsbehandling

DTO (utom Farmakologisk behandling (utom intravends lakemedelstillférsel)
DT016)

I Patientregistret registreras medicinskt verksamhetsomrdde (MVO) for
varje klinik. De vanligast forekommande MVO-koderna for barn med
postcovid ér listade nedan.

Tabell 4 Bilaga 1. MVO-koder fér vanligast forekommande medicinska
verksamhetsomraden dar postcovid-diagnos registrerats fér barn
2021-2024

MVO-kod Verksamhetsomrade

201 Barn- och ungdomsmedicinsk vard

931 Barn- och ungdomspsykiatrisk mottagning
203 Barn- och ungdomskardiologisk vard

231 Kardiologisk vard

521 Oron-, nés-, och halssjukvérd

551 Rehabiliteringsmedicinsk vard
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Socialstyrelsens Idkemedelsregister

Uppgifter om likemedelsbehandlingar himtades fran Socialstyrelsens
lakemedelsregister som innehéller alla ldkemedel som hédmtats ut mot recept
pa apotek.

For att undersoka vilken ldkemedelsbehandling barnen med postcovid fatt,
har vi utgétt ifrdn forskrivningar av lakemedel 1 Likemedelsregistret,
grupperade efter huvudsaklig indikation. Dessa grupper har tagits fram i
samrad med de kliniska experterna och utgdrs av ldkemedel som anvénds for
symtom som &r forekommande vid postcovid. Det gar dock inte att med
sdkerhet veta om ett 1dkemedel forskrivits for symtom relaterade till
postcovid, eftersom indikation inte registreras i Likemedelsregistret.

Tabell 5 Bilaga 1. ATC-koder for lakemedelsbehandling av symtom
relaterade till postcovid

ATC-kod Klartext

Behandling av astma

RO3A Adrenergika, inhalationer

RO3B Ovriga medel vid obstruktiva luftvégssjukdomar, inhalationer

Behandling av autonom kardiovaskular dysfunktion inklusive POTS

CO1CAO01 Hjdrtstimulerande medel exkl. hjdrtglykosider: Etilefrin

CO1CA17 Hjdrtstimulerande medel exkl. hjdrtglykosider: Midodrin

CO7AA Beta-receptorblockerande medel, icke-selektiva
CO7AB Beta-receptorblockerande medel, selektiva
CO7AG Alfa- och beta-receptorblockerande medel

CO8DAO01 Kalciumantagonister med direkt hjdrtselektiv effekt: Verapamil

HO02AA02 Kortikosteroider fér systemiskt bruk: Fludrokortisonacetat

NO7AA02 Parasympatomimetika: Pyriostigmin

Somnmedel och lugnande medel

NO5B Lugnande medel, ataraktika

NO5CH Melatonin (Circadin)

RO6ADO1 Antihistaminer fér systemiskt bruk: Alimemazin

RO6ADO02 Antihistaminer for systemiskt bruk: Prometazin (Lergigan)

Smartstillande medel

MO1A Antiinflammatoriska och antireumatiska medel, icke-steroida

NO2B Ovriga analgetika och antipyretika
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ATC-kod Klartext

NO02C Medel vid migréan

Antidepressiva medel

NO6A Antidepressiva

For att undersoka vilken lakemedelsbehandling barnen med MIS-C fatt, har
vi utgdtt ifrdn forskrivningar av ldkemedel registrerade i Patientregistret
samtidigt som diagnosen MIS-C, samt i Ladkemedelsregistret med
forskrivningsdatum inom vardtiden. Listan med ldkemedel &r framtagen och
grupperad utifran behandlingsriktlinjerna for MIS-C.

Tabell 6 Bilaga 1. ATC-koder for lakemedelsbehandling vid MIS-C

ATC-kod Klartext

Protonpumpshammare

A02BC Medel vid syrarelaterade symtom: protonpumpshammare

Acetylsalicylsyra

BO1AC06 Acetylsalicylsyra

Blodfértunnande medel

BO1AB Heparingruppen
Vatskestod

BO5B Infusionsvatskor
BO5X Infusionskoncentrat

Kortikosteroider

HO2AB Kortikosteroider for systemiskt bruk: Glukokortikoider
Antibiotika
J0O1 Antibakteriella medel for systemiskt bruk

Intravenést immunoglobulin

JO6BAO02 Humant, normalt immunoglobulin fér intravaskulart bruk

Cytokinblockerare (immunsuppressiva medel)

LO4ACO03 Interleukinhdmmare: Anakinra

Febernedsattande medel

MO1AEOQ1 Antiinflammatoriska och antireumatiska medel, icke-steroida

NO2BEO1 Analgetika: paracetamol
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Enkatutskick till samtliga regioner

Eftersom patientregistret endast innefattar specialiserad vard, och samtliga i
expertgruppen arbetar inom den specialiserade varden, har information om
lakarbesok for postcovid inom primérvdrden begérts in fran samtliga
regioner.

I enkéten ombads regionerna att ange hur ménga patienter som besokt
primérvarden i offentlig regi for postcovid, hur manga lédkarbesok som
genomforts samt vilka diagnoskoder och atgardskoder som angetts i
samband med besdken. Den géllande lagstiftningen gor att Socialstyrelsen
inte far behandla priméirvardsdata pa individniva. Darfor gjorde
myndigheten beddmningen att uppgifter endast kunde samlas in om de
inkluderade minst fyra patienter.

Da Region Stockholm och Vistra Gétalandsregionen samlar in data fran
bade primirvard och specialistvard i regionala databaser (VAL-databasen
respektive varddatabasen Vega) skickades ett mer utforligt frageformulér till
dessa tvd regioner. I denna enkdt ombads regionerna att ange hur ménga
patienter med postcovid som besokt enbart primérvarden, enbart
specialistvarden samt bade i primarvard och specialistvard.

Syftet med fragorna var att fa en bild av hur ménga barn med postcovid som
fitt vdrd 1 primérvarden respektive slutenvirden, samt om mojligt vardens
innehall. Informationen fran Region Stockholm och Vistra
Gotalandsregionen inkluderar dven offentligt finansierad primérvard utford i
privat regi, specialiserad vard samt hur stor andel av patienterna som besokt
bade primdrvard och specialiserad vard for postcovid. I informationen fran
ovriga regioner saknas information om 9verlappet mellan primérvarden och
den specialiserade varden.

Uppgifter om hur stor andel av de totala antalet ldkarbesok i1 primérvarden
som genomfordes i offentlig respektive privat regi under oktober 2022 har
inhdmtats tidigare [21]. Baserat pa denna uppgift har Socialstyrelsen
uppskattat det totala antalet ldkarbesok och patienter i primirvarden. Antalet
lakarbesok 1 offentlig regi har rdknats upp med en faktor som motsvarar den
privata priméirvirdens andel av alla lakarbesok i regionen i oktober 2022
[22]. Pa motsvarande sitt har Socialstyrelsen uppskattat det totala antalet
patienter. Skattningarna ska tolkas med forsiktighet. Den bygger pa
antagandet att andelen privat primarvard dr densamma bland barn och
vuxna, samt att den inrapporterade statistiken dven speglar den
postcovidvard som inte har rapporterats in med avseende pa fordelning av
alder, kon, patientsammanséttning osv.
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Statistik fran Vantetidsdatabasen

Vintetidsdatabasen innehéller uppgifter om diagnoser inom primérvéarden pa
individniva per vardgivare. Det finns dock inga uppgifter som mdjliggor att
koppla de uppgifterna till andra datakéllor eller rdkna individer Gver en viss
diagnos mellan vardgivare, och samma patient kan déarfor forekomma flera
ganger. Dessa uppgifter har anvints for att uppskatta antal barn med
postcovid inom primérvarden i de regioner som inte besvarat enkéten.

Dialogmoten med sakkunniga

Socialstyrelsen har samverkat och fort dialog med kliniska experter,
foretradare for sjukvardshuvudménnen via nationellt programomrade (NPO)
barns och ungdomars hélsa samt med patientféreningen Svenska
Covidforeningen.

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

Dialog med kliniska experter

En extern expertgrupp har medverkat i Socialstyrelsens arbete, bidragit med
underlag och gett synpunkter pd rapporten. Expertgruppen rekryterades efter
nomineringar frdn NPO barns och ungdomars hélsa och Svenska
Covidforeningen samt bland de experter som deltagit i Socialstyrelsens
tidigare uppdrag kring postcovid.

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 med postcovid inom omradena
barninfektion, kardiologi, neuropediatrik, rehabiliteringsmedicin och
barnpsykiatri, samt med MIS-C inom omradet barnreumatism.

Samtliga experter utom en arbetar inom Region Stockholm. Merparten av
dem som nominerades av savdl NPO barns och ungdomars hélsa som
patientforeningen var hemmahorande 1 Region Stockholm. Vidare tackade
flera nominerade experter fran andra regioner nej till att medverka med
hanvisning till att de tréffat fa barn med postcovid.

I expertgruppen har f6ljande personer ingétt:

« Per Ertzgaard, dverlidkare inom rehabiliteringsmedicin, Linkdpings
Universitetssjukhus

« Artur Fedorowski, dverldkare inom kardiologi, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm
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« Anna Gunnerbeck, bitridande 6verldkare och barnneurolog, Astrid
Lindgrens barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm

 Karin Palmblad, barnldkare inom reumatologi, sektionschef
barnreumatologi vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm samt registerhallare for Svenska
Barnreumaregistret

« Malin Ryd Rinder, 6verlidkare inom barninfektion, sektionschef
barninfektion vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

« Elvira De Troia, barnpsykiatriker, BUP konsultenhet, Region Stockholm

« Marlene Waltman, psykolog och psykoterapeut, enhetschef BUP
konsultenhet, Region Stockholm

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

Dialog med patientforetradare

Socialstyrelsen har deltagit pa flera moten med foretradare for
patientorganisationen Svenska Covidforeningen. Utdver forslag pé kliniska
experter har patientorganisationen bidragit med underlag och gett
synpunkter pa rapporten.

Samverkan

Parallellt med det aktuella uppdraget har Socialstyrelsen tillsammans med
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) fatt i uppdrag
att sammanstilla aktuellt kunskapsldge och identifiera eventuella
kunskapsluckor gillande postcovid (Regeringsbeslut S2021/01100,
S2023/01431, S2023/01432 och S2025/00162 [delvis]). I det uppdraget
ingdr dven en internationell utblick dir Socialstyrelsen ska samrdda med
professionsforeningar, patient- och anhorigorganisationer, akademiska
institutioner samt internationella organ som WHO. Dérutover har
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys fatt i uppdrag att kartlagga hur
andra ldnder arbetar med att sprida och tillimpa kunskap om postcovid
(Regeringsbeslut S2025/00586). Projektgrupperna och myndigheterna har
haft regelbundna avstdmningar. Utvecklingen i EU-projektet Network of
Expertise on Long COVID har dven beaktats.
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Bilaga 2 - tabellunderlag
postcovid

Tabell 1 Bilaga 2. Beskrivning av barn med postcovid 2021-2024 och
barn utan postcovid i den matchade kohorten

Antal och procent av barn som senare fatt postcovid och barn utan postcovid, matchade 1:100
pa kon, alder, sjukvardsregion och artal vid diagnosdatum.

Sjukvardsregion avser den region dar barnet bodde

Socioekonomisk omradestyp ar ett index for socioekonomiska forutsattningar inom det
geografiska omrade dar barnet bodde den sista december vid aret for diagnos/matchning.
p-varden ar berdknade med chi-tva-test. Ett p-varde mindre &n 0,05 innebar att det ar en
statistiskt sakerstalld skillnad i forekomst mellan postcovid-gruppen och jamfdrelsegruppen.

Barn med Barn utan
postcovid postcovid
(n=615) (n=61500) p-vérde

Kén 1,000
Flickor 344 (56 %) 34 400 (56 %)
Pojkar 271 (44 %) 27 100 (44 %)
Diagnosar/Matchningsar 1,000
2021 295 (48 %) 29500 (48 %)
2022 214 (35%) 21400 (35 %)
2023 74 (12 %) 7 400 (12 %)
2024 32 (5 %) 3200 (5 %)
Alder 1,000
0-4 ar 21 (3 %) 2100 (3 %)
5-9ar 69 (11 %) 6900 (11 %)
10-14 ar 290 (47 %) 29000 (47 %)
15-17 ar 23538 %) 23500 (38 %)
Sjukvardsregion 1,000
Stockholm 273 (44 %) 27 300 (44 %)
Mellan 81 (13 %) 8100 (13 %)
Syddstra 84 (14 %) 8400 (14 %)
Sddra 89 (14 %) 8900 (14 %)
Vastra 45 (7 %) 4500 (7 %)
Norra 43 (7 %) 4300 (7 %)
Socioekonomisk omradestyp (endast <0,001

diagnosar 2021-2023)
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Barn med Barn utan
postcovid postcovid

(n=615) (n=61500) p-varde
1 - Stora socioekonomiska utmaningar 15 (3 %) 3 444 (6 %)
2 - Socioekonomiska utmaningar 24 (4 %) 4689 (8 %)
3 - Socioekonomiskt blandade omraden 86(15%) 11173 (19 %)

4 - Goda socioekonomiska 344 (59 %) 30649 (53 %)

forutsattningar

5 - Mycket goda socioekonomiska 114(20%) 8345(14 %)

forutsattningar

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen; Registret 6ver totalbefolkningen och Geografidatabasen,
Statistikmyndigheten SCB; Omradestyper fran Boverket.

Tabell 2 Bilaga 2. Vardniva, diagnoser och symtom i specialiserad vard
innan diagnos bland barn med postcovid 2021-2024 och barn utan
postcovid i den matchade kohorten

Antal och procent av barn som senare fatt postcovid och barn utan postcovid, matchade 1:100
pa kon, alder, sjukvardsregion och artal vid diagnosdatum.

Specialiserad 6ppenvard och slutenvard for covid-19-infektion och MIS-C inkluderar
vardkontakter fram till tvd manader innan diagnos/matchningsdatum. For astma, allergi,
ADHD och autism anges andel av barnen som nagon gang fram till 1 ar innan indexdatum fatt
diagnoserna i specialiserad vard. For 6vriga symtom samt antal besok i specialiserad
Oppenvard anges andel av barnen som fatt respektive diagnoskod i specialiserad vard under
perioden fran 2 till 1 &r innan postcovid-diagnos/matchningsdatum.

p-varden ar berdknade med chi-tva-test forutom for antal besok i specialiserad 6ppenvard dar
Kruskal-Wallis test anvants. Ett p-varde mindre an 0,05 innebar att det ar en statistiskt
sakerstalld skillnad i férekomst mellan postcovid-gruppen och jamférelsegruppen.

Barn som Barn som

senare fatt inte fatt

postcovid  postcovid
(n=615) (n=61500) p-varde
Oppenvard for covid-19-infektion 29 (5 %) 62 (<1 %) <0,001
Slutenvard fér covid-19-infektion 14 (2 %) 37 (<1 %) <0,001
Slutenvard fér MIS-C 7 (1 %) 8 (<1 %) <0,001
Astma 118(19%) 771313 %) <0,001
Allergisk rinit 55 (9 %) 2691 (4 %) <0,001
ADHD 29 (5 %) 3082 (5 %) 0,738
Autism 20 (3 %) 1502 (2 %) 0,196
Mag-tarmproblem 59 (10 %) 1885 (3 %) <0,001
Onormal trotthet 40 (7 %) 156 (<1 %) <0,001
Huvudvark 29 (5 %) 599 (1 %) <0,001
Smarta 33(5%) 993 (2 %) <0,001
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Barn som Barn som

senare fatt inte fatt

postcovid  postcovid
(n=615) (n=61500) p-varde
Psykiska symtom: depression/angest 16 (3 %) 959 (2 %) 0,039
Feber 13 (2 %) 190 (<1 %) <0,001
Problem med lungfunktion/andning 11 (2 %) 287 (<1 %) <0,001
Somnproblem 11 (2 %) 508 (1 %) <0,001
Yrsel 7 (1 %) 97 (<1 %) <0,001
Hjart-karlsymtom: hjartklappning, 5(1 %) 78 (<1 %) <0,001

arytmi, POTS

Antal besék i specialiserad oppenvard, 0,6 (2,4) 0,2(1,1) <0,001

medel (standardavvikelse)

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen och Registret dver totalbefolkningen, Statistikmyndigheten SCB

Tabell 3 Bilaga 2. Atgérder i specialiserad vard som registrerats vid
besék for postcovid bland barn 2021-2024

Antal besok dar atgarden registrerats respektive antal barn dér atgarden registrerats vid
minst en vardkontakt for postcovid i specialistvarden.

Typ av atgard

Per besok
(n=2748)

Per barn
(n=661)

Information, radgivning och undervisning till

patient eller narstaende

919 (33 %)

280 (42 %)

Likemedelsbehandling 162 (6 %) 68 (10 %)
Utredning av psykiska besvar 72 (3 %) 34 (5 %)
Utredning av symtom fran hjarta/karl 91 (3 %) 75 (11 %)
Utredning av allmantillstand och 76 (3 %) 63 (10 %)
funktionsférmaga

Utredning av symtom fran torax/lungor 36 (1 %) 29 (4 %)
Utredning av symtom fran nervsystemet 19 (1 %) 18 (3 %)
Utredning av symtom fran égon, éron, nasa och 14 (1 %) 11 (2 %)

hals

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Tabell 4 Bilaga 2. Uthamtade lakemedel inom ett ar efter diagnos
bland barn med postcovid 2021-2024 och barn utan postcovid i den
matchade kohorten

Andel och procent av barnen med postcovid som fatt lakemedel utskrivna inom ett ar fran
forsta datum for postcovid-diagnos i specialiserad vard, jamfort med andelen barn utan
postcovid, matchade pa kon, alder, sjukvardsregion och artal vid diagnosdatum, som fatt
lakemedel utskrivna under samma period.

p-varden ar berdknade med chi-tva-test. Ett p-varde mindre &n 0,05 innebar att det &r en
statistiskt sakerstalld skillnad i forekomst mellan postcovid-gruppen och jamférelsegruppen.

Barn med Barn utan

postcovid postcovid
Typ av ladkemedel (n=615) (n=61 500) p-varde
Nagon av de undersokta 360(59 %) 11909 (19 %) <0,001
lakemedelstyperna
Somnmedel och lugnande medel 148 (24 %) 4501 (7 %) <0,001
Astmalakemedel 128 (21 %) 4061 (7 %) <0,001
Smartstillande medel 108 (18 %) 2313 (4 %) <0,001
Medicin mot mag-tarmsymtom 102 (17 %) 2361 (4 %) <0,001
Antidepressiva medel 84 (14 %) 2138 (3 %) <0,001
Behandling av autonom 48 (8 %) 147 (<1 %) <0,001

kardiovaskuldr dysfunktion
inklusive POTS

Kalla: Lakemedelsregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen samt Registret 6ver totalbefolkningen,
Statistikmyndigheten SCB

Tabell 5 Bilaga 2. Uthamtade lakemedel inom ett ar efter diagnos
bland barn med postcovid 2021-2024, utifran tidigare behandling

Antal och procent av barnen med postcovid som fatt Idkemedel utskrivna inom ett ar fran
forsta datum for postcovid-diagnos i specialiserad vard, indelat efter om de fatt samma typ av
ldkemedel utskrivet under perioden tva till ett ar innan diagnos eller inte. Endast 5 barn hade
fatt lakemedelsbehandling for autonom kardiovaskular dysfunktion bade innan och efter
diagnos (<1 procent), denna typ av lakemedel ar darfor inte med i analysen.

Pojkar Flickor Totalt
Typ av ldkemedel (n=285) (n=376) (n=661)
Nagon av de undersékta
lakemedelstyperna
Endast efter diagnos 98 (34 %) 131(35%) 229 (35 %)
Bade innan och efter diagnos 57(20%) 100(27 %) 157 (24 %)
Somnmedel och lugnande medel
Endast efter diagnos 41 (16 %) 84(22%) 125(19 %)
Bade innan och efter diagnos 13 (5 %) 25 (7 %) 38 (6 %)
Astmalakemedel
Endast efter diagnos 32 (11 %) 45 (12 %) 77 (12 %)
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Pojkar Flickor Totalt
Typ av ldkemedel (n=285) (n=376) (n=661)
Bade innan och efter diagnos 31 (11 %) 28 (7 %) 59 (9 %)
Smartstillande medel
Endast efter diagnos 32 (11 %) 62 (16 %) 94 (14 %)
Bade innan och efter diagnos 7 (2 %) 16 (4 %) 23 (3 %)
Medicin mot mag-tarmsymtom
Endast efter diagnos 30 (11 %) 44 (12 %) 74 (11 %)
Bade innan och efter diagnos 11 (4 %) 19 (5 %) 30 (5 %)
Antidepressiva medel
Endast efter diagnos 24 (8 %) 51 (14 %) 75 (11 %)
Bade innan och efter diagnos 4(1 %) 16 (4 %) 20 (3 %)

Kalla: Lakemedelsregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen samt Registret dver totalbefolkningen,

Statistikmyndigheten SCB

Tabell 6 Bilaga 2. Férandring av lakemedelsbehandling dver tid sedan
diagnos bland barn med postcovid 2021-2022 som inte fatt samma

lakemedel innan diagnos

Antal barn som diagnostiserats med postcovid januari 2021 - september 2022 med
forskrivning av lakemedel inom ett ar fran diagnosaret, som de inte haft tva till ett ar innan
diagnos. Fortsatt behandling ar berdknat bland barn som fatt behandlingen inom ett ar fran

diagnos.

Ny Fortsatt Fortsatt
behandling behandling behandling
inom ett ar etttilltvaar tva till tre ar

Typ av ldkemedel fran diagnos efter diagnos efter diagnos
Somnmedel och lugnande 90 64 (71 %) 41 (46 %)
medel (n=469)

Astmalakemedel (n=450) 59 23 (39 %) 17 (29 %)
Smartstillande medel 75 26 (35 %) 17 (23 %)
(n=481)

Medicin mot mag- 59 13 (22 %) 7 (12 %)
tarmsymtom (n=472)

Antidepressiva medel 51 39 (76 %) 35 (69 %)
(n=485)

Behandling av autonom 29 23 (79 %) 13 (45 %)

kardiovaskular dysfunktion
inklusive POTS (n=495)

Kalla: Likemedelsregistret och Patientregistret, Socialstyrelsen
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Bilaga 3 - tabellunderlag MIS-C

Tabell 1 Bilaga 3. Atgarder i specialiserad vard bland barn med
slutenvard for MIS-C 2021-2024
Antal barn dér dtgarden registrerats vid minst en vardkontakt for MIS-C i specialistvarden.

Pojkar Flickor Totalt
Typ av atgard (n=281) (n=171) (n=361)
Utredning av symtom fran 216 (94%) 119 (91%) 335 (93%)
hjarta/karl
Intravends lakemedelstillforsel 194 (84%) 105 (80%) 299 (83 %)
Utredning av symtom fran 84 (37%) 44 (34%)  128(35 %)
tarmarna och buken
Utredning av symtom fran 58 (25%) 41 (31%) 99 (27 %)
torax/lungor
Ovrig lakemedelsbehandling 55 (24%) 29 (22%) 84 (23 %)
Utredning av symtom fran 16 (7%) 9 (7%) 25 (7 %)

nervsystemet

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Tabell 2 Bilaga 3. Ldakemedelsbehandling bland barn med slutenvard
for MIS-C 2021-2024
Antal barn dar lakemedelsbehandling registrerats antingen i Patientregistret vid minst ett

vardtillfalle for MIS-C i specialistvarden eller i Likemedelsregistret med forskrivningsdatum
inom 30 dagar fran det forsta vardkontakten.

Pojkar Flickor Totalt
Typ av lakemedel (n=281) (n=171) (n=361)
Kortikosteroider 196 (85%) 109 (83%) 305 (84 %)
Acetylsalicylsyra 193 (84%) 107 (82%) 300 (83 %)
Protonpumpshammare 176 (77%) 99 (76%) 275 (76 %)
Intravenost immunoglobulin 82 (36%) 45 (34%) 127 (35 %)
Cytokinblockerare 56 (24%) 21 (16%) 77 (21 %)
Antibiotika 35 (15%) 22 (17%) 57 (16 %)
Blodfértunnande medel 22 (10%) 16 (12%) 38 (11 %)
Vatskestod 13 (6%) 9 (7%) 22 (6 %)
Febernedsittande medel 8 (3%) 7 (5%) 15 (4 %)

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

56



Kartlaggning och analys av behandling av barn med postcovid

57



50

Socialstyrelsen

Kartldaggning och analys av behandling av barn med postcovid (artikelnr 2026-1-10016)
kan laddas ner fran socialstyrelsen.se/publikationer.



	Kartläggning och analys av behandling av barn med postcovid
	Förord
	Innehåll
	Sammanfattning
	Inledning
	Uppdraget
	Metoder

	Vad är postcovid?
	Hur många barn har postcovid?
	Postcovid är vanligare bland flickor
	Sammanvägning av uppgifter från primär- och specialistvård
	Demografi och samsjuklighet vid postcovid

	Symtom och behandling av postcovid hos barn
	Symtom hos barn med postcovid
	Behandling av barn med postcovid
	Åtgärdskoder i Patientregistret vid postcovid hos barn
	Experternas beskrivning av behandling vid postcovid hos barn
	Läkemedelsbehandling vid postcovid hos barn
	Barn med postcovid besöker oftast barn- och ungdomsmedicin

	Resultat av vården för postcovid hos barn
	Vårdvolymer över tid
	Läkemedelsanvändning över tid
	Experternas bild av resultat av vård vid postcovid


	Vad är MIS-C?
	Hur många barn har fått MIS-C?
	Demografi och samsjuklighet vid MIS-C

	Symtom och behandling  av MIS-C
	Diskussion
	Kommentarer om resultaten för postcovid
	Kommentarer om resultaten för MIS-C

	Referenser
	Bilaga 1 – metod
	Sammanställning och analys av registerdata
	Matchad kohort
	Socialstyrelsens patientregister
	Socialstyrelsens läkemedelsregister

	Enkätutskick till samtliga regioner
	Statistik från Väntetidsdatabasen
	Dialogmöten med sakkunniga
	Dialog med kliniska experter
	Dialog med patientföreträdare
	Samverkan


	Bilaga 2 – tabellunderlag postcovid
	Bilaga 3 – tabellunderlag MIS-C

