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Forord

Detta dokument &r en metodbilaga till Socialstyrelsens kunskapsstod Vard-
kedjan for barn i behov av neonatalvard och deras foraldrar — Nationella re-
kommendationer till beslutsfattare och stod till vardpersonal. Det beskriver
processen for hur kunskapsstodet for en trygg och patientsaker vardkedja for
barn och foraldrar i behov av neonatalvard har tagits fram. Det ger dels en
generell beskrivning av Socialstyrelsens metod for att ta fram nationella re-
kommendationer med prioriteringar for halso- och sjukvarden, dels en be-
skrivning av vad som har varit specifikt i arbetet med rekommendationerna
for vard av sjuka nyfodda och fortidigt fodda barn som behéver neonatal-
vard. Rekommendationerna vander sig i forsta hand till beslutsfattare som
beslutar om resursfordelning men &r ocksa ett stod for vardpersonalen.
Forutom denna metodbilaga ingar ytterligare tva bilagor, Tillstands- och
atgardslista och Rekommendationer med tillhérande kunskapsunderlag och
hélsoekonomisk konsekvensanalys (www.socialstyrelsen.se).

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Metodbeskrivning

Varfor vi tar fram kunskapsstdd

Socialstyrelsen tar fram kunskapsstod med nationella rekommendationer och
kunskapsstod utan nationella rekommendationer. Kunskapsstdden baseras pa
basta tillgangliga kunskap och ska bidra till en god vard och omsorg pa lika
villkor. Syftet med nationella rekommendationer &r att bidra till att ratt atgard
anvands for ratt patientgrupp for att pa sa satt hoja kvaliteten i halso- och
sjukvarden och bidra till att resurser anvands effektivt.

Kunskapsstod fokuserar pd omraden dar behovet av vagledning ar som
storst. Det kan exempelvis vara omraden dar kunskapslaget ar osakert, eller
dér det finns omotiverade praxisskillnader.

Socialstyrelsens kunskapsstod tacker inte in alla fragestallningar inom ett
omrade. De kan ge vagledning och rekommendationer om atgarder pa grupp-
niva och kan med fordel vara en utgangspunkt nar regionerna tar fram t.ex.
vardprogram och vardforlopp.

Beslut om vilka kunskapsstod som Socialstyrelsen tar fram fattas av myn-
digheten eller kommer pa uppdrag direkt fran regeringen.

Vardkedjan fér barn som behdver neonatal-
vard och deras familjer — kunskapsstéd med

nationella rekommendationer

Socialstyrelsen fick 2018 i uppdrag att gora en kartlaggning av om det fanns
skillnader i den neonatala varden och vad dessa i sadana fall beror pa samt
lamna forslag till atgarder for att minska skillnaderna (dnr 5.7-13093/2018-
1). I detta ingick det att se 6ver och lamna forslag pa hur vardkedjan mellan
forlossning, den neonatala varden och barnhalsovarden kan forstarkas. Uti-
fran kartlaggningen skulle Socialstyrelsen se éver vilka behov av kunskaps-
stod som fanns samt ta fram ett kunskapsstod. Projektet delades utifran upp-
draget in i tva delar:

« en forstudie som hanterade kartlaggning, forslag till atgarder och plan for
framtagande av kunskapsstod
« framtagande av kunskapsstdd med nationella rekommendationer

Kunskapsstodet ar framtaget inom ramen for ett utvecklingsarbete, dar Soci-
alstyrelsens bada processer ta fram kunskapsstod och ta fram nationella rikt-
linjer har anvants for olika delar av materialet. Socialstyrelsen har samarbetat
med foretradare for sjukvardshuvudmannen, via det nationella programom-
radet (NPO) for barn och ungdomars halsa. Socialstyrelsen har ocksa samar-
betat med professionsféreningar och patientféreningar som nominerat exper-
ter for medverkan i arbetet. Medarbetare pa Socialstyrelsens enheter for
patientsdkerhet och juridik for halso- och sjukvarden har bidragit arbetet.
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Kunskapsstodet vander sig till beslutsfattare och

vAardpersonal
Kunskapsstodets rekommendationer vénder sig framfor allt till beslutsfattare,
till exempel i rollen som politiker, tjainsteman eller verksamhetschef som be-
slutar om vilken vard som erbjuds och hur resurser fordelas for denna vard.
Ovriga delar i kunskapsstodet vander sig framfor allt till vardpersonal som
moter patienter i nagon del av vardkedjan for neonatalvarden.

I sin helhet beskriver kunskapsstodet vardkedjan for sjuka nyfodda och for
tidigt fodda barn och deras familjer och innehaller féljande delar:

« en Oversiktlig beskrivning av neonatalvarden i Sverige

» rekommendationer till stod for beslutsfattare, i prioritetsordning

« stod till vardpersonal for samtal med foraldrar och informationséverforing
mellan vardverksamheter

« en vagledning for patientsakerhet i neonatalvarden

* en véagledning for arbetet med att implementera rekommendationerna och
stddmaterialet.

Observera: | begreppet neonatalvard inkluderar Socialstyrelsen bade vard pa
neonatalavdelning och vard av sjuka nyfodda och for tidigt fodda barn pa
andra vardenheter.

Forstudie och behovsinventering av kunskapsstdd
Forstudien genomfordes med tjanstedesign som metod, vilket syftade till att
identifiera vilket innehall kunskapsstodet behovde ha for att bidra till en god
vard pa lika villkor for barn som behéver neonatalvard och deras familjer.

En arbetsgrupp pa ca 100 personer med bred nationell representation re-
kryterades via NPO for barn och ungdomars hélsa, professionsféreningar, pa-
tient- och foraldraféreningar och alla regioner. Deltagarna medverkade i tre
workshops. Syftet med workshoparna var att ta fram en gemensam bild av
vardkedjan, forslag pa forbattringar samt vilka delar som vore énskvarda att
ha rekommendationer for i ett kunskapsstod. Under workshoparna diskutera-
des aven utformning av kunskapsstodet och vad som krévs for att det ska bli
tillgangligt och anvant i vardens verksamheter.

Malet var att uppna en god delaktighet och traffsakerhet i att utvecklingen
av kunskapsstodet skulle ske utifran anvandarnas och patienternas behov.
Denna forsta del av uppdraget har genomforts i nara samarbete med Sveriges
kommuner och regioner SKR, med gemensam planering, genomférande och
bearbetning av materialet.
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Figur 1. lllustration av metod for kartldggning av vardkedjan och be-
hovsinventering hosten 2018
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Behov av kunskapsstod for att starka vardkedjan
Genomgaende i forstudien lyftes behov av battre samordning mellan verk-
samheter, psykosocialt och psykologiskt stod till féréldrar och familj, behov
av kunskapsstod kring olika tillstand hos barnet samt uppkomst och forebyg-
gande av vardskador. Det framkom &ven att tydlig och anpassad information
till foraldrar och familj langs med vardkedjan behdvs.

For att skapa en 6kad samsyn inom professionen identifierades ocksa be-
hov av att tydliggora atgarder kring omhandertagande och omvardnad inom
neonatalvarden. Utifran att foraldrarna foretrader barnet sags behov av att
tydliggora vikten av familjens majlighet till delaktighet och medverkan i var-
den av sitt barn for att framja barnets hélsa och utveckling.

Resultatet fran behovsinventeringen var omfattande och en forsta avgrans-
ning blev nddvéandig. Den genomférdes av en motsvarande tvarprofessionell
arbetsgrupp som vid behovsinventeringen, men i mindre format. De flesta av
deltagarna i den mindre arbetsgruppen hade medverkat i behovsinvente-
ringen, men nagra nya tillkom efter nomineringar fran professionsforeningar.
Avgransningen utgick fran halso- och sjukvardens behov av vagledning och
tidsramen for regeringsuppdraget.

Behov som identifierades som sarskilt angelagna att fa stod for var:

* trygga éverlamningar mellan vardenheter och information till foraldrar
 omhandertagande, omvardnad och stod till familjen
« arbete med patientsakerhet inom neonatalvarden
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Det framkom att framforallt omradet som handlar om omhandertagande, om-
vardnad och stdd till familjen innefattar atgarder som kan komma att inne-
béra konsekvenser for resursfordelning. Darfor genomfordes ett utvecklings-
arbete, dér Socialstyrelsen provade att ta fram denna del av kunskapsstodet
enligt Socialstyrelsens process for nationella riktlinjer med prioriteringar.

Rekommendationer som &r framtagna enligt denna process, med en priori-
teringsordning for atgarderna, vander sig i forsta hand till beslutsfattare. Pro-
cessen for nationella riktlinjer foljer Prioriteringscentrums rapport 2017:2
Nationell modell for 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard — ett
verktyg for rangordning [1], vilken i sin tur utgar fran den etiska plattformen
i propositionen Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden (prop.
1996/97:60).

Arbetsgrupper

Forutom de deltagare som medverkade i forstudien har olika grupper med ex-
terna experter deltagit i processen att ta fram kunskapsstodet och rekommen-
dationer (se Projektorganisation i kunskapsstddet for medverkande och deras
respektive expertis).

Socialstyrelsen har satt samman arbetsgrupperna med 6nskvérda roller och
kompetenser, dels utifran de redan kanda deltagarna fran tiden med forstu-
dien och dels utifran nytillkomna nomineringar fran NPO barn och ungdo-
mars hélsa och professionsforeningar.

* Projektledningsgruppen som har lett projektet genom hela processen har
bestatt av tva projektledare fran Socialstyrelsen och fyra representanter
fran professionerna ldkare, sjukskoterskor och psykologer. Ordférande for
projektledningsgruppen har varit en erfaren neonatolog, som ocksa ar le-
damot i NPO barn och ungdomars hélsa.

» Tre externa experter har deltagit i processen att ta fram de vetenskapliga
underlagen till rekommendationerna.

« Konsensusgrupp bestdende av drygt hundra kliniskt verksamma personer
med olika professioner har deltagit i en webbaserad enkat for att utifran
erfarenhetsbaserad kunskap ta stallning till effekter av de atgarder dar det
inte finns tillrackligt vetenskapligt underlag. Panelen har representerats av
neonatologer, neonatalsjukskoterskor, psykologer och kuratorer aktiva
inom neonatalvarden inom olika verksamheter, pa olika vardnivaer och
med en god spridning 6ver landets alla regioner.

 En rekommendationsgrupp, ocksa kallad prioriteringsgrupp pa 15 perso-
ner, har tagit stallning till rekommendationerna utifran de vetenskapliga
underlagen och konsensusunderlagen och rangordnat dem med en priorit-
eringssiffra. Deltagande experter bestod av neonatologer, neonatalsjuksko-
terskor, psykologer och kuratorer som inte tidigare varit delaktiga i nagot
steg i processen att ta fram kunskapsstddet. De har en bred kompetens och
praktisk erfarenhet av kliniskt arbete och forskning inom neonatalvarden
och representerar olika delar av landet. Aven en patientforetradare ingick i
rekommendationsgruppen.
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 En grupp pa 8 experter med olika professioner, fran olika delar av vard-
kedjan har tagit fram underlag for informationséverforing mellan varden-
heter samt underlag for samtal med foraldrar genom vardkedjan. Tva pati-
entforetradare ingick i arbetsgruppen.

« Medarbetare pa Socialstyrelsens avdelningar for patientsékerhet och juri-
dik for halso- och sjukvarden har tillsammans med en extern expert tagit
fram underlag for texter kring patientsékerhet.

Samtliga deltagande experter har deklarerat eventuella intressekonflikter och
jav enligt myndighetens rutin. Vissa deltagare i projektgrupperna, framfor
allt projektledningsgruppen, har ocksa bistatt med sakkunskap vid samman-
stéllning och granskning av respektive textavsnitt i kunskapsstodet.
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Metod for Socialstyrelsens arbete
med nationella rekommendationer
och prioriteringar

Hur Socialstyrelsen avgrdansar ett

rekommendationsomrdde

I inledningsfasen av arbetet med att ta fram nationella rekommendationer
identifieras de halsotillstand och de atgarder som ar aktuella att ta fram re-
kommendationer for. Med tillstind menar vi ett halsotillstdnd som en person
kan ha i form av en sjukdom, ett sjukdomsliknande tillstand, en funktions-
nedsattning eller en levnadsvana. Ett tillstand kan ocksa vara risk for en sjuk-
dom, eller en sarskild forutsattning som kan ha betydelse for vissa risker och
sjukdomar. Ett tillstdnd kan aven vara avsaknaden av en riskfaktor eller sjuk-
dom.

Till varje tillstand kopplar vi en atgard som ar mojlig att utféra. Med atgar-
der menar vi allt fran en behandling eller insats, till forebyggande, diagnos-
tiska, prognostiska eller uppféljande atgarder. Exempel pa atgarder ar lake-
medelsbehandling av olika slag, patientutbildning, fysisk traning,
omvardnad, teamrehabilitering. Dessa tillstdnd och atgarder grupperas i s&
kallade tillstands- och atgardspar och samlas i en lista.

Eftersom kunskapsstod och nationella riktlinjer fokuserar pa de fragor
inom ett omrade dar det finns storst behov av véagledning kan det finnas
manga tillstands- och atgardspar som inte ingar i kunskapsstodet och riktlin-
jerna. Socialstyrelsen tar inte stallning till atgarder som inte ingar i kunskaps-
stdd och riktlinjer.

Hur vi har avgrdnsat rekommendationerna i
kunskapsstodet for Vardkedjan for barn som

behdver neonatalvérd och deras familjer
Avgransningen utgar fran hélso- och sjukvardens behov av végledning och
vissa av fragestéllningarna &r ocksa viktiga ur ett styrnings- och ledningsper-
spektiv. De nationella rekommendationerna ar avgrénsade till att till storsta
del handla om specialistsjukvard under nyféddhetsperioden och specifikt de
centrala delar som rér omhandertagandet och stddet till barn och familj under
denna period. Vissa rekommendationer kring psykosocialt stdd kan &ven
stracka sig till tiden efter utskrivning fran sjukvarden. Avgransningen &r
medvetet sndv, for att rekommendationerna ska goéra nytta dar behovet ar
som storst och inga medicinska livraddande och livsuppehallande atgarder
ingar. Utdver detta, innehaller inte kunskapsstodet nagra rekommendationer
for andra delar av vardkedjan, sasom graviditeten, barnhélsovarden och upp-
foljning av for tidigt fédda barn. Rekommendationerna med tillhérande kun-
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skapsunderlag finns beskrivna i bilagan Rekommendationer med kunskaps-

underlag och halsoekonomisk konsekvensanalys och lista 6ver tillstand och

atgarder som rekommendationerna ar kopplade till finns beskrivna i bilagan
Tillstdnds- och atgardslista.

Tva fragestallningar kring samspelsbehandling som fran borjan ingick i
tillstdnds- och atgardslistan, har under arbetets gang utgatt (tabell 1). Skalet
till detta har varit att omradet varit for omfattande for att innefattas inom
uppdraget. Samspelsbehandling mellan barn och féraldrar som begrepp har
behandlats av SBU inom Upplysningstjanst i form av en strukturerad littera-
turs6kning om vilka relevanta oversikter och studier som finns. Resultatet
finns sammanfattat pa www.shu.se. Mentaliseringsframjande insatser kan ses
som specifika atgarder som hor ihop med samspelsbehandling.

Hur Socialstyrelsen beddmer tillstdndets
svarighetsgrad
For varje tillstand i kunskapsstodet gors en bedomning av tillstandets svarig-
hetsgrad. Svarighetsgraden avgors utifran respektive halsotillstand och risken
for framtida ohalsa om den aktuella atgéarden inte satts in.

Bedomningsarbetet utgar fran en matris for att, pa ett 6verskadligt sétt,
kunna vaga samman varje tillstands paverkan pa livskvalitet och livslangd. |
matrisen beaktas symtom (fysiska eller psykiska) och funktionsnedséttningar,
samt de praktiska och sociala konsekvenser som funktionsnedséttningarna
medfor. Aven frekvensen med vilken tillsténdet gér sig pAmint beaktas. Ma-
trisen tar ocksa hansyn till tillstAndets varaktighet, risken for framtida livs-
kvalitetspaverkan vid utebliven atgard och risken for fortidig dod.

Den sammanvégda svarighetsgraden av de olika dimensionerna bedéms
sedan enligt en fyrgradig skala:

+ mycket stor svarighetsgrad
« stor svarighetsgrad

« mattlig svarighetsgrad

« liten svarighetsgrad

| graderingen efterstravas ett absolut tankesatt relaterat till ohélsa i stort, sna-
rare an endast relativt till andra tillstand inom det specifika omradet. Mycket
stor svarighetsgrad star med andra ord for betydande eller langvariga in-
skrédnkningar av hélsan eller stor risk for fortida dod alternativt betydande
nedsattning av livskvaliteten.

Hur vi beddmt tillstdndets svdrighetsgrad i
kunskapsstodet for Vardkedjan fér barn som

behdver neonatalvérd och deras familjer

Att vara for tidigt fodd eller sjuk under nyfoddhetsperioden innebar risker for
barnet som paverkar samtliga dimensioner i den ovan namnda matrisen. De
aspekter som fatt storst genomslag i bedomningen av svarighetsgrad var det
aktuella halsotillstandet, sa som fysiska, psykiska och sociala aspekter. Lik-
som tillstandets frekvens (hur ofta tillstandet gor sig pamint). Tillstandets
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risk for framtida ohalsa och for tidig dod har inte paverkat svarighetsgraden
lika mycket. Tillstandet att vara for tidigt fodd eller sjuk under nyfoddhetspe-
rioden rymmer en mycket heterogen grupp barn, allt fran de med lindrig pa-
verkan pa hélsan till de med livshotande paverkan. Bedomningen av svarig-
hetsgrad &r gjord for den samlade gruppen sjuka nyfodda och fortidigt fodda
barn som behdver neonatalvard.

Projektledningens experter pa omradet har utfort bedémningarna utifran de
olika aspekterna, med stdd av Socialstyrelsens matris som foljer Nationell
modell for 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard — ett verktyg for
rangordning [1] fran Prioriteringscentrum, Linkopings universitet.

| kunskapsstodet har svarighetsgraden varierat mellan stor och mycket stor
bland de tillstand som har bedomts och utgar fran att livsuppehallande medi-
cinska atgarder redan tillampas. Detta paverkar mojligheten att rangordna at-
garderna med de hogsta prioriteringssiffrorna. | de tillstdnd dar foraldrarna
har uttalad krisreaktion bedoms svarighetsgraden stérre for barnet da det ris-
kerar att addera paverkan pa barnets hélsa, valbefinnande och majlighet till
utveckling.

Hur Socialstyrelsen tar fram vetenskapligt
underlag

Ibland &r det Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU)
som tar fram vetenskapliga underlag till kunskapsstddet och i andra fall anli-
tar Socialstyrelsen externa sakkunniga experter inom omradet for att granska
vetenskapliga studier for tillstands- och atgardsparen.

Med hjélp av Socialstyrelsens informationsspecialister gor experterna en
systematisk litteratursokning utifran en identifierad fragestallning for varje
tillstands- och atgardspar samt identifierad population, intervention, kontroll-
grupp och utfall (PICO). I forsta hand soks vélgjorda systematiska dversikter
och i andra hand enskilda studier av god kvalitet. | vissa fall kan litteraturs-
okningen &ven omfatta relevanta internationella riktlinjer.

De effekter av en atgard som vi avser att utvardera ska i forsta hand vara
sadana som anses vara till sarskilt stor nytta for patienten. Exempel pa sadana
matt ar forbattrad dverlevnad, livskvalitet och forbattrad funktionsformaga.
Beroende pa det omrade som riktlinjerna galler kan det dock finnas olika ty-
per av effektmatt som &r viktiga att utvérdera.

De systematiska dversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjélp av sérskilda mallar. Vi sammanstaller och formulerar slut-
satser om atgardens effekt pa tillstandet utifran de granskade studierna, detta
presenteras i ett vetenskapligt underlag. | sammanstéliningen anges med vil-
ken evidensstyrka som varje slutsats har dragits (se tabell 2a). Underlaget ska
ge experterna i prioriteringsgruppen (se avsnitt Hur Socialstyrelsen rangord-
nar tillstdnd och atgarder nedan) stod i att rangordna atgarden utifran dess
effekt pa tillstandet och med hansyn till evidensstyrkan utifran de vetenskap-
liga underlagen.

For att vardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvander vi
GRADE (fran engelskans “The Grading of Recommendations, Assessment,
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Devlopment and Evaluation™) [2], som &r en internationellt vedertagen me-
tod. GRADE:s evidensgradering bygger pa en fyragradig skala — mycket lag,
lag, medelhdg och hog tillforlitlighet. Tabell 2b beskriver 6versiktligt de
aspekter som ingar i en beddémning av effektmattets evidensstyrka for en ak-
tuell atgard vid ett specifikt tillstand.

Tabell 2a. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget beddms utifran hur tillfrlitigt det veten-
skapliga underlaget ar

Evidensstyrka* Forklaring

Innebdr en stark filltro till att den beré&knade effekten ligger
ndra den verkliga effekten.

Beddmningen &r att resultatet stdmmer.

Innebdr viss osdkerhet, men den berdknade effekten ligger
sannolikt ndra den verkliga effekten.

Beddmningen &r att det dr froligt att resultatet stmmer
Innebdr en begrdnsad filltro fill att den berdknade effekten lig-
ger ndra den verkliga effekten.

Beddmningen &r att det ar mojligt att resultatet stmmer.
Innebdr ytterst begrdnsad filltro fill att den berédknade effekten
Mycket l&g fillférlitighet  ligger néra den verkliga effekten. Tillgéngliga studier har l&g
(@000) kvalitet eller studier av likartad kvalitet &r varandra motsa-
gande. Det gdrinte aft bedéma om resultatet stammer.

Hog tillféritighet
(©DDD)

Medelhdg fillforlitighet
(®DD0)

Lag filiforlitighet
(&D00)

* ndgra vetenskapliga underlag uttrycks slutsatserna med den dldre GRADE-definitionen, d.v.s. starkt ve-
tenskapligt underlag (hog tillfdrlitighet), mattligt starkt vetenskapligt underlag (medelhég tillforlitighet),
begransat vetenskapligt underlag (1&g tillférlitighet) och ofillrdckligt (mycket 1&g ftillforlitighet)

Tabell 2b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Graderingen utgdr bland annat frén studiedesign, studiekvalitet, dverféroarhet och studie-
resultatens sékerhet

Hojer graderingen for ob-

Evidensstyrka* Studiedesign Sdnker graderingen servationsstudier

Hog fillférlitighet ) Stor effekt och inga san-

(@DD®) Eonfﬁlm'secgcde Brister i studiernas nolika férvéxiingsfaktorer

mgielrég tillfor- sTCL)JT:Iifr ?J’rogéer Il}l}lfg)&l;?gf)ﬁd (confounders) (hégst +2)

itighe .

(@?JB@O) fran ©2©S) Tydligt dosresponssam-
Bristande &verens- band (hogst +1)
stdmmelse mellan
studiemna (hégst -2)  Férvéxiingsfaktorer

(confounders) som inte
e Bristande &verfor- konftrollerats fér borde ha
Lag fillforiitighet barhet (hdgst -2) bidragit fill stérre effekt om
Elele) Observationsstu- de tagits med i analysen
dier (utgar fran Bristande precision (h6g sannolikhet for att ef-
@D00) (hégst -2) fektestimatet ar en un-
derskaftning av den
Hag sannolikhet fér sanna effekten) (hdgst +1)

Mycket I&g fillfor- publikationsbias

litighet (hogst -1) -

(BOOO)

* ndgra vetenskapliga underlag uttrycks slutsatserna med den dldre GRADE-definitionen, d.v.s. starkt ve-
tenskapligt underlag (hog tillférlitighet), mattligt starkt vetenskapligt underlag (medelhdg tillfdrlitighet),
begransat vetenskapligt underlag (Iag tillférlitighet) och ofillrackligt (mycket 1&g tillfdrlitighet)
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Hur vi tagit fram vetenskapliga underlag i
kunskapsstodet for Vardkedjan for barn som

behdver neonatalvdrd och deras familjer
De vetenskapliga experterna tog tillsammans med projektledningsgruppen
fram fragestallningar och definierade PICO infor litteratursdkningen. Pro-
jektledningen avgjorde vilka effektmatt som ansags avgorande eller viktiga.
Socialstyrelsens informationsspecialister, tillsammans med de vetenskapliga
experterna, gjorde darefter en systematisk litteratursokning i flera databaser.
Experterna gjorde sedan en relevans- och kvalitetsbedémning av litteraturen
och resultatet sammanstalldes i de vetenskapliga underlagen for fragestall-
ningarna. Litteratursokningarna finns beskrivna i respektive vetenskapligt
underlag i bilagan Rekommendationer med tillhdrande kunskapsunderlag och
halsoekonomisk konsekvensanalys.

Socialstyrelsen fungerade som metod- och processledare i arbetet och
gjorde redaktionella justeringar i introducerande texter och tabeller i de ve-
tenskapliga underlagen i syfte att harmonisera dessa.

Nar det vetenskapliga underlaget ar ofillréckligt

Det finns ibland atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag eller dar evi-
densstyrkan bedéms vara av mycket lag tillforlitlighet, vilket innebér att det
inte gar att uttala sig om atgardernas effekter. Om det samtidigt inte forvantas
nagon ny forskning om en atgard kan Socialstyrelsen 6vervaga om det ar
mojligt att inhdmta erfarenhetsbaserad kunskap av atgarden. Sadan erfarenhet
kan visa om atgarden kan anses medféra storre nytta an olagenhet for patien-
terna. Erfarenhetsbaserad kunskap kan sedan ligga till grund for att rang-
ordna den aktuella atgarden pa liknande satt som ett medicinskt underlag ba-
serat pa vetenskaplig litteratur. Att inhamta erfarenhetsbaserad kunskap for
en atgard dar det finns starka motstaende intressen eller asikter inom profess-
ionen &r inte lampligt.

Den erfarenhetshaserade kunskapen samlas in systematiskt genom att en
grupp yrkesverksamma inom ett halso- och sjukvardsomrade, en sa kallad
konsensuspanel, far ta stallning till ett eller flera pastaenden om en atgérds
effekt (sa kallade konsensuspastaenden). Stallningstagandet innebér att med-
lemmar i panelen pa egen hand och utan insyn fran de andra panelmedlem-
marna instammer eller inte instimmer i ett pastaende, alternativt avstar att
svara om personen inte anser sig ha erfarenhet av atgarden. Det finns aven
mojlighet att lamna kommentarer till pastaendena. Om paneldeltagarnas
kommentarer indikerar att de inte har forstatt ett pastaende eller en fragestall-
ning, kan pastaendet omformuleras och samstammighet sokas pa nytt.

Genomforandet bestar i att konsensuspastaendena skickas till konsensus-
panelen med hjalp av ett webbaserat enkatverktyg. Personerna i konsensus-
panelen besvarar enkéten individuellt. Socialstyrelsen sammanstéller sedan
resultaten och konsensus géllande ett visst pastaende anses vara uppnatt nar
minst 30 personer har svarat och minst 75 procent av dessa ar samstammiga i
sina svar. Om konsensus inte uppnas kan pastaendet omformuleras maximalt
tva ganger. Om inte konsensus uppnas stryks fragestallningen.
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Hur vi tagit vara pd erfarenhetsbaserad kunskap i
kunskapsstodet for Vardkedjan for barn som

behdver neonatalvdrd och deras familjer
Socialstyrelsen har samlat in erfarenhetsbaserad kunskap for totalt 8 frage-
stallningar dér det saknas vetenskapligt underlag eller dar evidensstyrkan be-
doms vara av mycket Iag tillforlitlighet, vilket innebér att det inte gar att ut-
tala sig sakert om atgardernas effekter.

Konsensuspastaendena formulerades i samrad med de ansvariga exper-
terna i projektledningsgruppen. Vi har skrivit neonatalvardsavdelning i flera
konsensuspastaenden, men rekommendationerna ar relevanta dven vid neo-
natalvard pa andra vardenheter .Under konsensusforfarandet skickades alla
konsensuspastaenden till samtliga i konsensuspanelen. Antal svarande med
erfarenhet av atgarden, samt grad av samstammighet, varierade nagot mellan
olika fragestallningar och framgar av kunskapsunderlaget for respektive rad i
bilagan Rekommendationer med tillhérande kunskapsunderlag och halsoeko-
nomisk konsekvensanalys.

Hur Socialstyrelsen tar fram héalsoekonomiskt

underlag
Pa uppdrag av Socialstyrelsen tar halsoekonomiska experter fram underlag
om atgardens kostnadseffektivitet vid det aktuella halsotillstandet och vilken
evidens som finns for det (tabell 3a och 3b). De effektmatt som vi helst an-
vander for att vardera kostnadseffektiviteten inom hélso- och sjukvarden ar
kvalitetsjusterade levnadsar (sa kallade QALY) och vunna levnadsar. For
dessa berakningar kravs tillforlitliga effektmatt fran vetenskapliga studier.
Nér det saknas relevanta studier kan experterna gora egna modellberak-
ningar, kalkyler eller skattningar. Kostnadseffektivitetskvoten klassificerar vi
sedan enligt fyra kategorier, eller som inte beddmbar nar det saknas ett un-
derlag for att berdkna denna (tabell 3b).

Tabell 3a. Klassificering av den halsoekonomiska evidensen

Hdalsoekonomisk evidens klassas enligt fyra kategorier (férutsatt att studien ar relevant) bero-
ende pd hur vi tagit fram underlaget

Hdlsoekonomisk evidens  Beskrivning

God Studie av god kvalitet med sdkra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

Skattad Egéigfedomnmg, framtagen i dialog med faktagruppens ex-

Tabell 3b. Klassificering av kostnaden per vunnet kvalitetsjusterat lev-
nadsar (QALY) eller vunnet levnadsar

Klassificering av kostnad  Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Maéttlig 100 000499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
H6g 500 000-1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mycket hdg OGver 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsér.

Ej beddmd Atgardens effekt har inte bedémts.
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Hur vi tagit fram det hdlsoekonomiska underlaget i
kunskapsstodet for Vardkedjan for barn som

behdver neonatalvdrd och deras familjer

Det halsoekonomiska underlaget har tagits fram av externa halsoekonomer
som gjort en analys av mojliga ekonomiska och organisatoriska konsekven-
ser av kunskapsstddets rekommendationer i samrad med sakkunniga experter
i projektledningsgruppen. Den ekonomiska effekten av inforandet av atgar-
derna ar darmed skattad och kalkylerad och bygger inte pa halsoekonomiska
effektstudier. Bedomning av kostnaden per vunnet kvalitetsjusterat levnadsar
(QALY) eller vunnet levnadsar var inte mojlig att gora.

Sakkunniga experter i projektledningen har sett 6ver alla fragestéllningar i
kunskapsstodet med utgangspunkten att identifiera de tillstands- och at-
gérdspar som kommer att vara kostnadsdrivande eller som har stora organisa-
toriska konsekvenser. Sammantaget finns halsoekonomisk analys for frage-
stallningarna inom “foraldrarnas narvaro och delaktighet under neonatalvard”
(rekommendation nr. 1 till 7) och ”psykosocialt stdd och psykologisk be-
handling under och efter neonatalvard™ (rekommendation nr. 8 till 11). Mo-
dellberékningarna och kalkylerna for moéjliga ekonomiska och organisato-
riska konsekvenser av rekommendationerna finns beskrivna i bilagan
Rekommendationer med tillhérande kunskapsunderlag och halsoekonomisk
konsekvensanalys.

Hur Socialstyrelsen rangordnar tillstdnd och
atgdarder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dar varie tillstands- och
atgardspar far en rekommendation efter angelagenhetsgrad baserad pa en
samlad bedomning av tillstandets svarighetsgrad, effekten av atgarden, dess
evidens samt om det ar mojligt kostnadseffektiviteten. Rangordningen utgar
fran halso- och sjukvardens etiska plattform i propositionen Prioriteringar
inom halso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60) och de vetenskapliga un-
derlagen. | arbetet finns representation fran olika yrkesgrupper inom omradet
sa som (till exempel lakare, sjukskoterskor, psykologer, kuratorer), aktuella
vardnivaer (primar- och narsjukvard, lanssjukvard, region-sjukvard) | arbetet
finns dven representation fran olika delar av landet.

Vid prioriteringen och rangordningen av tillstdnd och atgarder har priorite-
ringsgruppen tagit stod i Vagledningen for rangordning som finns beskriven
i den Nationella modellen for 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard
[1].

Atgarderna rangordnas i en skala fran 1 till 10. Siffran 1 anger atgarder
med hogst prioritet. Siffran 10 anger atgarder som ger mycket liten nytta al-
ternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Siffran 5 betyder inte nodvandigtvis samma sak i kunskapsstodet Vardked-
jan for barn som behdver neonatalvard och deras familjer som i riktlinjerna
for till exempel hjartsjukvard. Inte heller ska en atgard som har fatt siffran 1 i
en riktlinje stallas mot en som fatt siffran 3 i en annan. Daremot ar ramarna
for rangordningen densamma i alla riktlinjer:
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« Atgarder med dokumenterad effekt eller stdd i erfarenhetsbaserad kunskap
kan rangordnas mellan 1 och 10.

« Svara halsotillstand och effektiva atgarder rangordnas hogre an mindre all-
varliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder.

« Atgarder med stor nytta for individen i forhallande till kostnaden rangord-
nas hogre an atgarder med liten nytta i forhallande till kostnaden.

« Atgarder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas lagre &n
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur
mycket sdmre effekten &r, eller hur mycket hogre kostnaden per effekt
(kostnadseffektivitetskvoten) ar.

Forutom rangordningssiffrorna kan tillstands- och atgardspar bli klassifice-
rade som sa kallade icke-géra-rekommendationer eller FoU-rekommendat-
ioner. Icke-gora innebar att atgarden ska utmonstras ur halso- och sjukvarden
for att

« det finns vetenskaplig dokumentation for att atgarden inte har nagon effekt
(eller mycket s&émre effekt &n annan behandling)

« balansen mellan negativa och positiva effekter ar patagligt ogynnsam for
individen

« fyndet av den diagnostiska atgarden inte paverkar den fortsatta handlagg-
ningen.

FoU star for forskning och utveckling och innebar att atgarden endast ska ge-
nomféras inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk ut-
vardering for att

* det saknas ett vetenskapligt underlag for effekten
+ det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt och ytterligare forskning kan
tillfora ny kunskap.

Nar Socialstyrelsen uppdaterar riktlinjer inom ett omrade tittar vi sarskilt ige-
nom det vetenskapliga underlaget fér FoU-rekommendationerna for att se om
ny kunskap tillkommit sa att vi kan rangordna dessa.

Hur vi rangordnat tillstdnd och &tgérderi
kunskapsstodet for Vardkedjan for barn som

behdver neonatalvérd och deras familjer

For att na konsensus i prioriteringsgruppen gallande rangordningen av till-
stand och atgarder har kunskapsunderlagen som ligger till grund for rangord-
ningen skickats ut till prioriteringsgruppen via en webbenkét. Gruppens del-
tagare ger sedan individuellt forslag pa prioriteringssiffra eller rekommend-
ation FoU eller icke-gora for det aktuella tillstands- och atgardsparen. | enka-
ten finns d&ven mojlighet att kommentera och motivera sitt forslag. Resultaten
och kommentarerna sammanstélls och anonymiseras. Vid efterfoljande fy-
siskt mote har prioriteringsgruppen utgatt fran resultatet och i en gemensam
diskussion kommit fram till ett slutgiltigt férslag om rangordning som hela
gruppen star bakom.
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Ingen rekommendation i detta kunskapsstod har fatt prioritet 1. Det beror
pa att inga medicinska livraddande och livsuppehallande atgarder ingar. Prio-
ritet 2 ar i stallet den hogsta prioriteten for de atgarder som ingar. Inga atgar-
der fick rekommendationerna FoU och icke-gdra i detta kunskapsstod.

Nationella indikatorer

For nationella riktlinjer till beslutsfattare tar Socialstyrelsen fram nationella
indikatorer. Indikatorerna &r olika slags matt som man kan anvéanda for att
folja upp att halso- och sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden utfor de
atgarder som riktlinjerna rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i den
vard och omsorg som erbjuds. Eftersom de nationella rekommendationerna
for Vardkedjan for barn som behover neonatalvard och deras familjer tagits
fram inom ramen for ett utvecklingsarbete som initialt utgatt fran ett kun-
skapsstdd till professionen, har inte indikatorer varit mojliga att ta fram inom
ramen for projekttiden. Det kan bli aktuellt att gora i ett framtida arbete.

Hur vi for en diskussion om kunskapsstodet

Socialstyrelsen ger forst ut en remissversion av kunskapsstodet med de nat-
ionella rekommendationerna som skickas till bade beslutsfattare inom reg-
ioner och kommuner samt till representanter for professionerna i den kliniska
verksamheten via NPO barn och ungdomars hélsa.

Konsekvensanalyser och synpunkter fran beslutsfattare inom sjukvardsreg-
ioner och kommuner, synpunkter fran professionen inom neonatalvarden och
den personal som moter barn och foraldrar fore och efter neonatalvarden
samt patientféreningar ar viktiga for Socialstyrelsen i det fortsatta arbetet
med att ta fram en slutlig version av kunskapsstodet.
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