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Forord

Socialstyrelsen fick i maj 2015 i uppdrag av regeringen att undersoka
behovet av att utveckla nationella riktlinjer eller andra former av kunskaps-
stod for flera kroniska sjukdomar. Uppdraget har avgréansats till att omfatta
tre kroniska sjukdomar — endometrios, epilepsi och psoriasis.

Uppdraget &r en del av Socialstyrelsens arbete inom ramen for regeringens
nationella strategi for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar. Andra
delar av Socialstyrelsens arbete med kroniska sjukdomar inkluderar bland
annat en arlig lagesrapport som beskriver utvecklingen av varden for perso-
ner med kroniska sjukdomar och Oppna jamférelser av kroniska sjukdomar.

Ansvarig projektledare har varit Maria Branting pa avdelningen for utvar-
dering och analys. Projektdeltagare i 6vrigt har varit Annica Bergendal,
Julius Collin, Behzad Koucheki, Charlotte Pihl, My Raquette och Birgitta
Svensson. Marcus Gry har varit ansvarig enhetschef.

Berdrda patient- och professionsorganisationer har lamnat vardefulla syn-
punkter pa avsnittet om intressenternas behovs- och problembeskrivning och
pa innehallet i bilaga 2-4. Aven berorda kvalitetsregisterhallare har bidragit
med vardefull information. Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort
engagemang och kunnande har bidragit till arbetet med forstudien.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att underséka behovet av att
utveckla nationella riktlinjer eller andra former av kunskapsstod for flera
kroniska sjukdomar. Uppdraget har utforts i form av en forstudie och har
avgransats till att omfatta tre kroniska sjukdomar — endometrios, epilepsi och
psoriasis.

Forstudien visar att det finns behov av kunskapsstod for alla tre omraden.
Detta eftersom det finns problem med bland annat underutnyttjande av
effektiva behandlingsmetoder och en ojamlik vard till exempel vad galler
lakemedelsbehandling och tillgang till specialistsjukvard. Dessa problem &r
av strukturell karaktér och det kan behdvas ekonomiska eller organisatoriska
forandringar for att 16sa dem. Det finns ocksa behov av att se 6ver flera delar
av vardkedjan och prioritera mellan olika behandlingsalternativ. Kartldgg-
ningen visar att det i dagslaget saknas nationella kunskapsstéd som omfattar
hela vardkedjan, vander sig till beslutsfattare och som inkluderar halsoeko-
nomiska aspekter. Alla tre omraden bedoms darfor ha ett behov av kunskaps-
stdd i form av nationella riktlinjer

For endometrios kan riktlinjerna behdva kompletteras av ett Forsékrings-
medicinskt beslutsstéd, mot bakgrund av de problem som lyfts nar det géller
stod och forstaelse for sjukdomen i skola och pa arbete. For epilepsi kan
riktlinjerna behdva kompletteras av Stod for beslut om behandling for att ge
ytterligare véagledning om indikation for epilepsikirurgi.

Den huvudsakliga malgruppen for nationella riktlinjer ar beslutsfattare.
For att na ut med kunskap aven till befolkning, patienter och profession kan
det ocksa behdvas kompletterande kunskapsstod i samverkan med andra
aktorer. Socialstyrelsen har aven ett pagaende utvecklingsarbete for att
anpassa rekommendationerna i nationella riktlinjer till primarvarden och till
patienter och anhoriga.
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Bakgrund

Uppdraget

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att undersoka behovet av att
utveckla nationella riktlinjer eller andra former av kunskapsstod for flera
kroniska sjukdomar. Enligt uppdragsformuleringen ska uppdraget genomfo-
ras som en forstudie med syfte att identifiera kroniska sjukdomar dér behovet
av kunskapsstod ar som storst. Uppdraget ska genomféras i samrad med
foretrédare for professioners organisationer, foretradare for patienternas
organisationer och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).

Olika former av kunskapsstod

Socialstyrelsen tar fram olika former av kunskapssttd, varav nationella
riktlinjer &r en form. For narvarande pagar ett utvecklingsarbete nar det galler
nationella riktlinjer. Inom ramen for det arbetet har Socialstyrelsen tagit fram
ett reviderat forslag till kriterier for val av omraden for nationella riktlinjer.
Kriterierna har sitt ursprung i den sa kallade Dagmardverenskommelsen for
ar 1996 (Regeringens skrivelse 1995/96:122) och i tidigare samarbetsavtal
mellan Socialstyrelsen, davarande Lakemedelsformansnamnden (nu Tand-
vards- och lakemedelsformansverket, TLV), Lakemedelsverket och Statens
beredning for medicinsk och social utvardering (SBU). Denna forstudie ar
dock forsta gangen de reviderade kriterierna provas i praktisk tillampning.

For andra former av kunskapsstdd an nationella riktlinjer saknas specifika
kriterier. Andra former av kunskapsstod kan exempelvis vara kunskapsstod
med nationella rekommendationer, stod for beslut om behandling, forsak-
ringsmedicinskt beslutsstod eller utbildningsinsatser. Socialstyrelsens andra
former av kunskapsstod skiljer sig fran nationella riktlinjer framst nar det
géller mottagare. Medan nationella riktlinjer i forsta hand riktar sig till
beslutsfattare (verksamhetschefer, tjansteman och politiker) riktar sig andra
former av kunskapsstod mer direkt mot professionen.

Metod

Forstudien har avgransats till att omfatta tre kroniska sjukdomar — endo-
metrios, epilepsi och psoriasis. De tre sjukdomarna har valts ut utifran svar
pa forfragan riktad till sjukvardshuvudman och professionsforeningar om
behov av kunskapsstod fran statliga myndigheter, samt utifran andra externa
kontakter som myndigheten har haft.

For att bedéma behovet av kunskapsstod genomfordes forst en inventering
av existerande kunskapsstod pa nationell och regional niva. Den typ av
kunskapsstod vi har letat efter inkluderar riktlinjer, vardprogram eller
liknande som innehaller rekommendationer om diagnostik och behandling,
och &r framtagna av myndigheter eller professionsorganisationer. Vi har dven
genomfort en begrénsad internationell utblick som inkluderat myndigheter i
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Norge, Danmark och England och internationella professionsorganisationer.
Inventeringen av kunskapsstdd inkluderade ocksa forekomsten av nationella
kvalitetsregister.

Dérefter genomfordes en kartldggning av behov och problem inom hélso-
och sjukvarden avseende de tre sjukdomarna. Kartlaggningen genomfordes i
form av dialogmoten med intressenter (patient-, professions- och huvud-
mannaforetradare) inom respektive sjukdomsomrade.

Slutligen genomfordes en Kkartlaggning av de tre sjukdomarna utifran de
reviderade kriterierna for nationella riktlinjer, i form av litteratursokningar,
uttag av data fran kvalitets- och halsodataregister samt dialog med patient-
och professionsforetradare.

| denna rapport sammanfattas kartlaggningen av kunskapsstdd, problembe-
skrivningen vid dialogm0otena och kriterierna for nationella riktlinjer. Rap-
porten avslutas med slutsatser om behov av kunskapsstdd och i en bilaga
finns en diskussion om fortsatt metodutveckling.

En mer utforlig sammanstéllning av kartlaggningen finns i separata bilagor
for respektive sjukdom (bilaga 2—4) som finns att ladda ner i anslutning till
denna rapport pa Socialstyrelsens webbplats. | dessa bilagor finns ocksa en
kortare beskrivning av respektive sjukdom och dess behandling.
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Resultat av kartlaggning

FOrekomst av kunskapsstod

Endometrios

Internationella kunskapsstdd for endometrios finns i form av “clinical
practice guidelines” med evidensgraderade rekommendationer fran European
Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) publicerade ar
2013. Nationella kunskapsstod, saval fran Socialstyrelsen som fran andra
myndigheter, saknas. Daremot finns en kunskapssammanstéllning framtagen
av Svensk forening for obstetrik och gynekologi (SFOG) fran 2008, som for
nérvarande uppdateras. Regionala kunskapsstdd finns helt eller till viss del i
9 av de 16 landsting som besvarat en forfragan om férekomsten av regionalt
vardprogram, riktlinjer, rutinbeskrivningar eller motsvarande (se figur 1
nedan). Kvalitetsregister saknas.

Epilepsi

For epilepsi finns nationella riktlinjer om utredning och behandling av
epilepsi hos barn och unga publicerade av danska Sundhetsstyrelsen i juli
2015, och om diagnostik och behandling av epilepsi hos bade barn och vuxna
publicerade av engelska National Institute for Health and Care Excellence
(NICE) &r 2012. Ar 2011 publicerade Lakemedelsverket behandlingsrekom-
mendationer for epilepsi. Det finns ocksa kortfattade beslutsstod for hand-
l&ggning och behandling av epilepsi framtagna av Svenska Epilepsisallskapet
(SES) ar 2012, och ett handlaggningsstéd om utredning, behandling och
omhéndertagande av barn och ungdomar med epilepsi dr under utarbetande.
Regionala kunskapsstod finns helt eller till viss del i 10 av de 16 landsting
som besvarat en forfragan om férekomsten av regionalt vardprogram,
riktlinjer, rutinbeskrivningar eller motsvarande (se figur 1 nedan). Det finns
ett nystartat kvalitetsregister som &r under utveckling, och ett register dver
epilepsikirurgi som har en fullstandig tackning.

Psoriasis

European Dermatology Forum (EDF) har rekommendationer om systemisk
behandling av psoriasis vulgaris uppdaterade 2015, och NICE har guidelines
for bedémning och behandling av psoriasis publicerade &r 2012. Ar 2011
publicerade Lakemedelsverket behandlingsrekommendationer for psoriasis.
Regionala kunskapsstdd om psoriasis finns helt eller till viss del i 8 av de 16
landsting som besvarat en forfragan om férekomsten av regionalt vardpro-
gram, riktlinjer, rutinbeskrivningar eller motsvarande (se figur 1 nedan).

For psoriasisartrit finns riktlinjer om lakemedelsbehandling fran the Euro-
pean League against Rheumatism (EULAR) fran 2012. Psoriasisartrit ingar
ocksa i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for rérelseorganens sjukdomar
fran ar 2012, samt i Svensk reumatologisk forenings riktlinjer for lakeme-
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delsbehandling vid ankyloserande spondylit och psoriasisartrit publicerade ar
2015.

Kvalitetsregistret PsoReg inkluderar systembehandling och har en tack-
ningsgrad pa omkring 45 procent. Svensk reumatologis kvalitetsregister
inkluderar psoriasisartrit, men ursprungligen inkluderades enbart patienter i
samband med biologiska behandlingar.

Figur 1. Antal landsting med regionalt vardprogram
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Sammanfattning av forekomst av kunskapsstéd

Sammanfattningsvis finns i dagslaget inget nationellt kunskapsstéd som
omfattar hela vardkedjan, vander sig till beslutsfattare och inkluderar halso-
ekonomiska aspekter for nagon av de tre sjukdomarna. Pa regional niva finns
vardprogram eller motsvarande i knappt halften av landstingen. For alla tre
sjukdomarna finns internationella kliniska riktlinjer som eventuellt kan
anpassas till svenska forhallanden och utgéra underlag for nationella kun-
skapsstdd. Med undantag for epilepsikirurgiregistret finns &nnu inget kvali-
tetsregister med god tackningsgrad for ndgon av sjukdomarna. Ingen av
sjukdomarna ingar heller i dagslaget i Socialstyrelsens och SKL:s 6ppna
jamforelser av halso- och sjukvarden.
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Intressenternas behovs- och

problembeskrivning

Under september manad 2015 genomfdrdes dialogmoten dar patient-,
professions- och huvudmannaforetradare ombads ge sin bild av behov och
problem inom respektive sjukdomsomrade. Syftet med dialogmétena var att
ge ytterligare underlag for att kunna bedéma vilket behov det finns av
kunskapsstod — dels i form av underlag till beddmningen av kriterierna for
nationella riktlinjer, dels for att fa en mer 6versiktlig bild av de eventuella
problem som férekommer inom omradet.

Ett satt att bedoma behovet av kunskapsstod och omfattningen av ett sa-
dant stod kan vara att identifiera var i patientflodet eller vardkedjan eventu-
ella problem finns. | figurerna nedan har darfoér de problem som lyftes av
intressenterna relaterats till olika delar av vardkedjan (med vardkedja avses i
det har fallet aven innan patienterna kommer i kontakt med varden). De olika
delarna i vardkedjan har i figurerna fatt beteckningen A-D. Med A avses
tiden innan personer med det aktuella halsotillstandet soker vard, B omfattar
primarvard, elevhalsa och ungdomsmottagningar, C &r specialistsjukvard och
D ar hogspecialiserad vard. For varje del av vardkedjan listas majliga
atgarder (diagnos, behandling eller beddmning, remittering eller konsultat-
ion). De roda ringarna i figurerna indikerar for vilka atgarder och var i
vardkedjan intressenterna har beskrivit att det finns problem.

Endometrios

Under dialogmétet med intressenterna framkom att ett problem pa niva A ar
att den allmanna kannedomen om endometrios &r dalig. Symtomen normali-
seras, och tolkas inte som tecken pa sjukdom, varken av kvinnorna sjalva
eller av personer i deras omgivning. Detta gor att manga kvinnor vantar med
att soka vard.

Aven pa niva B (primarvard, ungdomsmottagningar och elevhalsa) upp-
levs kannedomen om tillstandet vara bristfallig. Det leder till att for fa flickor
och kvinnor remitteras till specialister for utredning och att tillstandet darmed
diagnosticeras i for liten utstrdckning. Felaktiga diagnoser, som till exempel
urinvagsinfektion eller IBS (funktionella tarmbesvar), forekommer ocksa.
Manga kvinnor med endometrios upplever ocksa ett daligt bemétande i
varden, framfor allt handlar det om ett ifragaséttande av deras smarta.

Pa niva C, specialistsjukvarden (gynekologi), finns en varierande kompe-
tens vad galler endometrios. Métesdeltagarna lyfte ocksa att det pa vissa
sjukhus &r en bristande samordning mellan olika kompetenser. En del
sjukhus har strukturerad verksamhet i form av endometriosteam, vilket
motesdeltagarna menar kan vara en l6sning pa problem med bristande
samordning. Kvinnor med endometrios upplever &ven bristande kontinuitet i
kontakten med varden och brister nar det galler vardplanering och uppfdlj-
ning.

Niva D ar hogspecialiserad vard i form av endometrioscentra. Det finns i
dagslaget tva endometrioscentra i landet, Nationellt endometrioscentrum i
Uppsala och pa Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge. Patienter med
svarbehandlad eller avancerad endometrios bor enligt foretradare for profess-
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ionen bedoémas pa ett endometrioscentrum, for att kunna erbjudas ett multidi-
sciplinért omhandertagande, avancerad kirurgi och optimal behandlingsplan.

Andra problem som lyftes var att stod och forstaelse for sjukdomen ar
bristfalligt i skola och pa arbete.

Figur 2. Intressenternas behovs- och problembeskrivning.
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B. Dalig k&annedom om tillstdindet och normalisering av symtom
N\ Lang tid till diagnos/felaktig diagnos
A Utebliven/felaktig behandling
C. Varierande kompetens géllande endometrios
Bristande samordning mellan olika kompetenser/tillgang till team
Bristande kontinuitet, vardplanering och uppfoljning
For f patienter med svarbehandlad/avancerad endometrios remitteras
till hégspecialiserad vard
D. For fa patienter med svarbehandlad/avancerad endometrios erbjuds
bedémning/behandling p& endometrioscentra
Epilepsi

Vid dialogmotet framfordes ett forslag pa att infora fyra vardnivaer for en
god epilepsivard. | figuren nedan redovisas dock en bild av hur praxis ser ut i
storre delen av landet idag.

Matesdeltagarna lyfte inga problem pa niva A som innebdr att personer
med epilepsi dréjer med att soka vard. Niva B (priméarvard) omfattar akut
omhdndertagande och utfardande av remiss. Vid dialogmétet lyfte intressen-
terna fram att det ar for fa patienter med epilepsi som remitteras till specialist
(neurolog). Adekvat lakemedelsutprovning kan ge signifikant forbattring av
anfallsfrekvens hos svarbehandlade patienter. | takt med okat antal lakemedel
mot epilepsi skérps dock kraven pa behandlande lakare avseende kunskap
om indikationer, effekter, biverkningar och interaktioner. Enligt moétesdelta-
garna finns som regel inte tillracklig kompetens i primarvarden for att
optimera lakemedelsbehandlingen. Det forekommer ocksa regionala och
sociodemografiska skillnader avseende sannolikheten att bli behandlad av
neurolog och i férskrivningen av epilepsildkemedel.

Ett problem som lyftes fram pa niva C, specialistsjukvarden (neurologi), ar
att det saknas en samlad syn kring utredning for diagnos. Diagnosen &r inte
alltid latt att stalla utifran sjukdomsbilden, samtidigt som en feldiagnos kan
innebara allvarliga konsekvenser. Det finns ocksa en bristande samordning
mellan olika kompetenser (till exempel mellan neurolog, sjukskéterska,
kurator och arbetsterapeut). Patienterna har manga ganger komplexa behov,
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da sjukdomen kan paverka flera delar av livet pa ett omfattande satt, och kan
darfor behdva stod och hjalp att hantera sin sjukdom. Aven anhériga, framfor
allt barn, kan behéva stod. For god epilepsivard behdvs enligt motesdeltagar-
na manga insatser av flera olika personalkategorier, och inte bara medicinska
insatser av ldkare. Det ar ocksa viktigt att kunna erbjuda kontinuitet i upp-
foljning, vilket blir enklare om det finns ett team kring patienten. Enligt
deltagarna vid dialogmdtet behdvs en forstarkning vad galler antalet epilepsi-
team. Pa niva C &r det ocksa en underremittering till den hogspecialiserade
varden pa niva D nar det galler utredning for epilepsikirurgi.

Pa niva D finns det problem med ett underutnyttjande av epilepsikirurgi,
och det lyftes fram att epilepsispecifik rehabilitering saknas i storre delen av
landet.

Figur 3. Intressenternas behovs- och problembeskrivning.
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Y | — Behandling < Bedomning/ >
Behandling behandling
M K ) N~
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T < Remittering > \Qnittering / Konsultation
@)
M
B C D
— B. For f& patienter med epilepsi erbjuds bedémning av neurolog
A Regionala variationer avseende behandling
C. Saknas samlad syn kring utredning for diagnos
Bristande samordning mellan olika kompetenser/tilgang till team
Bristande kontinuitet, vardplanering och uppféljning
Underremittering till bedémning for epilepsikirurgi
D. Underutnyttiande av epilepsikirurgi
For f& patienter med epilepsi erbjuds epilepsispecifik rehabilitering
Psoriasis

Matesdeltagarna lyfte inga problem pa niva A. Pa niva B (priméarvarden)
lyfte deltagarna vid dialogmotet att det finns en otillracklig kunskap om att
psoriasis ar en systemisk sjukdom, och att patienternas levnadsvanor inte
uppmarksammas i tillracklig utstrackning. Det lyftes fram att for fa patienter
med psoriasis remitterats till dermatolog for bedémning. Omkring 30 procent
av alla personer med psoriasis utvecklar ocksa psoriasisartrit. Det tar dock
lang tid tills personer med psoriasisartrit far en diagnos, framfor allt for dem
som har diskreta hudsymtom.

Intressenterna upplever att samordningen mellan priméarvarden och specia-
listsjukvarden, och mellan olika kompetenser inom specialistsjukvarden pa
niva C (dermatologi och reumatologi) &r bristfallig. Det géller dven kontinui-
tet, vardplanering och uppféljning. Enligt métesdeltagarna far manga patien-
ter samma, inte alltid mest effektiva, behandling ar efter ar. Tillgang till god
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vard och effektiv behandling skiljer sig mellan landstingen, exempelvis
varierar tillgangen till behandlingsanlaggningar (det vill saga anlaggningar
dar det kan erbjudas vard och behandling i form av UVB, PUVA och Bucky-
behandling, samt personal som hjélper till med exempelvis radgivning och
insmorjning). Vad géller insatser som exempelvis varmvattenbasséngtraning,
annan fysisk aktivitet, beteendeterapi och smartreducerande behandling sa
skiljer sig forutsattningarna for tillganglighet och antal behandlingar som
erbjuds mellan olika landsting och kliniker. Vidare férekommer regionala
skillnader avseende systemisk behandling, framfor allt vad géller forskriv-
ningen av biologiska ldkemedel. Ett annat problem som lyftes &r att for fa
patienter med svarbehandlad psoriasis remitteras till hdgspecialiserad vard
(niva D).

Pa niva D ar det for fa patienter som erbjuds behandling (avancerad syste-
misk behandling och slutenvard), eftersom denna typ av vard saknas i vissa
landsting.

Figur 4. Intressenternas behovs- och problembeskrivning.

| Vardniva >

Primarvard, Specialist- Hog-
ungdoms- Sjukvard specialiserad
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M Konsultation/ ]
Remittering \@nering P Konsultation
T
O
M B C D
B. Otillracklig kunskap om att psoriasis ar en systemsjukdom
Livsstilsfragor uppméarksammas inte i tilr&cklig utstrackning
For fa patienter med psoriasis erbjuds beddmning av hudlakare
A Lang tid till diagnos for psoriasisartrit

C. Bristande samordning mellan olika kompetenser

Bristande kontinuitet, vardplanering och uppfélining

Regionala variationer avseende tillgang till behandlingsanlaggningar,
behandling av fysioterapeut och lakemedelsbehandling

For f& patienter med svarbehandlad psoriasis remitteras till
hogspecialiserad vard

D. For f& patienter med svarbehandlad psoriasis erbjuds behandling

Sammanfattning av intressenternas
behovs- och problembeskrivning

Manga av de problem som lyfts vid dialogmotena ar av strukturell karaktar
och ar gemensamma for alla tre sjukdomarna: lang tid till diagnos (framfor
allt nar det géller endometrios och psoriasisartrit), patienter som behover far
inte alltid traffa specialist (pa grund av otillracklig remittering och tillgang
till specialister), bristande kontinuitet, vardplanering och uppfoljning, och
bristande samordning mellan olika kompetenser. For endometrios beskrivs
problem inom alla delar av vardkedjan (A-D), medan det for epilepsi och
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psoriasis handlar om nar personer med sjukdomarna vél ar i kontakt med
varden (B-D).

Kriterier for nationella riktlinjer

Vid beslut om nya riktlinjer &r det 6nskvért med en tydlig och Gppen process,
och med tydliga kriterier for val av omrade. | Dagmar6verenskommelsen for
ar 1996 angavs att uppdraget att ta fram nationella riktlinjer galler patient-
grupper med svara kroniska sjukdomar, som om de inte behandlas leder till
varaktig invaliditet eller for tidig dod, samt att sjukdomar och skador som ror
manga och tar i ansprak omfattande samhallsresurser ska ha hog prioritet. |
ett tidigare samarbetsavtal mellan Socialstyrelsen, TLV, Lakemedelsverket
och SBU angavs att omraden som valjs ut for kunskapssammanstallningar
och riktlinjer ska vara omraden dar terapeutiska och diagnostiska framsteg
gjorts eller dar problem i varden iakttagits, sasom skillnader i medicinsk
praxis och/eller resultat eller ineffektiv resursanvandning. En viktig aspekt
att vdga in ar om potentialen till forbattringar bedoms vara stor.

Socialstyrelsen har med utgangspunkt fran Dagmaréverenskommelsen och
det tidigare samarbetsavtalet tagit fram ett reviderat forslag bestaende av sex
kriterier for nationella riktlinjer:

1. behov av rekommendationer pa styr- och ledningsniva for fragor som
ror prioritering och resursfordelning

2. omotiverade skillnader i praxis eller resultat

3. stor potential till forbattring i resultat, resursanvéndning och/eller
jamlikhet i hélsa

4.  svara sjukdomar och tillstand (som om de inte behandlas eller atgardas
leder till nedsatt funktionsférmaga, samre livskvalitet eller fortida dod)

5. ber6r manga och/eller drabbar svaga/utsatta grupper

6.  medfor stora kostnader for samhallet.

| tabellen nedan redovisas uppfyllnaden av kriterierna for endometrios,
epilepsi och psoriasis. Som framgar av tabellen kan alla tre sjukdomar sagas
vara svara — alla sjukdomarna ar forknippade med okad risk for nedsatt
funktionsformaga och samre livskvalitet, och epilepsi och psoriasis dven med
okad risk for fortida dod. Sjukdomarna berér manga, och epilepsi drabbar
aven svaga grupper da det ar vanligt bland personer med annan samtidig
funktionsnedsattning (vanligt ar intellektuell funktionsnedsattning, neu-
ropsykiatriska funktionsnedsattningar och annan psykisk ohélsa).

Alla tre sjukdomarna ar forenade med hoga kostnader per patient och i
forlangningen stora samhallskostnader. Skattningen av kostnaderna bygger
pa flera olika studier och redovisas i form av ett spann. Skillnader i kostnader
mellan studierna kan delvis forklaras av variation i analysmetod, vilka
kostnader som har inkluderats, sjukdomens svarighetsgrad och samsjuklighet
samt skillnader i hélso- och sjukvardssystem. For endometrios bygger
skattningen av kostnader pa 3 studier, for epilepsi pa 9 studier och for
psoriasis pa 10 studier.

De direkta kostnaderna for endometrios kan vara nagot éverskattade, uti-
fran att inte alla kvinnor med endometrios har behandlingskravande symtom.
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FOr psoriasis ar de direkta kostnaderna istéllet troligtvis nagot underskattade,
eftersom flera av studierna som ligger till grund for kostnadsanalysen har
genomforts innan biologiska lakemedel introducerades eller har valt att
exkludera biologiska ldkemedel, och eftersom ingen av studierna inkluderar
hélso- och sjukvardskostnader for foljd- eller samsjukdomar som exempelvis
inflammatorisk tarmsjukdom, leversjukdom och hjartkarlsjukdom. Aven for
epilepsi kan de direkta kostnaderna vara underskattade, eftersom fa studier
inkluderat personer med samtidig annan funktionsnedsattning.

For alla tre sjukdomarna foreligger praxisskillnader i form av variationer i
vardkonsumtionen mellan olika landsting. Storst ar skillnaderna for endo-
metrios. FOr epilepsi varierar ocksa tillgangen till specialistvard och typ av
lakemedelsbehandling utifran alder, bostadsort och utbildningsniva. For
psoriasis finns konsskillnader och skillnader mellan landsting i forskrivning
av lakemedel.

Foljaktligen bor det finnas det en stor potential till forbattring for samtliga
tre omraden nar det galler resursanvandning och jamlikhet i hélsa. For
endometrios ar dessutom kannedomen om tillstandet 1ag, vilket leder till Iang
tid utan diagnos och adekvat behandling. For epilepsi sa verkar vissa effek-
tiva behandlingsmetoder (epilepsikirurgi) underutnyttjas. Behandlingsmoj-
ligheterna for psoriasis har forbattrats genom anvéndandet av biologiska
lakemedel, men da dessa lakemedel &r férenade med hoga kostnader ar det
viktigt att de anvands for ratt malgrupp och pa ratt indikation.

Nar det galler kriterium 1 (behov av rekommendationer pa styr- och led-
ningsniva for fragor som ror prioritering och resursfordelning) sa ar mycket
av det som lyfts fram av intressenterna vid dialogmdtena problem av struktu-
rell karaktér, dar det kan behdvas en omfordelning av resurser eller framta-
gande av nya vardprogram och rutiner for att I16sa dem. Det ar med andra ord
problem som kraver beslut pa styr- och ledningsniva.

Prioriteringar forutsatter att man ser 6ver relevanta delar av vardkedjan
och att det finns olika alternativ att stilla mot varandra. Alla tre sjukdomsom-
radena beror hela vardkedjan, fran primarvard till hogspecialiserad vard. For
endometrios &r dessutom elevhélsan och ungdomsmottagningar sérskilt
viktiga. For epilepsi och psoriasis finns ett behov av att stélla atgarder mot
varandra, framfor allt nér det galler olika typer av lakemedel, och for epilepsi
aven kirurgisk behandling.

Sammanfattning av uppfyllnaden
av kriterier for nationella riktlinjer

Givet att det inte finns nagra gransvarden for riktlinjekriterierna, till exempel
vad som avses med “drabbar manga” i kriterium 5, eller ”stora kostnader” i
kriterium 6, sa kan alla tre omradena ségas uppfylla kriterierna 2-6.

Kriterium 1 (behov av rekommendationer pa styr- och ledningsniva for
fragor som ror prioritering och resursfordelning) ar svarare att faststéalla, men
kan ocksa sagas vara uppfyllt. Detta eftersom mycket av det som lyfts av
intressenterna vid dialogmétena ar problem av strukturell karaktér, dar det
kan behovas ekonomiska eller organisatoriska forandringar. Det finns ocksa
behov av att se 6ver flera delar av vardkedjan och prioritera mellan olika
behandlingsalternativ.
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Tabell 1. Kriterier for nationella riktlinjer.

Endometrios

Epilepsi

Psoriasis

1. Prioritering och resursfordel-
ning

Behov av stod.

Behov av stod.

Behov av stod.

2. Praxisskillnader

Stor geografisk variation i
vardkonsumtion.

Geografisk variation i vardkon-
sumtion, sociodemografiska
skillnader i forskrivning av lake-
medel.

Geografisk variation i vardkon-
sumtion, geografiska skillnader
och konsskillnader i forskrivning
av biologiska lakemedel.

3. Potential till forbattring

Forhallandevis svar sjukdom som
drabbar manga och medfor
stora kostnader. Ojamlik vard i
dagslaget. Lag kannedom om
tillstAndet vilket leder till lang tid
utan diagnos och adekvat
behandling.

Svar sjukdom som drabbar
fornallandevis manga och
svaga grupper, samt medfor
stora kostnader. Ojamlik vard i
dagslaget. Underutnyttjande av
effektiva behandlingsmetoder.

Svar sjukdom som drabbar
manga och medfor stora
kostnader. Ojamlik vard i dags-
laget. Behandling med biolo-
giska lakemedel ar forenat med
hoga kostnader.

4. Sjukdomens

Risk for nedsatt funktionsfor-

Risk for nedsatt funktionsfor-

Risk for nedsatt funktionsfor-

svarighetsgrad maga och samre livskvalitet. maga och samre livskvalitet maga och samre livskvalitet
samt for fortida dod. samt for fortida dod.
5. Prevalens 10 procent av kvinnor i fertil 0,6-0,7 procent, ca 50 000 2-4 procent, ca 300 000 perso-

alder, ca 200 000 personer.

vuxna och 10 000 barn.
Stor andel har annan samtidig
funktionsnedsattning.

ner.

6. Kostnader

69 000-89 000 kr per patient/ar.

15 000-131 000 kr per patient/ar.

10 000-107 000 kr per patient/ar.
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Slutsatser och diskussion

Behov av kunskapsstod

Nationella riktlinjer

Intressenternas behovs- och problembeskrivning visar att det finns behov av
kunskapsstod for alla tre omraden. Detta eftersom det finns problem med
bland annat underutnyttjande av effektiva behandlingsmetoder och en
ojamlik vard till exempel vad géller lakemedelsbehandling och tillgang till
specialistsjukvard.

Dessa problem ar framst av strukturell karaktér och det kan behévas eko-
nomiska eller organisatoriska forandringar for att 16sa dem. Det finns ocksa
behov av att se 6ver flera delar av vardkedjan och prioritera mellan olika
behandlingsalternativ.

Kartldggningen visar att det i dagslaget saknas nationella kunskapsstod
som omfattar hela vardkedjan, vander sig till beslutsfattare och som inklude-
rar halsoekonomiska aspekter for alla tre omraden. Alla tre sjukdomsomra-
den kan ségas uppfylla de reviderade kriterierna for nationella riktlinjer.

Sammantaget beddéms darfor nationella riktlinjer vara en lamplig form av
kunskapsstod.

Sammanfattande slutsats

Alla tre omraden bedoms ha ett behov av kunskapsstod i form av
nationella riktlinjer.

Andra former av kunskapsstod frAn Socialstyrelsen

Endometrios

For endometrios kan riktlinjerna behdva kompletteras av ett Forsakringsme-
dicinskt beslutsstod, mot bakgrund av de problem som lyfts nér det géller
stod och forstaelse for sjukdomen i skola och pa arbete. Socialstyrelsens
Forsakringsmedicinska beslutsstod ger lakare vagledning nar det géller
bedémning av arbetsférmaga for olika diagnoser, och syftar till att bidra till
en kvalitetssakrad, enhetlig och rattsséker sjukskrivningsprocess.

Epilepsi
For epilepsi kan riktlinjerna behdva kompletteras av Stod for beslut om

behandling for att ge ytterligare vagledning om indikation for epilepsikirurgi.

Socialstyrelsens Stod for beslut om behandling vander sig till hélso- och
sjukvardspersonal och syftar till att ge vagledning i beslut om att erbjuda en
aktuell atgard till en enskild patient. Det ger en méjlighet att i mer detalj &n i
nationella riktlinjer precisera under vilka forutséttningar personer med
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epilepsi bor remitteras till epilepsikirurgiutredning och vad den epilepsi-
kirurgiska utredningen bor omfatta.

Psoriasis

For psoriasis bedoms inte nagot ytterligare kunskapsstod, utéver nationella
riktlinjer, behdvas. Daremot kan man 6vervéga att inkludera rekommendat-
ionerna om psoriasisartrit, som nu finns i de nationella riktlinjerna for
rorelseorganens sjukdomar, i riktlinjer for psoriasis for att framja samarbetet
mellan primarvard, dermatologi och reumatologi.

Kompletterande kunskapsstod i samverkan

Den huvudsakliga malgruppen for nationella riktlinjer ar beslutsfattare. For
att na ut med kunskap aven till befolkning, patienter och profession kan det
behovas kompletterande kunskapsstdd i samverkan med andra aktorer. Detta
ar nagot som ocksa lyfts av Myndigheten for vard- och omsorgsanalys [1].

For endometrios finns ett behov av att 6ka kunskapen om sjukdomen hos
allmanheten, s att fler kvinnor soker vard. Aven for epilepsi och psoriasis
finns ett behov av 6kad kunskap hos allménheten. Detta eftersom personer
med epilepsi och psoriasis ibland drabbas av ett negativt bemétande fran
omgivningen, delvis beroende pa okunskap om tillstanden. Ett satt att 6ka
kunskapen om sjukdomarna &r genom information pa 1177 Vardguiden.
Socialstyrelsen har ett pagaende utvecklingsarbete for att anpassa rekom-
mendationerna i nationella riktlinjer till patienter och anhoériga. Avsikten ar
att information ska kunna nas fran 1177.se.

Kunskapen om endometrios behdver dven forbattras inom elevhélsan och
pa ungdomsmottagningar. For alla tre sjukdomsomraden finns ocksa ett
behov av att na primarvarden, som &r en viktig aktor i varden men som inte
alltid nas av rekommendationerna i nationella riktlinjer i tillracklig utstrack-
ning. Socialstyrelsen arbetar for ndrvarande med ett projekt for att anpassa
nationella riktlinjer for olika kroniska sjukdomar till férutsattningarna i
primarvarden. Det handlar om att omformulera rekommendationerna sa att
de kan ge stod i det kliniska arbetet och att fortydliga vilka av rekommendat-
ionerna i riktlinjerna som ar aktuella for primarvarden.

For att na ut till personal inom priméarvard, elevhalsa och ungdomsmottag-
ningar kan riktlinjerna ocksa behova atféljas av ett sarskilt stod till imple-
mentering och kompletterande kunskaps- och beslutsstod. Aven andra delar
av varden kan behova kompletterande kunskapsstod riktat till professionen.
En sadan mojlighet kan vara genom SKL:s pagaende utvecklingsarbete med
nationella programrad och nationellt kliniskt kunskapsstod for primarvarden.

For att forbattra moéjligheterna till systematisk uppféljning och darmed 6ka
kunskapen om effekten av vardens insatser ar det ocksa angelaget med en
fortsatt utveckling av registerdata.

Svarigheter att belysa praxis i forstudien

Ett problem vid bedémningen av behov av kunskapsstod &r att de nationella
hélsodataregistren inte innehaller all information som behdvs for att belysa
praxis. Patientregistret innehaller endast information om vardtillfallen i
slutenvard samt lakarbesok inom den specialiserade 6ppenvarden. Socialsty-
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relsen har tidigare foreslagit att patientregistrets forordning utvidgas till att
omfatta aven primarvard och uppgifter om andra yrkeskategorier an lakare i
den specialiserade 6ppenvarden. Patientregistret ger inte heller tillracklig
information om patientfldden och organisatoriska aspekter.

De s kallade KVVA-koderna (det vill sdga de koder ur Klassifikation av
vardatgarder som anvandas for statistisk beskrivning av atgarder) anvands
inte heller av hélso- och sjukvarden i tillracklig utstrackning for att gora det
meningsfullt att anvdnda dem som underlag for denna typ av analys. Av alla
vardtillfallen och besok med de aktuella diagnoserna var det endast 29
procent for epilepsi, 41 procent for psoriasis och 57 procent for endometrios
som hade négon KVA-kod registrerad &r 2014.

For att fa en mer fordjupad information om praxis och praxisskillnader kan
man darfor behdva inhamta information pa annat satt. | denna forstudie
genomfordes dialogmoten med intressenter inom omradet. | framtida forstu-
dier kan man 6vervaga att ocksa genomfora enkatundersokningar, for att fa
kompletterande information.

Vid de dialogmd&ten som genomfordes deltog personer som nominerats av
patient- eller professionsorganisationer eller av huvudménnen via NSK-
region (en del av Nationella samordningsgruppen for kunskapsstyrning). De
huvudmannarepresentanter som deltog var framst verksamhetsforetradare,
och inte tjanstemaén eller politiker. Nar det géller inbjudna professionsorgani-
sationer sa deltog inte foretradare for primarvarden. Detta innebér en risk att
dessa perspektiv inte blivit fullstandigt belysta i beskrivningen av behov och
problem.
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Bilaga 1. Fortsatt metodutveckling
for val av nya omraden for
nationella riktlinjer

Denna forstudie ar forsta gangen de reviderade kriterierna for nationella
riktlinjer har prévats i praktisk tillampning. Olika former av kunskapsstod
kan ha olika for- och nackdelar, och vad som passar bést och kan vara till
storst nytta beror pa omradets problem. Kriterierna ar tankta att anvandas for
att bedéma om nationella riktlinjer &r en lamplig form av kunskapsstod for
ett omrade.

Den fortsatta metodutvecklingen kan ocksa behova innefatta verktyg for
att prioritera mellan fler omraden som uppfyller kriterierna for nationella
riktlinjer. Man kan bland annat dvervéga att rangordna kriterierna, exempel-
vis skulle kriterium 4 (svara sjukdomar och tillstand) kunna ges storre vikt an
ovriga kriterier, och innebéara att svarare sjukdomar prioriteras hogre.

Man kan ocksa behova ta hansyn till ytterligare faktorer. Norska Helse-
direktoratet tar till exempel i sina beslut om att ta fram riktlinjer &ven hansyn
till om det finns politiska prioriteringar. Det skulle exempelvis kunna inne-
béra att endometrios prioriteras utifran regeringens satsning pa kvinnors
hélsa. Det skulle ocksa kunna innebéra att epilepsi och psoriasis prioriteras,
utifran att bada dessa sjukdomar i WHO-resolutioner har pekats ut som
allvarliga halsotillstand som ar angelégna att uppmarksamma [2, 3].

Andra tankbara satt att prioritera kan vara utifran en bedémning av riktlin-
jens omfattning och kostnad for framtagande och férvaltning. Fran Norge
finns exempel d&r man istéllet berdknat kostnaden for att inte ta fram speci-
fika rekommendationer.

Utover tydliga kriterier for val av omraden och prioritering mellan omra-
den ar det ocksa viktigt med en tydlig och 6ppen process. Socialstyrelsen
kommer framover att fortsatta utveckla bade processen och kriterierna for val
av omraden for nya riktlinjeomraden.
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