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Metod fOr Socialstyrelsens arbete
med nationella riktlinjer

Varfor vi tar fram nationella riktlinjer

Socialstyrelsens malsattning med de nationella riktlinjerna ar en god vard
och omsorg pa lika villkor. Riktlinjernas syfte ar ocksa att bidra till att ratt
atgard anvands for ratt patientgrupp for att pa sa satt hoja kvaliteten i social-
tjansten eller hélso- och sjukvarden. De nationella riktlinjerna ska aven bidra
till att socialtjanstens och halso- och sjukvardens resurser anvéands effektivt,
fordelas efter befolkningens behov samt styrs av systematiska och 6ppna
prioriteringsbeslut.

Nationella riktlinjer fokuserar pa omraden, sociala insatser eller medi-
cinska atgarder dar behovet av véagledning ar som storst for beslutsfattare
samt socialtjanst- och halso- och sjukvardspersonal. Det kan exempelvis vara
omraden dar kunskapslaget ar osakert, dar forhallandet mellan kostnader och
nytta &r osakert, eller dar det finns omotiverade praxisskillnader. Ett annat
skal till att ta fram nationella riktlinjer &r att stodja utvecklingen av en evi-
densbaserad praktik.

Nationella riktlinjer tacker darmed inte in alla fragestallningar inom ett
omrade. En nationell riktlinje ger rekommendationer om atgarder pa grupp-
niva. Riktlinjerna innehaller daremot inte rekommendationer om hur social-
tjansten eller hélso- och sjukvarden ska organisera sig. Riktlinjerna kan dock
vara ett stod nar exempelvis landstingen skapar vardprogram eller nar kom-
muner och landsting tar fram gemensamma planer inom ett riktlinjeomrade.

Beslut om vilka riktlinjer som Socialstyrelsen tar fram fattas av myndig-
heten. | enstaka fall ger regeringen uppdrag till myndigheten att ta fram nat-
ionella riktlinjer for ett visst omrade.

Varfor vi tagit fram riktlinjer for vard och omsorg vid

demenssjukdom

Revideringen av de nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demens-
sjukdom ér ett led i myndighetens arbete med att genomféra regelbunden
Oversyn och revision av befintliga riktlinjer. I Socialstyrelsens regleringsbrev
for 2014 ingick ocksa uppdraget att paborja revideringen av gallande nation-
ella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom fran 2010 [1] med
utgangspunkt i genomford utvardering av riktlinjerna som publicerades 2014

2.

Hur vi avgransar ett riktlinjeomrade

I inledningsfasen av arbetet med en riktlinje skapas en lista med tillstand och
atgarder, sa kallade tillstands- och atgardspar. Med tillstdnd menar vi ett hal-
sotillstdnd som en person kan ha i form av en sjukdom, ett sjukdomsliknande
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tillstand, en funktionsnedséattning eller en levnadsvana. Ett tillstdnd kan ocksa
vara risk for en sjukdom, eller en sérskild forutsattning som kan ha betydelse
for vissa risker och sjukdomar. Ett tillstand kan &ven vara avsaknaden av en
riskfaktor eller sjukdom.

Till varje tillstand kopplar vi en atgard som ar méjlig att utféra. Med at-
garder menar vi allt fran en behandling eller insats till diagnostiska och upp-
foljande atgarder. Exempel pa atgarder ar lakemedelsbehandling av olika
slag, intervjuer med anhdriga som en del i den basala demensutredningen,
strukturerade och kontinuerliga utvarderingar av fysiska skyddsatgéarder samt
dagverksamhet anpassad for personer med demenssjukdom.

Hur vi avgransat riktlinjerna fér vard och omsorg vid

demenssjukdom

Infor revideringen av riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
gav Socialstyrelsen en rad intressenter majlighet att lamna synpunkter pa
vilka fragestallningar som borde inga i riktlinjerna. Intressenterna represente-
rade halso- och sjukvarden och socialtjansten, men dven specialistforeningar
och patient- och anhorigfdreningar. Socialstyrelsen samlade in synpunkterna
dels genom genomforandet av workshops, dels genom en webbenkaét.

Socialstyrelsen fattade slutligt beslut om vilka fragestallningar som skulle
ingd i revideringen utifran riktlinjernas syfte att ge vagledning i lednings- och
styrningsfragor inom omraden dar behovet av vagledning &r sarskilt stort.
Socialstyrelsens utvardering av varden och omsorgen vid demenssjukdom
fran 2014 [2] utgjorde ett viktigt underlag for att bedoma inom vilka omra-
den det fortfarande finns behov av végledning.

Riktlinjernas tydliga fokus pa ett styr- och ledningsperspektiv ledde till att
detaljerade fragestéllningar kring blodprovtagning utgick och fragestallning-
arna kring mat och munhalsa, urinvégsproblematik samt férstoppning blev
farre. Likasa minskade antalet fragestallningarna om lakemedelshehandling
och kosttillskott.

Fragestéllningar som behandlas i andra riktlinjer eller kunskapsstod, till
exempel Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede [3], i
foreskrifter fran Socialstyrelsen, eller i kunskapsstod fran andra myndigheter,
till exempel Lakemedelsverket och Folkhdlsomyndigheten, tas inte upp i
revideringen av riktlinjerna. Forebyggande insatser tas inte heller upp.

Hur vi tar fram kunskapsunderlag

Hur vi tar fram medicinskt underlag,
omvardnadsunderlag eller underlag om sociala

insatser

Socialstyrelsen anlitar vetenskapligt valmeriterade experter inom aktuellt
riktlinjeomrade for att granska vetenskapliga studier for vara tillstands- och
atgardspar. Med hjalp av Socialstyrelsens informationsspecialister gor exper-
terna en systematisk litteratursokning efter i forsta hand vélgjorda systema-
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tiska Oversikter. | andra hand soker experterna efter enskilda studier av god
kvalitet.

De effekter av en atgard som vi avser att utvardera ska i forsta hand vara
individnara. Exempel pa sadana matt ar forbattrad livskvalitet och funktions-
formaga och minskad upplevd belastning hos anhoriga. Beroende pa det om-
rade som riktlinjerna galler kan det dock finnas olika typer av effektmatt som
ar viktiga att utvardera.

De systematiska Oversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjalp av sérskilda mallar. Utifran underlaget ska experterna kunna
bedoma vilken effekt atgarderna har pa tillstandet och hur stark evidensen,
eller den vetenskapliga grunden, ar for effekten. Vi formulerar slutsatser om
atgardens effekt pa tillstdndet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar
denna slutsats, exempelvis mattligt starkt vetenskapligt underlag (se tabell
1a). | det har skedet summerar vi alltsa det radande kunskapslaget men ger
inte ndgra rekommendationer.

For att vardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvander vi The
Grading of Recommendations, Assessment, Devlopment and Evaluation
(GRADE) [4], som &r en internationellt vedertagen metod. GRADE:s evi-
densgradering bygger pa en fyragradig skala — starkt, mattligt starkt, begran-
sat och otillrackligt vetenskapligt underlag.

Tabell 1b beskriver 6versiktligt de aspekter som ingar i en beddmning av
effektmattets evidensstyrka for en aktuell atgard vid ett specifikt tillstand.

Tabell 1a. Olika nivaer av evidens

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

Evidensstyrka Forklaring
Starkt vetenskapligt Innebér en stark tilltro till att den beraknade effekten ligger nara
underlag (©DD®) den verkliga effekten.

Mattligt starkt veten-

skapligt underlag Innebér viss osékerhet, men den beréknade effekten ligger san-

nolikt nara den verkliga effekten.

(@2 0)
Begransat vetenskapligt  Innebar en begransad tilltro till att den beraknade effekten ligger
underlag (©@®00) néra den verkliga effekten.

Innebaér ytterst begransad tilltro till att den ber&knade effekten
Otillrackligt vetenskap- ligger néara den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag saknas,

ligt underlag (@00O0) tilgangliga studier har 1&g kvalitet eller studier av likartad kvalitet
ar varandra motsagande.
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Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Graderingen utgar bland annat fran studiedesign, studiekvalitet, dverforbarhet och studie-
resultatens saékerhet

Hojer graderingen for ob-

Evidensstyrka Studiedesign Sanker graderingen servationsstudier
Starkt vetenskap- Stor effekt och inga sanno-
ligt underlag lika forvaxlingsfaktorer

Randomiserade Brister i studiernas

(DDDD) (confounders) (hogst +2)

kontrollerade tl”forlltllghet
Mattiigt starkt studier (utgar (hogst -2) :
vetenskapligt fran OOO®) Tydligt dosreﬁpons_
underlag Bristande 6verens- samband (hogst +1)
(®DD0) stammelse mellan o
studierna (hdgst -2) Forvaxlingsfaktorer
(confounders) som inte
B . " L kontrollerats for borde ha
Begransat Bristande overfor- bidragit till storre effekt om
Vﬁ:ﬁ;fégp“gt barhet (hogst -2) de tagits med i analysen
u - hog sannolikhet for att
(®SO0) gl?jg;/a}g;- Bristande precision (effeglldestimatet aren un-
fran @®00) (hogst -2) derskattning av den sanna
effekten) (hogst +1)
Otillrackiigt Hog 'san'nollkhet for
vetenskapligt pgpllkatlonsblas
underlag (hdgst -2) B
(®000)

Hur vi tagit fram kunskapsunderlag i riktlinjerna for

vard och omsorg vid demenssjukdom

Socialstyrelsen har samarbetat med Statens beredning for medicinsk och
social utvardering (SBU) och Helsedirektoratet i Norge for att ta fram kun-
skapsunderlag. Helsedirektoratet har i sin tur samarbetat med Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten (NAKS). Helsedirektoratet och NAKS
har tagit fram kunskapsunderlag for 28 fragestallningar, framfor allt inom
ldkemedelsbehandling. SBU har tagit fram 34 kunskapsunderlag, framfor allt
inom utredning och uppféljning. Socialstyrelsen har med hjélp av externa
experter tagit fram 15 kunskapsunderlag.

Helsedirektoratet, NAKS och Socialstyrelsen har anvant samma 6vergri-
pande metod for att ta fram kunskapsunderlag (se ovan). Socialstyrelsen och
Helsedirektoratet har utgatt fran samma kunskapsunderlag for de fragestall-
ningar dar myndigheterna har samarbetat, men eftersom materialet som dela-
des var ett arbetsmaterial har en del forandringar skett under arbetets gang
vilket har inneburit att myndigheterna har delvis valt ut och presenterat olika
delar i underlaget [5]. Socialstyrelsen har Gversatt texten i de norska kun-
skapsunderlagen till svenska.

Bada myndigheterna har haft som syfte att ta fram rekommendationer om
atgarder inom varden och omsorgen for personer med demenssjukdom uti-
fran underlagen. | nagra fall skiljer sig myndigheternas rekommendationer at.
Det beror pa att forutsattningarna ser olika ut i de bada landerna, bland annat
nér det galler vem rekommendationerna véander sig till (profession respektive
beslutsfattare), grunden for prioriteringar samt hur varden och omsorgen ar
organiserad. Skillnaderna mellan rekommendationerna om en viss atgard ar
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som storst ndr den vetenskapliga evidensen ar svag. | dessa situationer base-
rades rekommendationerna i hogre utstrackning pa experters beprovade erfa-
renhet. En forsvarande omstandighet vid jamforandet av de tva landernas
rekommendationer &r att olika prioriteringsskalor anvands i Sverige och
Norge.

SBU har tagit fram kunskapsunderlag enligt en delvis annorlunda metod
an den som beskrivs ovan. De kunskapsunderlag som har tagits fram av SBU
samt information om metoden for detta finns pa SBU:s webbplats [6]. Soci-
alstyrelsen har delvis anpassat de kunskapsunderlag som SBU har tagit fram,
pa sa satt att vi har valt ut eller aggregerat viss information och lagt till bak-
grundsinformation och hélsoekonomisk beddmning. Socialstyrelsens version
av kunskapsunderlagen baseras pa resultaten i de underlag som SBU har tagit
fram.

Nar det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt

Det finns atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag fran randomiserade
kontrollerade studier eller dar evidensstyrkan av andra orsaker beddms som
otillracklig, vilket innebér att det inte gar att uttala sig om effekter, bieffekter
eller oonskade effekter. Om det samtidigt inte forvantas nagon ny forskning
om en atgard kan Socialstyrelsen darmed 6vervaga om det ar mojligt att
samla in beprévad erfarenhet av atgarden. For att kunna vagleda halso- och
sjukvarden och socialtjansten, och for att kunna rangordna tillstands- och
atgardspar, kravs da ett stallningstagande om en atgard rimligen kan anses
medfora storre nytta &n oldgenhet. Stéllningstagandet formuleras som ett
eller flera pastaenden, sa kallade konsensuspastaenden.

Socialstyrelsen anvander en modell for att systematiskt samla in beprévad
erfarenhet. Modellen gar ut pa att — utifran ett sa kallat konsensusforfarande
— bedéma om det rader enighet om en atgards effekt. Genom ett anonymt
forfarande via en webbaserad enkat far yrkesverksamma inom ett hélso- och
sjukvards- eller socialtjanstomrade — en sa kallad konsensuspanel — pa egen
hand (och inte vid en gemensam samling) ta stallning till en atgards nytta och
oldgenhet utifran sin beprévade erfarenhet, genom att de instammer eller inte
instammer i ett eller flera konsensuspastaenden. Konsensus har uppnatts nar
minst 75 procent av panelen &r samstdmmiga i sina svar.

Ett konsensusforfarande kan till exempel vara lampligt att genomféra om
atgarden ar etiskt svar att utvardera med experimentella studier (till exempel
palliativ vard eller livshotande tillstand). Konsensus lampar sig dock inte nar
det finns starka motstaende intressen eller asikter om en atgard inom profess-
ionen.

Hur vi tagit vara pa beprovad erfarenhet i riktlinjerna

for vard och omsorg vid demenssjukdom

For 47 av de fragestallningar som ingar i riktlinjerna saknas det vetenskapligt
underlag med tillracklig evidens. For 46 av dessa har Socialstyrelsen samlat
in beprdvad erfarenhet genom ett systematiskt konsensusforfarande. En av
fragestallningarna har dock bedémts vara foremal for pagaende forskning.
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Konsensuspanelen bestod av cirka 110 personer, sasom vard- och om-
sorgspersonal, forskare inom omradet samt foretradare for patient- och anho-
rigféreningar, stiftelser och myndigheter, och beslutsfattare inom kommuner
och landsting. Socialstyrelsen gjorde beddmningen att dessa personer ut-
gjorde ett representativt urval av yrkesverksamma inom omradet.

Under konsensusforfarandet skickades alla konsensuspastaenden till alla i
konsensuspanelen. Deltagarna hade majlighet att avsta fran att ta stallning till
ett pastaende om de bedomde att de inte hade tillracklig erfarenhet av frage-
stallningen. Konsensuspastaendena bestod i de flesta fall av ett eller flera
pastaenden angaende eventuella positiva effekter av atgarden och ett pasta-
ende om eventuella bieffekter eller odnskade effekter. Pastdendena berorde
inte storleken pa effekten.

For fyra fragestallningar uppnaddes inte konsensus, det vill sdga minst 75
procent av panelen var inte samstammiga i sina svar. Dessa fragestallningar
utgick darfor under det pagaende arbetet med riktlinjerna, eftersom Social-
styrelsen inte kan ge rekommendationer om ett visst tillstands- och atgardpar
utan att ha stod for atgardens effekt.

Hur vi tar fram halsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med 6vrigt vetenskapligt underlag tar halsoekonomiska
experter fram underlag om atgardens kostnadseffektivitet vid det aktuella
hélsotillstandet och vilken evidens som finns for det. Socialtjansten anvander
inte uttrycket halsoekonomi om de utrdkningar man gér om en insats och
dess kostnadseffektivitet, men vi har valt att anvanda begreppet genomga-
ende for alla vara riktlinjer.

Aven de halsoekonomiska experterna gor en systematisk litteraturgenom-
gang for att hitta publicerade halsoekonomiska utvarderingar med relevans
for de aktuella tillstdnds- och atgéardsparen inom riktlinjeomradet. Tillstand
och atgarder i dessa sokningar utgar fran samma sokord som i de Gvriga ve-
tenskapliga underlagen. Nar riktlinjen innehaller flera mojliga atgarder for ett
tillstand gors en samlad sokning for alla atgarderna. De effektmatt som vi
helst anvander for att vardera kostnadseffektiviteten inom hélso- och sjuk-
varden ar kvalitetsjusterade levnadsar (sa kallade QALY) och vunna lev-
nadsar. Inom socialtjansten anvands till exempel forbattrad funktion, ckad
livskvalitet och minskad upplevd belastning for anhoriga som effektmatt.

| de fall dar vi gor beddmningen att studien ar av god kvalitet och relevant
for svenska forhallanden anger vi att evidensen ar god (tabell 2 a). | de fall
dar vi gor beddmningen att studien &r av god kvalitet men har vissa brister
nar det galler relevans for svenska forhallanden redovisar vi det som viss
evidens. Né&r det saknas relevanta studier gor experterna ofta egna modellbe-
rakningar, kalkyler eller skattningar. Kostnadseffektiviteten klassificerar vi
sedan enligt fyra kategorier eller som inte bedombar nér det saknas ett un-
derlag for att berékna den (tabell 2 b).
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Tabell 2 a. Klassificering av den halsoekonomiska evidensen

Halsoekonomisk evidens klassas enligt fyra kategorier (forutsatt att studien ar relevant) bero-
ende pa hur vi tagit fram underlaget

Halsoekonomisk evidens Beskrivning

God Studie av god kvalitet med sakra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

skattad Egen beddmning, framtagen i dialog med faktagruppens
experter.

Tabell 2 b. 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.
Mattlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Hog 500 000-1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mycket hdg Over 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.

Ej beddmd Atgardens effekt har inte bedémits.

Hur vi tagit fram det halsoekonomiska underlaget i

riktlinjerna for vard och omsorg om demenssjukdom
Socialstyrelsen har tagit fram halsoekonomiskt underlag for 24 fragestall-
ningar, dar myndigheten har haft anledning att anta att kostnadseffektiviteten
kan ha betydelse for rangordningen.

| de fall dar effektutvarderingen utgar fran ett konsensuspastaende som
inte beskriver effektens storlek &r det inte mojligt att gora kostnadseffektivi-
tetsberakningar. For en del av dessa fragestéllningar har Socialstyrelsen dock
valt att gora en oversiktlig kostnadsbeskrivning utifran tillgangliga data och
antaganden som beskriver svenska forhallanden.

Hur vi rangordnar tillstand och atgarder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dar varje tillstands- och
atgardspar far en rekommendation efter angelagenhetsgrad baserad pa en
samlad bedémning av tillstandets svarighetsgrad, effekten av atgéarden, och
dess evidens samt kostnadseffektiviteten. Inom socialtjansten finns inget
lagligt stod for att prioritera utifran svarighetsgraden, sa darfor vags i stallet
de 6vriga komponenterna samman.

Rangordningen utgar fran halso- och sjukvardens etiska plattform i propo-
sitionen Prioriteringar inom halso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60), soci-
altjanstlagens barande principer och de vetenskapliga underlagen. I arbetet
finns representation fran olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till ex-
empel lékare, socionomer, sjukskdterskor, psykologer och sjukgymnaster),
aktuella vardnivaer (priméar- och narsjukvard, lanssjukvard, regionsjukvard)
eller olika verksamheter inom socialtjansten. | arbetet finns &ven representat-
ion fran olika delar av landet.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



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
alternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Varje riktlinjeomrade rangordnas for sig, och man jamfor de olika atgar-
derna inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte nddvéandigtvis samma sak
i riktlinjerna for demenssjukdom som i hjartriktlinjerna. Inte heller ska en
atgard som har fatt siffran 1 i en riktlinje stallas mot en som fatt siffran 3 i en
annan. D&remot &r ramarna for rangordningen densamma i alla riktlinjer:

« Atgarder med dokumenterad effekt eller std i beprévad erfarenhet kan
rangordnas mellan 1 och 10.

* Svara halsotillstand och effektiva atgarder rangordnas hogre &n mindre
allvarliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder (ett tillstands
svarighetsgrad &r dock ingen grund for rangordning inom socialtjansten).

« 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 4n
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur myck-
et sdmre effekten eller kostnadseffektiviteten ér.

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

e 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
genomforas inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk
utvardering for att

* det saknas ett vetenskapligt underlag for effekten
 underlaget &r bristféalligt eller motstridigt och ytterligare forskning kan
tillfora ny kunskap.

Nar Socialstyrelsen uppdaterar riktlinjer inom ett omrade tittar vi séarskilt
igenom det kunskapsunderlaget for FoU-rekommendationerna for att se om
ny kunskap tillkommit sa att vi kan rangordna dessa.

Hur vi rangordnat tillstAnd och atgarder i riktlinjerna

for vard och omsorg vid demenssjukdom

Som namns ovan sa ar ett tillstands svarighetsgrad ingen grund for rangord-
ning inom socialtjansten. Tillstandets svarighetsgrad har darfor inte vagts in
vid rangordningen av de atgarder som ror socialtjansten i dessa riktlinjer. Det
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innebar att tillstandets svarighetsgrad inte har beaktats for 33 fragestallningar
i dessa riktlinjer.

Rekrytering av representanter till prioriteringsarbetet har skett genom Nat-
ionella samverkansgruppen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvard
respektive socialtjanst (NSK och NSK-S) samt genom kontaktpersoner pa
lansniva i fragor som ror kunskapsstyrning och kunskapsutveckling inom
socialtjansten.

Prioriteringsgruppen har bestatt av 23 personer med bred kompetens och
praktisk erfarenhet av varden och omsorgen av personer med demenssjuk-
dom. Yrkesgrupper som finns representerade ar exempelvis l&kare, psykolo-
ger, underskoterskor och sjukskaterskor. | gruppen ingar dven en socionom,
en forvaltningschef, en bistandshandlaggare, en arbetsterapeut och en fysio-
terapeut.

Awven patienter och anhoriga har varit representerade i prioriteringsarbetet
med tre personer. De har haft samma mojligheter att paverka rangordningen
som ovriga deltagare i rangordningsarbetet.

Prioriteringsgruppen har inte fatt tillgang till de rekommendationer som
det norska Helsedirektoratet har kommit fram till utifran de kunskapsun-
derlag som delades mellan Norge och Sverige.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

FoOr varje riktlinje tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer. Indikatorer-
na ar olika slags matt som man kan anvanda for att folja upp att halso- och
sjukvarden och socialtjansten utfor de atgarder som riktlinjerna rekommen-
derar samt olika kvalitetsaspekter i den vard och omsorg som erbjuds och
utfors. En indikator kan till exempel vara andelen personer med depression
som far kognitiv beteendeterapi, andelen rokare bland diabetespatienter eller
andelen personer med demenssjukdom som genomgar en fullstandig basal
demensutredning.

En indikator ska

« ha vetenskaplig rimlighet (s kallad validitet), det vill sdga bygga pa en
kunskapsbas (vetenskap eller beprovad erfarenhet) om vad som utmérker
god vard och omsorg och att den verkligen mater det den avser mata

« vara relevant, det vill saga ha betydelse for omraden dar det finns pro-
blem, behovs forbattringar och dar vard- och omsorgssystemet respektive
socialtjansten kan paverka det som indikatorn mater

e vara matbar, det vill siga vara beskriven sa att den kan matas pa ett tillfor-
litligt satt — exempelvis ska termer och begrepp vara tydligt definierade.

Hur vi tagit fram indikatorer i riktlinjerna for vard och

omsorg vid demenssjukdom

Socialstyrelsen har tagit fram 21 indikatorer for vard och omsorg vid de-
menssjukdom. En del av dessa anvandes i Socialstyrelsens utvardering fran
ar 2014 [2]. Vissa av indikatorerna ar méjliga att mata med hjalp av befint-
liga datakallor, medan andra ar sa kallade utvecklingsindikatorer. Med det
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menar vi att datak&llorna behdver utvecklas ytterligare for att det ska vara
mojligt att folja upp dem pa nationell niva. En del utvecklingsindikatorer kan
anda foljas upp pa lokal eller regional niva.

Under 2017 har Socialstyrelsen paborijat arbetet med att genomfora en ut-
vardering av varden och omsorgen till personer med demenssjukdom, som
utgar ifran indikatorerna. Framtagandet av data i samband med utvarderingen
innebdr att indikatorerna testas och vid behov preciseras. En slutlig version
av indikatorerna kommer darfor att presenteras tillsammans med utvarde-
ringen, i borjan av varen 2018. Indikatorerna publiceras i en separat bilaga,
som innehaller en mer detaljerad beskrivning av indikatorerna.

Under 2018 kommer Socialstyrelsen dven att ta fram malnivaer for rele-
vanta indikatorer. Malnivaerna anger till exempel hur stor andel av en pati-
entgrupp som bor komma i fraga for en viss behandling eller omvardnadsin-
sats.

Hur vi arbetar med stod for styrning och
ledning

Som ett stod for styrningen och ledningen i halso- och sjukvarden och social-
tjansten valjer Socialstyrelsen ut ett antal tillstdnds- och atgardspar som
myndigheten bendmner som centrala rekommendationer. Oftast géller det
atgarder som varden och omsorgen inte utfor i dag i tillracklig utstrackning
men borde utféra, och atgarder som de utfor i dag men inte borde utféra. Det
handlar alltsa om de rekommendationer som framst kan komma att paverka
praxis och resursfordelningen inom omradet.

For att stddja mottagarna att tolka rangordningen 1-10 samt tillampa re-
kommendationerna formuleras rekommendationerna som atgarder som
hélso- och sjukvarden eller socialtjansten bor, kan eller kan i undantagsfall
erbjuda vid ett visst tillstand. Formuleringen bor anvands for rekommendat-
ioner med rangordning 1-3, kan for rangordning 4-7 och kan i undantagsfall
for rangordning 8-10.

Myndigheten beskriver &ven de ekonomiska och organisatoriska konse-
kvenser som de centrala rekommendationerna kan forvéntas leda till i jamfo-
relse med nuvarande praxis. Berékningen av de ekonomiska konsekvenserna
utgar fran en bedémning av gapet mellan dagens anvandning i praxis inom
omradet och en forvantad niva nar Socialstyrelsens rekommendation infors i
hélso- och sjukvarden samt socialtjansten. Data och uppgifter hamtas fran
kvalitetsregister, Socialstyrelsens hélsodataregister, databaser hos Tandvards-
och lakemedelsformansverket och Statistiska centralbyran och Sveriges
kommuner och landsting samt publicerade studier och rapporter.

De centrala rekommendationerna presenteras i dokumentet Stod for styr-
ning och ledning.
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Hur vi arbetat med st6d for styrning och ledning i

riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
Beskrivningen av de ekonomiska och organisatoriska konsekvenser som rikt-
linjen kan forvantas leda till har forsvarats av att det i stor utstrackning sak-
nas heltackande data som beskriver anvandning av atgarder bland personer
med demenssjukdom inom saval halso- och sjukvarden som inom social-
tjansten. Bland annat saknas nationell registrering av resursanvandning inom
primarvarden som ansvarar bade for vissa diagnostiska atgarder och for att
félja upp en majoritet av personerna med demenssjukdom. Inom socialtjénst-
registren saknas ocksa uppgifter om forekomsten av sjukdomen, vilket inne-
bar att det behdvs samkdrning med andra register for att ta fram uppgifter
som avser personer med demenssjukdom.

For arbetet med denna riktlinje har darfor uppgifter fran tidigare publice-
rade rapporter inklusive den statistik som Socialstyrelsen tog fram for den
nationella utvarderingen av vard och omsorg vid demenssjukdom [2] haft en
stor betydelse. | den utstrdckning det har varit mgjligt har dessa data kom-
pletterats med nyare uppgifter.

Eftersom Socialstyrelsens rekommendationer avser atgarder som utfors av
bade hélso- och sjukvarden och av socialtjéansten redovisar ssmmanstéllning-
en av ekonomiska konsekvenser foljder for bade landsting och regioner samt
for kommuner. 1 flera fall kan forandrade insatser hos den ena huvudmannen
ha betydelse ocksa for andra huvudman.

For flera tillstdnds- och atgardspar har det inte varit mgjligt att berékna
storleken pa de ekonomiska konsekvenserna eller omfattningen av organisa-
toriska fordndringar. | dessa fall har Socialstyrelsen gjort en beddmning om
rekommendationen medfor 6kad, minskade eller oférandrade kostnader for
huvudmannen landsting och regioner respektive kommuner.

Hur vi for en diskussion om riktlinjerna

Socialstyrelsen ger forst ut en remissversion av riktlinjerna. Syftet med att
publicera en remissversion &r att ge mojlighet for alla intressenter att i en
bred och 6ppen process diskutera och komma med synpunkter pa Socialsty-
relsens rekommendationer. Skriftliga synpunkter som inkom under remiss-
perioden har bearbetas och beaktas i arbetet med den slutliga versionen av
riktlinjerna.

Efter publiceringen av remissversionen av de nationella riktlinjerna for
vard och omsorg vid demenssjukdom medverkade Socialstyrelsen i ett nat-
ionellt seminarium, for att kommuner och landsting skulle fa méjlighet att
diskutera hur rekommendationerna paverkar dagens vard och omsorg. Det
handlade bland annat om vilka ekonomiska eller organisatoriska konsekven-
ser som rekommendationerna far. Dessa analyser har utgjort en del av un-
derlaget till Socialstyrelsens slutliga analys och bedémning av konsekven-
serna.
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