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Forord

Detta dokument &r en bilaga och ingar i Nationellt kunskapsstod om intraute-
rin fosterdod. Dokumentet ger dels en generell beskrivning av Socialstyrel-
sens metod for att ta fram nationella kunskapsstod for halso- och sjukvarden,
dels en beskrivning av vad som har varit specifikt i arbetet med kunskaps-
stddet om intrauterin fosterdod.

Forutom denna bilaga bestar kunskapsstodet dven av ett antal bilagor med
bland annat kunskapsunderlag, indikatorer och stodmaterial till personal i
modrahalsovarden.

Mattias Fredricson
Enhetschef
Nationella riktlinjer och screening
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Metodbeskrivning

Varfor vi tar fram kunskapsstdd

Socialstyrelsen tar fram kunskapsstod som baseras pa basta tillgangliga kun-
skap och ska bidra till en god vard och omsorg pa lika villkor. Kunskapsstod
fokuserar pa omraden dér behovet av véagledning ar som storst. Det kan ex-
empelvis vara omraden dar kunskapslaget ar osakert, eller dér det finns omo-
tiverade praxisskillnader. Socialstyrelsens kunskapsstod tacker inte alla fra-
gestallningar inom ett omrade. De kan ge vagledning och rekommendationer
om atgarder pa gruppniva och kan med fordel vara en utgangspunkt nar reg-
ionerna tar fram t.ex. vardprogram och vardforlopp. Myndigheten tar fram
kunskapsstod dels pa eget initiativ, dels pa uppdrag av regeringen.

Kunskapsstodet Intfrauterin fosterddd

Socialstyrelsen fick ar 2020 i uppdrag av regeringen att ta fram ett nationellt
kunskapsstdd om intrauterin fosterdéd. Enligt uppdraget skulle kunskapssto-
det omfatta hur man identifierar och adresserar risker hos den gravida och
fostret, séarskilt vid dverburenhet, tillvaxthamning hos fostret och minskade
fosterrorelser. | uppdraget ingick aven att ge stod for den information om
risk- och skyddsfaktorer som behdver l[&mnas till den gravida kvinnan och
eventuell partner. Kunskapsstodet vander sig till yrkesverksamma inom be-
rord hélso- och sjukvard.

Socialstyrelsen har samarbetat med foretradare for sjukvardshuvudmannen
via det nationella programomradet (NPO) kvinnosjukdomar och férlossning
samt med professionsféreningar och patientféreningar. Dessa har nominerat
experter for medverkan i arbetet.

Hur vi avgrdansar ett kunskapsstod

I inledningsfasen av arbetet med att ta fram nationella rekommendationer
identifieras de hélsotillstand och de atgarder som ar aktuella att ta fram re-
kommendationer for. Med tillstand menar vi ett halsotillstand 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 at-
garder menar vi allt fran en behandling eller insats, till férebyggande, dia-
gnostiska, prognostiska eller uppfoljande atgarder. Exempel pa atgarder &r
lakemedelsbehandling av olika slag, patientutbildning, fysisk traning, om-
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vardnad, teamrehabilitering. Dessa tillstand och atgarder grupperas i sa kal-
lade tillstands- och atgardspar och samlas i en lista. Eftersom kunskapsstod
fokuserar pa de fragor inom ett omrade dar det finns storst behov av vagled-
ning kan det finnas manga tankbara tillstdnds- och atgardspar som inte ingar i
kunskapsstodet. Socialstyrelsen tar inte stallning till atgarder som inte ingar i
kunskapsstodet.

Hur vi avgransat kunskapsstddet om intrauterin
fosterdod

Socialstyrelsens projektledningsgrupp har valt ut och preciserat de fragestall-
ningar dar gruppen anser att man bade kan paverka och forebygga dodfodd-
het och dar man bedémt att varden behéver vagledning. De fragor vi forsokt
besvara genom kunskapsstodet ar foljande:

 Hur kan vi r&dda fler barn genom insatser under graviditeten?
« Vilken typ av handlaggning skulle kunna minska risken for att fa ett dod-
fott barn for de gravida som idag inte fljs i specialistmodravarden?

Socialstyrelsen har darfor gjort féljande avgransning i arbetet med detta kun-
skapsstod:

Vi har valt att fokusera pa kanda risker for intrauterin fosterdod pa grupp-
niva bland gravida i allméanhet. Dessa ar exempelvis hdgt BMI, alkohol, to-
bak och nikotin, kvinnans alder, om kvinnan ar forstfoderska, tillvaxtham-
ning hos fostret och placentadysfunktion. Flertalet av dessa riskfaktorer
beskrivs i Socialstyrelsens registerstudie Dodfodda barn fran 2018.

I vanliga fall raknas forlossningen och kort efter forlossningen ocksa in
i intrauterin fosterdod, men i detta kunskapsstod har vi inte fokuserat pa
intrapartala orsaker som bidrar till intrauterin fosterdod.

Vi har valt att fokusera pa vilka atgarder som kan goras tidigare i gravidi-
teten for att minska dodfoddhet och darfor ingar inte fragor kring 6verburen-
het. Overburenhet avser graviditeter som fortgétt 42 hela graviditetsveckor
(42+0). Av de barn som dor intrauterint ar det en liten andel som dor i gravi-
ditetsvecka 41+ 0 och dérefter [1].

Arbetet med kunskapsunderlaget for omhandertagandet for foraldrarna och
eventuellt anhériga vid dodfoddhet har gjorts i samarbete med Statens bered-
ning for medicinsk och social utvardering (SBU), som haft ett separat rege-
ringsuppdrag om detta.

Kunskapsstodet Minskade fosterrorelser fran 2016 ersatts av detta kun-
skapsstod och dess rekommendationer har inkluderats i denna publikation.

Hur vi beddmer tillstdndets svarighetsgrad

For varje tillstand i kunskapsstodet gors en bedomning av tillstandets svarig-
hetsgrad. Svarighetsgraden avgors utifran aktuellt halsotillstand och risken
for framtida ohdlsa.
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Bedomningsarbetet utgar fran en matris for att, pa ett 6verskadligt satt,
kunna vaga samman varje tillstands paverkan pa livskvalitet och livslangd. |
matrisen beaktas symtom (fysiska eller psykiska) och funktionsnedsattningar,
samt de praktiska och sociala konsekvenser som funktionsnedsattningarna
medfor. Aven frekvensen med vilken tillstandet gor sig pamint beaktas. Ma-
trisen tar ocksa hansyn till tillstandets varaktighet, risken for framtida livs-
kvalitetspaverkan vid utebliven atgérd och risken for fortida dod.

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

 mycket stor svarighetsgrad
* stor svarighetsgrad
 mattlig svarighetsgrad

« liten svarighetsgrad.

I graderingen efterstravas ett absolut tankesatt relaterat till ohalsa i stort, sna-
rare an endast relativt till andra tillstand inom det egna omradet. Mycket stor
svarighetsgrad star med andra ord for betydande eller langvariga inskrank-
ningar av hélsan eller stor risk for fortida dod alternativt betydande nedsétt-
ning av livskvaliteten.

Hur vi beddmt tillstdndets svarighetsgrad i
kunskapsstdédet om intrauterin fosterdéd

Graviditet ar ett tillstdnd dar moder och foster ar biologiskt forbundna med
varandra, vilket innebar att alla medicinska atgarder for den ena involverar
ocksa den andra. Mot bakgrund av detta resonemang har vi valt att vaga sam-
man den effekt som intrauterin fosterdod har pa bade modern och fostret.

Intrauterin fosterdod paverkar samtliga dimensioner i den ovan namnda
matrisen. De aspekter som fatt storst genomslag i beddmningen &r det aktu-
ella halsotillstandet sasom fysiska, psykiska och sociala aspekter hos modern
samt framtida ohélsa sasom risk for fortida dod och livslangdspaverkan hos
fostret. Gravida som drabbats av en intrauterin fosterddd och barn som iden-
tifierats som dodfodda har darmed en mycket stor svarighetsgrad. Svarighets-
graden for resterande tillstand har viktats ned fran mycket stor svarighetsgrad
beroende pa risken att drabbas av intrauterin fosterdéd om ingen atgard satts
in. | detta kunskapsstod varierar svarighetsgraden fran liten till mycket stor
bland de tillstand som har bedémits.

Projektledningens experter pa omradet har utfort bedémningarna utifran de
olika aspekterna, med stod av Socialstyrelsens matris som foljer Nationell
modell fér 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard — ett verktyg for
rangordning [2] fran Prioriteringscentrum, LinkOpings universitet.
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Hur vi tar fram kunskapsunderlag

Socialstyrelsen anlitar vetenskapligt valmeriterade experter inom aktuellt
omrade for att granska vetenskapliga studier for vara tillstands- och at-
gérdspar. Med hjalp av Socialstyrelsens informationsspecialister gor exper-
terna en systematisk litteratursokning efter i forsta hand vélgjorda systema-
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 sddana matt ar forbattrad 6verlevnad, livskvalitet
och forbattrad funktionsformaga. Beroende pa det omrade som kunskapssto-
det galler kan det dock finnas olika typer av effektmatt som &r viktiga att ut-
vérdera.

De systematiska dversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjalp av sarskilda mallar. Utifran underlaget ska experterna be-
doma vilken effekt atgarderna har pa tillstdndet och hur stark evidensen, eller
det vetenskapliga stodet, ar for effekten. Vi formulerar slutsatser om atgar-
dens effekt pa tillstandet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar denna
slutsats, exempelvis medelhdg tillforlitlighet (se tabell 1a). | det hdr skedet
summerar vi alltsa det radande kunskapslaget, men ger inte nagra rekommen-
dationer.

For att vardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvander vi
GRADE (fran engelskans ”The Grading of Recommendations, Assessment,
Development and Evaluation™) [3], som &r en internationellt vedertagen me-
tod. GRADE:s evidensgradering bygger pa en fyrgradig skala — hog, medel-
hdg, lag och mycket 1ag tillforlitlighet.

Tabell 1b beskriver dversiktligt de aspekter som ingar i en bedémning 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 tillférlitligt det veten-
skapliga underlaget ar

Evidensstyrka Forklaring

Hog fillforlitighet Innebdr en stark filltro fill att den berdknade effekten ligger
(DDDD) ndra den verkliga effekten.

Medelhdg fillfdriitighet  Innebdr viss oséikerhet, men den berdknade effekten ligger
(©DDn) sannolikt nGra den verkliga effekten.

Lag ftillforlitighet Innebdr en begransad filliro fill att den beréknade effekten lig-
(DDun) ger néra den verkliga effekten.

Innebdr ytterst begransad filltro fill att den beréknade effekten
Mycket 1&g tillforlitighet  ligger néra den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag sak-
(Dumm) nas, tillgéngliga studier har 1&g kvalitet eller studier av likartad
kvalitet &@r varandra motsdgande.
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Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE
Graderingen utgdr bland annat frdn studiedesign, studiekvalitet, dverférbarhet och studie-

resultatens sGkerhet

Evidensstyrka

Studiedesign

Sdnker graderingen

Hojer graderingen for ob-
servationsstudier

Hog fillforlitighet
(ODDD)
Medelhdg fillfor-
litighet

(DD

Lag fillfriitighet
(©Dmn)

Mycket 1&g fillfor-
lilighet(@uan)

Randomiserade
konftrollerade
studier (utgdr
frdn ®O®)

Observationsstu-
dier (utgdr frdn
DDum)

Brister i studiernas
tillféritighet
(hogst -2)

Bristande Overens-
stmmelse mellan

studierna (hogst -2)

Bristande overfor-
barhet (hdgst -2)

Bristande precision
(hogst -2)

H&g sannolikhet for

publikationsbias
(hégst -1)

Stor effekt och inga san-
nolika férvaxlingsfaktorer
(confounders) (hdgst +2)

Tydligt dosresponssam-
band (hégst +1)

Forvaxlingsfaktorer
(confounders) som inte
konftrollerats fér borde ha
bidragit fill stérre effekt om
de tagits med i analysen
(hég sannolikhet for att ef-
fektestimatet &ren un-
derskattning av den
sanna effekten) (hdgst +1)

Hur vi tagit fram kunskapsunderlag i kunskapsstodet
om infrauterin fosterddd

Projektledningsgruppen tog fram 15 fragestéllningar med tillhérande till-
stands- och atgardspar infor litteratursokningen. Antal fragestéllningar som
valdes ut var beroende av regeringsuppdragets tidsbegrénsning. Projektled-
ningsgruppen avgjorde vilka effektmatt som ansags avgorande eller viktiga.
Socialstyrelsens informationsspecialister, tillsammans med de vetenskapliga
experterna, gjorde darefter systematiska litteratursokningar i flera databaser.
Socialstyrelsen sammanstallde relevant litteratur och kvalitetsgranskade stu-
dierna i samarbete med de externa experterna.
Kunskapsunderlagen, bade for de fragestallningar déar Socialstyrelsen ger
en rekommendation och for de fragestéllningar dar det inte ar mojligt att ge

en rekommendation, presenteras i webbilagan Kunskapsunderlag.

Hur vi tagit fram kunskapsunderlag for rekommendationerna om stédinsat-
ser for foraldrar och vardpersonal vid dodfoddhet

Socialstyrelsen samarbetade med SBU vid framtagandet av det vetenskapliga
underlaget for stodinsatser. Bada myndigheterna anvander sig av samma me-
todik for att soka, granska och sammanstalla resultat fran vetenskaplig littera-
tur dven om tillvagagangssatten ibland kan skilja sig ndgot. Information om
SBU:s metod finns pa www.sbu.se. Ytterligare detaljer om det vetenskapliga
arbetet finns att ldsa i SBU:s rapport om bemétande och stdd vid dodféddhet
(publiceras december 2022).
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Hur vi tagit fram kunskapsunderlag for rekommendationerna om minskade
fosterrorelser 2016

Socialstyrelsen beddmde att det vetenskapliga underlaget till kunskapsstddet
om minskade fosterrorelser var otillrackligt for att dra slutsatser om effekt
(med lagst evidensstyrka @omm enligt GRADE). Underlaget redovisas darfor
i form av tva opublicerade systematiska kartlaggningar:

l. Klinisk handl&ggning av kvinnor som soker for minskade fosterro-
relser och risk for negativt graviditetsutfall

Il. Il. Riskfaktorer fOr ett negativt graviditetsutfall hos kvinnor som so-
ker vard for minskade fosterrérelser

Kartldggning I genomfordes i en forsta version 2011. Syftet med denna kart-
ldggning var att undersoka om det finns vetenskapligt stod for att olika hand-
laggningsregimer vid minskade fosterrérelser minskar risken for intrauterin
fosterddd och andra negativa graviditetsutfall. Kartlaggningen uppdaterades
varen 2015. Da gjordes ocksa en kompletterande litteratursékning om att ge
information om fosterrorelser till alla gravida.

Kartlaggning Il genomférdes varen 2015. Syftet med denna kartlaggning
var att fa en samlad bild av forskningen om riskfaktorer for ett negativt gravi-
ditetsutfall specifikt inom gruppen kvinnor som soker vard for minskade fos-
terrorelser.

| de bada kartlaggningarna redovisas sokstrategier och urval av studier.
Identifierade studier beskrivs mer i detalj och kvalitetsbeddmning redovisas.

Ndar det vetenskapliga underlaget ar ofillrackligt

Det finns ibland atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag fran randomi-
serade kontrollerade studier eller dar evidensstyrkan av andra orsaker bedéms
som otillracklig, vilket innebér att det inte gar att uttala sig om effekter, bief-
fekter eller odnskade effekter. Om det samtidigt inte forvantas nagon ny
forskning om en atgard kan Socialstyrelsen darmed 6vervaga om det ar méj-
ligt att samla in beprovad erfarenhet av atgarden. For att kunna végleda halso-
och sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden, och for att kunna rangordna
tillstands- och atgardspar, kravs da ett stallningstagande om en atgard rimli-
gen kan anses medfora storre nytta an oldgenhet. Stallningstagandet formule-
ras 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 for-
farande 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 atgéards 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 ar samstdmmiga i sina svar.

NATIONELLT KUNSKAPSSTOD OM INTRAUTERIN FOSTERDOD — METODBESKRIVNING, BILAGA
SOCIALSTYRELSEN



Ett konsensusforfarande kan till exempel vara lampligt att genomféra om
atgarden ar etiskt omajlig att utvardera vetenskapligt (till exempel palliativ
vard eller livshotande tillstand). Konsensus lampar sig dock inte nar det finns
starka motstaende intressen eller asikter om en atgard inom professionen el-
ler nér det inte finns tillracklig erfarenhet av atgarden.

Hur vi tagit vara pé beprévad erfarenhet i
kunskapsstodet om intrauterin fosterdéd

Socialstyrelsen har anvént beprévad erfarenhet for elva fragestallningar.

Fyra fragestallningar inkluderar strukturerad anamnestagning i tidig gravi-
ditet och tre fragestallningar om nér ett barn dor intrauterint; strukturerad ut-
redning for varje dodfétt barn, arlig strukturerad genomgang av alla dod-
fodda barn och strukturerat forbattringsarbete nationellt. Anamnesupptagning
ar en etablerad atgard som utfors i médrahalsovarden av barnmorskor i tidig
graviditet. Rekommendationen syftar till att belysa vikten av att detta utfors
pa ett strukturerat satt och mer lika i hela landet. Vad galler atgarderna for
nér ett barn dor intrauterint utfors inte alltid en medicinsk utredning eller ge-
nomgang av vardforloppet pa ett strukturerat sétt. | de fall utredning utfors,
sker det pa olika satt runt om i landet och regionala genomgangar utférs bara
delvis.

En konsensuspanel som den som beskrivs ovan har inte anvants for dessa
fragestallningar. Anledningen ar att intrauterin fosterddd ar ett ovanligt utfall
och Kliniskt verksamma kan omgjligt ha erfarenhet av nyttan och oldgen-
heten av olika atgarder som skulle kunna anvandas for att paverka att intrau-
terin fosterdod intraffar. Istallet har rekommendationsgruppen fatt ta stallning
till forslag till rekommendationer, och da bedomt ifall de ligger i linje med
god praxis. Sammansattningen av rekommendationsgruppen beskrivs i av-
snittet Hur vi tagit fram rekommendationer fran kunskapsstédet intrauterin
fosterddod.

Vi har dven tagit stod i WHO:s rapport fran 2016, Making every baby
count, som lyfter fram vikten av att utfora strukturerade genomgangar av me-
dicinska journaler av dédfodda barn genom ett systematiskt arbetssatt [4].

Rekommendationsgruppens underlag for de har fragestéllningarna bestod
av en sammanstallning av hur de aktuella atgarderna utfors pa basta satt idag.
Underlagen inneholl dven ett forslag pa rekommendation. Efter diskussioner
i rekommendationsgruppen togs ett konsensusdokument fram som beskriver
atgarden, ger en rekommendation for atgarden och motiverar rekommendat-
ionen.

For de tre rekommendationer som handlar om stodinsatser till foraldrar
och vardpersonal har kunskapsunderlaget varit begransat avseende kvantita-
tiv metodik. SBU har dock &ven inkluderat kvalitativ metodik i kunskapsun-
derlaget. De kvalitativa resultaten har kompletterats av rekommendations-
gruppens erfarenheter.
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De fyra rekommendationer som handlar om minskade fosterrorelser har ta-
gits fram 2016 genom ett systematiskt insamlande av beprdvad erfarenhet.
Beskrivning av detta utférande, se nedan.

Av de fyra fragestallningarna om minskade fosterrorelser, &r endast en fra-
gestallning uppdaterad i denna omgang. Alla fyra rekommendationer vidime-
rades av denna rekommendationsgrupp.

Hur vi tog vara pa beprovad erfarenhet for rekommendationerna om mins-
kade fosterrorelser 2016
Socialstyrelsen beddmde att det vetenskapliga underlaget var otillrackligt for
att uttala sig om bade effekter av olika strategier for handldggning och bety-
delsen av olika riskfaktorer specifikt inom gruppen gravida som soker vard
for minskade fosterrorelser. Ddremot bedémde vi att det var rimligt att in-
hédmta beprovad erfarenhet som underlag fér rekommendationerna. Detta ef-
tersom de foreslagna atgarderna inte var nya och inte heller bedémdes vara
kontroversiella eller mycket resurskravande. Konsensuspanelens medlemmar
fick ta del av Socialstyrelsens tva kartlaggningar av vetenskapligt underlag
samt riktlinjer fran brittiska Royal College of Obstetricians and
Gynaecologists (de senare for en allman orientering inom omradet).

Deltagarna fick sedan i en webbenkat ta stallning till pastaenden om balan-
sen mellan patientnytta och eventuella negativa konsekvenser for foreslagna
vardatgarder vid beskrivna halsotillstand. Detta gjorde konsensuspanelens
medlemmar utifran sina egna erfarenheter av kliniskt arbete och moten med
de aktuella patienterna. Nedan finns en lista 6ver de matt som Socialstyrel-
sens projektgrupp angav som de viktigaste matten for panelen att vaga in i
sin bedémning.

Nér det géller fostret/barnet:

« paverkan pa intrauterin dod

« paverkan pa neonatal dod (027 dygn)

« paverkan pa forekomst av grav hjarnskada (svar HIE - hypoxisk ischemisk
encefalopati).

Nér det géller den gravida kvinnan:
« paverkan pa vélbefinnande och icke medicinskt indikerad oro for barnet.

49 av de 60 inbjudna deltagarna i konsensuspanelen besvarade enkéten,
varav nagot fler var barnmorskor an lakare. For sex av sju foreslagna atgar-
der uppnaddes konsensus (med 77—-100 procent) om att patientnyttan vager
tyngre an eventuella negativa konsekvenser. Kommentarer fran personer i
konsensuspanelen ledde till fortydliganden av texter framfor allt nar det gal-
ler rorelseanamnesen. De beskrivande texterna om att ge information om fos-
terrérelser, om vanliga monster i fosterrérelser och om rérelseanamnesen
fanns inte med i forslaget till konsensuspanelen. Dessa texter utarbetades i
projektgruppen bland annat eftersom deltagarna i konsensuspanelen efterfra-
gade sadan information.
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Hur vi tar fram rekommendationer

Efter att Socialstyrelsen tagit fram relevanta kunskapsunderlag formulerar
projektledningsgruppen forslag till rekommendationer. Rekommendationer
kan skrivas pa olika satt:

 bor (stark positiv rekommendation)

 kan (svag positiv rekommendation)

+ kan i undantagsfall (svagt negativ rekommendation)

* bor inte (stark negativ rekommendation)

* FoU (bor inte erbjudas rutinmassigt, endast inom ramen for studier eller
med samtidig utvardering).

| det efterfoljande arbetet tar en rekommendationsgrupp vid. I gruppen finns
representation fran olika yrkesgrupper inom kunskapsstodsomradet (till ex-
empel lakare, arbetsterapeuter, sjukskéterskor), aktuella vardnivaer (till ex-
empel narsjukvard och regionsjukvard). | gruppen finns dven representation
fran olika delar av landet. Uppdraget for denna grupp ér att, utifran aktuella
kunskapsunderlag och sin egen kunskap och erfarenhet, ta stallning till fore-
slagna rekommendationer utifran en vérdering och sammanvagning av fol-
jande aspekter:

« behovet av vardatgarden utifran svarighetsgrad

« 0Onskade och oonskade effekter av atgarden, samt balansen mellan dem

« varderingar och preferenser i den aktuella patientgruppen

« atgardens paverkan pa jamlikhet i hélsa

« atgardens paverkan pa patienters majlighet till sjalvbestammande och del-
aktighet.

Till stod for sitt arbete kan rekommendationsgruppen ha tillgang till kun-
skapsunderlag som belyser de olika aspekterna. Exempelvis kan ett kun-
skapsunderlag om dnskade och oonskade effekter besta av vetenskapliga stu-
dier eller dokumentation av beprévad erfarenhet. VVarderingar och preferenser
bland aktuella patienter kan exempelvis belysas av intervjustudier. Om kun-
skapsunderlag saknas for att belysa en viss aspekt, far rekommendations-
gruppen gora sin egen bedémning.

Deltagarna i rekommendationsgruppen far forst ta stallning till de fore-
slagna rekommendationerna pa egen hand genom en webbenkat. Till webb-
enkaten bifogas alla relevanta kunskapsunderlag. Dérefter traffas gruppen vid
ett eller flera méten och besvarar enkaten gemensamt for att enas om rekom-
mendationerna. Rekommendationsgruppen kan utifran sin diskussion till ex-
empel andra pa rekommendationsnivan eller justera formuleringar. Rekom-
mendationsgruppens bedémningar och vardering av de olika aspekterna
utgor underlag for motiveringarna till respektive rekommendation.
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Hur vi tagit fram rekommendationer i kunskapsstddet
om intrauterin fosterddd

Rekryteringen av experter till rekommendationsarbetet har skett genom fore-
tradare for sjukvardshuvudmannen, via det nationella programomradet
(NPO) for kvinnosjukdomar och férlossning. Socialstyrelsen har ocksa sam-
arbetat med Spadbarnsfonden som nominerat en patientforetradare att inga i
rekommendationsgruppen.

Rekommendationsgruppen har bestatt av sammanlagt 11 personer. Grup-
pens medlemmar har representerat olika vardnivaer i olika delar av landet
och har haft en bred kompetens och praktisk erfarenhet av kliniskt arbete
inom mddrahélsovard och forlossningsvard. Yrkesgrupper som fanns repre-
senterade var ldkare och barnmorskor med specialistkompetens inom obs-
tetrik och gynekologi. En av medlemmarna i gruppen har foretratt patientfor-
eningen Spéadbarnsfonden.

Samtliga experter har deklarerat eventuella intressekonflikter och jav en-
ligt myndighetens rutin. En bedémning har darefter gjorts att det inte forele-
gat nagot hinder for att delta i rekommendationsgruppen.

Hur vi tog fram rekommendationer fér minskade fosterrérelser 2016
Rekommendationsgruppen bestod av fyra barnmorskor och tre lakare. Denna
grupp tog stéllning till och modifierade projektgruppens forslag i en struktu-
rerad diskussion utifran specifika aspekter. For samtliga externa deltagare i
projekt- och rekommendationsgrupperna gjorde Socialstyrelsen en sedvanlig
javsgranskning i forhallande till uppdraget.

| arbetet anlitade vi en konsensuspanel om 30 barnmorskor och 30 lakare
inom obstetrik. Svenska Barnmorskeforbundet respektive SFOG bidrog med
ett urval av sina medlemmar. Bland barnmorskorna fanns halften av delta-
garna inom modrahalsovard, och halften inom férlossningsvard. SFOG valde
ut deltagare till konsensuspanelen fran organisationens arbetsgrupp Perinatal-
ARG. Genom konsensuspanelen inhdmtade Socialstyrelsen beprévad erfa-
renhet av olika forslag till atgarder vid minskade fosterrorelser. De allra
flesta deltagare i konsensuspanelen hade mer &n 10 ars erfarenhet inom sitt
yrke.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

I Socialstyrelsens arbete med nationella kunskapsstod ingar att utveckla indi-
katorer for uppfoljning av regionernas och kommunernas foljsamhet till re-
kommendationerna i kunskapsstdden. Socialstyrelsen bedriver sitt arbete
med att utveckla indikatorer enligt en strukturerad modell som innebér att in-
dikatorerna utformas i samarbete med sakkunniga pa omradet, med relevanta
kunskapsunderlag som grund. Enligt modellen ska en indikator for god vard
och omsorg ha vetenskaplig grund, vara relevant och dessutom vara méjlig
att méata och tolka. De uppgifter som utgor underlag till indikatorer ska ocksa
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vara méjliga att registrera kontinuerligt i informationssystem, sasom data-
journaler, register och andra datakallor. | syfte att belysa jamlikhetsaspekter i
varden kan data som inhdmtas redovisas utifran kon, alder, men aven utifran
socioekonomi och fodelseland om sa &r relevant. Indikatorerna mojliggor
uppféljning av i vilken grad rekommendationerna tillampas i varden och om-
sorgen. Indikatorerna kan anvandas som underlag for verksamhetsuppfolj-
ning och verksamhetsutveckling samt fér 6ppna redovisningar av hélso- och
sjukvardens processer och resultat.

Malet r att indikatorerna ska kunna anvéndas av olika intressenter for att

« mojliggdra uppfdljning av vardens utveckling av processer och resultat
over tid

« ligga till grund for jamforelser av vardens processer och resultat dver tid

« initiera forbattringar av vardens kvalitet.

Hur vi tagit fram indikatorer i kunskapsstodet om
intrauterin fosterddd

Socialstyrelsen har tagit fram sex indikatorer for kunskapsstddet Intrauterin
fosterddd. Indikatorerna speglar ett urval av rekommendationerna i kun-
skapsstodet. Dessutom finns andra indikatorer med stor relevans for omradet,
sa som rapportering till det medicinska fodelseregistret. Fem av indikatorerna
ar mojliga att mata med hjélp av befintliga datakallor medan en indikator &r
en utvecklingsindikator. Med det menas att datakéllorna behdver utvecklas
for att det ska vara mojligt att folja upp dem pa nationell niva. Av den anled-
ningen har sa kallade proxymatt i form av regionala enkatfragor tagits fram
for den indikatorn for att gora det mojligt att spegla vissa aspekter av den ak-
tuella varden. Férhoppningen &r dock att indikatorn ska bli uppfoljningsbar
nar nya datakéllor utvecklats, och nar rapporteringen till redan befintliga da-
takéllor forbattrats.

En mer utforlig beskrivning av varje indikator och en indikatorforteckning
finns i bilagan Indikatorer.

Hur vi for en diskussion om kunskapsstodet

Socialstyrelsen ger forst ut en remissversion av kunskapsstodet. Det finns
mojlighet for olika intressenter, sasom yrkesforeningar, patient- och brukar-
organisationer och allmanheten att Iamna skriftliga synpunkter pa remiss-
versionen.

Nér Socialstyrelsen har tagit stallning till eventuella skriftligt inkomna
synpunkter ger vi ut en slutlig version av kunskapsstodet.
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