Nationella riktlinjer for vard
vid multipel skleros och
Parkinsons sjukdom

Metodbeskrivning
Bilaga

C
.63, Socialstyrelsen






Innehall

Metod for Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer...........................
Varfor vi tar fram nationella rikHNJEr .......ocuvevieeceeeeeee e,
Hur vi avgrénsar ett riktinjeomMrAde ..o
Hur vi tar fram kunskapsuNAErOg......cuieceeiieieeeeeeeeeeseeeee e
Hur vi rangordnar tillstdnd och GtGArder........ooveeeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
Hur vi tar fram nationella iINdiKATOrer ...
Hur vi arbetar med stdéd for styrning och ledning .....eeeeeeeeeeieciecieciee
Hur vi for en diskussion om rikHiNJErMNQ ....cuee e

RETEIENSEN ettt e e et e e e e e s et e e e e e s e e ssnnans






Metod for Socialstyrelsens arbete
med nationella riktlinjer

Varfor vi tar fram nationella riktlinjer

Socialstyrelsens mal med de nationella riktlinjerna ar en god vard och om-
sorg 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 halso- och
sjukvarden. De nationella riktlinjerna ska aven bidra till att halso- och sjuk-
vardens resurser anvands effektivt, fordelas efter befolkningens behov samt
styrs av systematiska och dppna prioriteringsbeslut.

Nationella riktlinjer fokuserar pa omraden eller medicinska atgérder dar
behovet av vagledning &r som storst for beslutsfattare samt hélso- och sjuk-
vardspersonal. Det kan exempelvis vara omraden dar kunskapslaget &r osa-
kert, dar forhallandet mellan kostnader och nytta ar osékert eller dar det finns
omotiverade praxisskillnader. Ett annat skal till att ta fram nationella rikt-
linjer &r att stodja utvecklingen av en evidensbaserad praktik.

Nationella riktlinjer tacker darmed inte in alla fragestallningar inom ett
omrade, utan ger rekommendationer om atgarder pa gruppniva. Riktlinjerna
innehaller inte rekommendationer om hur halso- och sjukvarden ska organi-
sera sig. De kan dock vara ett stod nar exempelvis landstingen skapar vard-
program eller ndr kommuner 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.

Riktlinjer for vard vid multipel skleros (MS) och

Parkinsons sjukdom

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att ta fram nationella riktlinjer
for varden vid MS och Parkinsons sjukdom. Bakgrunden till uppdraget ar
regeringens strategi for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar.

| dessa nationella riktlinjer ger Socialstyrelsen rekommendationer om vard
vid multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom. Totalt omfattar riktlin-
jerna 102 rekommendationer. Rekommendationerna géller diagnostik, upp-
féljning, behandling av sjukdomarna, symtomatisk behandling, omhéanderta-
gande och rehabilitering.

Riktlinjerna innehaller ocksa bedémningar av de ekonomiska och organi-
satoriska konsekvenserna av nagra av rekommendationerna samt indikatorer
for uppfoljning. Riktlinjerna har ett tydligt styr- och ledningsperspektiv och
fokuserar pa de fragor dar behovet av vagledning ar som storst.

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en utvardering
av varden vid MS och Parkinsons sjukdom. Syftet med utvérderingen ar att
belysa i vilken man landstingen arbetar i enlighet med rekommendationerna i
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riktlinjerna, men aven att belysa andra aspekter av kvaliteten i varden vid MS
och Parkinsons sjukdom. Utvérderingen utgar fran de indikatorer som arbe-
tats fram och &r publicerad i en separat rapport.

Hur vi avgrdnsar ett riktlinjeomréde

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

Till varje tillstand kopplar vi en atgard som ar mojlig att utféra. Med at-
garder menar vi allt fran en behandling eller insats till forebyggande, dia-
gnostiska och uppfdljande atgarder.

Eftersom nationella riktlinjer fokuserar pa de fragor inom ett omrade dar
det finns behov av végledning kan det finnas manga tillstands- och at-
gérdspar som vi inte tar med i listan.

Avgrénsning i riktlinjerna for vard vid MS och

Parkinsons sjukdom

Eftersom MS och Parkinsons sjukdom ar ett helt nytt riktlinjeomrade har det
inte funnits nagon aktuell nationell riktlinje eller utvardering att utga ifran
vid avgransningsarbetet. | stallet &r riktlinjernas innehall baserat pa ett av-
gransningsarbete i tva steg.

Det forsta steget var en nationell hearing, som myndigheten genomférdes i
september 2014. Syftet var att fanga upp de omraden och fragor dar sjuk-
vardshuvudmannen, professionsforeningarna och patientorganisationerna
ansag att det fanns ett behov av vagledning. Fran de omraden som lyftes fram
vid hearingen skapade Socialstyrelsen, med stdd av projektledningen, en
tillstands- och atgardslista.

En dvergripande avgransning ar att riktlinjerna framst vander sig till hélso-
och sjukvarden. De innehaller darmed inte omvardnads- eller boendefragor
for den kommunala omsorgen.

Avgransningen utgar i 6vrigt i huvudsak fran halso- och sjukvardens aktu-
ella behov av vagledning. Riktlinjerna omfattar darfor framst kontroversiella
omraden och atgarder, och atgarder dar det finns stora praxisskillnader eller
dar behovet av kvalitetsutveckling ar stort. Det innebér att det finns manga
atgarder som inte ingar i riktlinjerna men som héalso- och sjukvarden anda
bor fortsatta med.

Det finns ett flertal fragestallningar inom varden vid MS och Parkinsons
sjukdom med stort vagledningsbehov, men dar man i litteraturgranskningen
inte identifierade (tillrackligt med) vetenskapliga studier for att besvara fra-
gestallningen. Under arbetet med riktlinjerna har darfor ett flertal tillstands-
och atgardspar, dar intentionen har varit att ge vagledning, tagits bort under
arbetets gang.
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Riktlinjerna for MS omfattar exempelvis inte MS hos barn eller behand-
ling av MS under graviditet och amning, eftersom Socialstyrelsen bedomt att
det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt. Det har inte heller varit mojligt
att utifran beprovad erfarenhet ta stallning till om aktuella behandlingar kan
anses medfora storre nytta &n olagenhet vid de aktuella tillstanden.

Det saknades ocksa studier som sakerstaller effekten av att ha tillgang till
samtalsterapi med sexolog vid sexuell dysfunktion. Sa d&ven om Socialstyrel-
sens avsikt fran borjan var att belysa de olika formerna av samtalsterapi med
sexolog, individuellt eller i par, har myndigheten inte funnit nagot vetenskap-
ligt underlag for detta.

Riktlinjerna for Parkinsons sjukdom omfattar inte behandling vid olika
former av atypisk parkinsonism eller sekundér parkinsonism, eftersom dessa
sjukdomar inte faller inom ramen for diagnosen Parkinsons sjukdom.

Riktlinjerna tar upp nagra sjukdomsspecifika symtom och behandlingen av
dessa behdver ibland modifieras pa grund av grundsjukdomen. Denna av-
gransning har medfort att exempelvis depression vid Parkinsons sjukdom tas
upp i riktlinjerna, men inte depression vid MS.

Omraden dar det finns andra typer av vagledningar fran Socialstyrelsen in-
gar inte i riktlinjerna. Det galler till exempel hjalpmedelsomradet och pallia-
tiv vard av personer med MS eller Parkinsons sjukdom (se avsnittet Komplet-
terande kunskapsstod i Nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros och
Parkinsons sjukdom — Stéd for styrning och ledning). Det géller aven sjuk-
domsforebyggande étgarder, varfor det till exempel inte ingar ndgon rekom-
mendation om rokstopp vid MS i riktlinjerna.

Hur vi tar fram kunskapsunderlag

Tillstdndets svarighetsgrad

For varje tillstand i riktlinjerna har en bedémning gjorts av tillstandets sva-
righetsgrad. Svarighetsgraden avgors utifran aktuellt halsotillstand och risken
for framtida ohdlsa. Bedémningarna har gjorts av projektledningens veten-
skapliga experter.

Bedomningsarbetet har utgatt 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 funktionsnedséattningar,
samt de praktiska och sociala konsekvenser som funktionsnedsattningarna
medfor. Aven frekvensen med vilken tillstandet gér sig pamint beaktas. Ma-
trisen tar ocksa hansyn till tillstandets varaktighet, risken for framtida livs-
kvalitetspaverkan vid utebliven atgard och risken for fortida dod.

Vetenskapligt underlag

Socialstyrelsen anlitar vetenskapligt valmeriterade experter inom aktuellt
riktlinjeomrade for att granska vetenskapliga studier for de tillstands- och
atgardspar som ingar i riktlinjerna. Med hjalp av Socialstyrelsens informat-
ionsspecialister gor experterna en systematisk litteratursokning efter i forsta
hand valgjorda systematiska Oversikter. | andra hand soker experterna efter
enskilda studier av god kvalitet. Infor litteratursokningen har experterna be-
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stdmt vilka urvalskriterier (PICO — Patient/Problem, Intervention, Compari-
son, Outcome) som galler for sokningen. Detta gors genom att definiera vilka
studiepopulationer, behandlingar, kontrollbehandlingar och effektmatt som ar
relevanta for de olika tillstands- och atgardsparen.

De effekter av en atgard som vi avser att utvardera ska i forsta hand vara
individnara. Exempel pa sadana matt ar forbattrad dverlevnad, livskvalitet
och forbattrad funktionsformaga.

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 tillstandet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar
denna slutsats (se tabell 1a). | det har skedet summerar vi alltsd det radande
kunskapslaget men ger inte nagra rekommendationer. Slutsatserna r redovi-
sade pa gruppniva, vilket innebér att en atgard bade kan ha en béttre och en
samre effekt pa individniva.

Tabell 1a. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget beddms utifrén hur tillforlitligt det veten-
skapliga underlaget ar

Evidensstyrka Forklaring
Starkt vetenskapligt Innebdr en stark filltro till att den berdknade effekten ligger néra
underlag (DODOD) den verkliga effekten.
Méttligt starkt veten- Innebdr viss osdkerhet, men den berdknade effekten ligger san-
skapligt underlag nolikt ndra den verkliga effekten.
(DDDO)
Begrdnsat vetenskapligt = Innebdr en begrénsad filltro till att den berdknade effekten ligger
underlag (®@®00) ndra den verkliga effekten.

Innebdr ytterst begransad filliro fill att den beré&knade effekten
Ofillrackligt vetenskap- ligger ndra den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag saknas,
ligt underlag (@OOO) tillgangliga studier har 1&g kvalitet eller studier av likartad kvalitet

ar varandra motsdgande.

For att vardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvander vi
GRADE (fran engelskans “The Grading of Recommendations, Assessment,
Devlopment and Evaluation”, www.gradeworkinggroup.org), som &r en in-
ternationellt vedertagen metod. Evidensgradering enligt GRADE bygger pa
en fyrgradig skala — starkt, mattligt starkt, begransat och otillrackligt veten-
skapligt underlag.

Tabell 1b beskriver éversiktligt de aspekter som ingar i en bedémning av
effektmattets evidensstyrka for en aktuell atgard vid ett specifikt tillstand.
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Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Graderingen utgdr bland annat frdn studiedesign, studiekvalitet, dverférbarhet och studie-
resultatens sékerhet

Hojer graderingen for

Evidensstyrka Studiedesign  Sdnker graderingen observationsstudier
Stor effekt och inga sanno-
Starkt vetenskapligt Brister i studiernas lika férvaxlingsfaktorer
underlag (PODD) ) fillférlitighet (confounders) (hdgst +2)
Randomise- (hégst -2)

rade konftrol-

lerade studier Tydligt dosrespons-

. PP Bristande &verens- samband (hégst +1
Méttligt starkt (utgdr fran stammelse mellan (nogst 1)
tenskapligt " = .
videnrls Op(g@)@O) PoO0) studierna (hégst-2)  Farvaxiingsfaktorer
vnaerag (confounders) som inte
Bristande &verfor- konftrollerats fér borde ha
barhet (hdgst -2) bidragit fill stérre effekt om
Beardnsat de tagits med i analysen
egransa ; i ho likhet for att
. Bristande precision (h&g sannolikhet fér a
vetenskapligt Observa- (hogst -2) effektestimatet &r en un-
underlag (@@©00) tionsstudier derskattning av den sanna
g(fsggron H&g sannolikhet for sffekten) (hdgst +1)
Ofillrackligt ) publikationsbias
vetenskapligt un- (hogst -2) -
derlag (@O00)

Vetenskapligt underlag i riktlinjerna fér vard vid MS

och Parkinsons sjukdom

| arbetet med att ta fram det vetenskapliga underlaget har 36 valmeriterade
experter inom MS och Parkinsons sjukdom deltagit. Samtliga experter har
deklarerat javsforhallanden och bedémts som opartiska.

De avgorande effektmatten i arbetet med riktlinjerna for multipel skleros
(MS) har varit skovfrekvens, antal lesioner vid magnetkameraundersokning,
funktionsnedsattning matt med EDSS. De avgorande effektmatten i arbetet
med riktlinjerna for Parkinsons sjukdom har varit poangforbattring i
UPDRS II (aktiviteter i dagliga livet), UPDRS I1I (motoriska parkinson-
symtom) och risk for motoriska fluktuationer.

OfillrGckligt vetenskapligt underlag
Det finns ibland atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag fran randomi-
serade kontrollerade studier eller dar evidensstyrkan av andra orsaker be-
doms 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 moj-
ligt att samla in beprovad erfarenhet av atgarden. For att kunna vagleda
halso- och sjukvarden, och for att kunna rangordna tillstands- och atgardspar,
kravs da ett stallningstagande om huruvida 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 beprdvad
erfarenhet. Modellen gar ut pa att utifran ett sa kallat konsensusforfarande
bedodma om det rader enighet om en atgards effekt. Genom ett anonymt forfa-
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rande via en webbaserad enkat far yrkesverksamma inom ett hélso- och sjuk-
vardsomrade en sa kallad konsensuspanel pa egen hand (och inte vid en ge-
mensam samling) ta stéllning till en atgards nytta och oldgenhet utifran sin
beprdvade erfarenhet, genom att de instammer eller inte instdmmer 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 omajlig att utvardera vetenskapligt (till exempel palliativ
vard eller livshotande tillstdnd). Konsensus lampar sig dock inte nar det finns
starka motstaende intressen eller asikter om en atgard inom professionen.

Beprovad erfarenhet i riktlinjerna fér vérd vid MS och

Parkinsons sjukdom

Vid den hearing som lag till grund for avgransningen inom detta riktlinjear-
bete lyftes ett par fragor fram som sérskilt angelagna: Dels var det aterkom-
mande undersékningar, dels var det tillgang till MS- och Parkinsonsjuksko-
terska. Redan da ansags bristen pa studier vara en orsak till de
praxisskillnader som finns nar det galler aterbesokens frekvens och innehall
samt bristen pa uppfoljning. Flera litteratursokningar genomférdes men inga
studier som kunde ligga till grund for evidensgraderade slutsatser identifiera-
des. Utifran detta tog myndigheten beslut om att ga vidare med ett konsen-
susforfarande.

Genom ett anonymt forfarande via en webbenkat, har en konsensuspanel
tagit stallning till 16 pastaenden om olika atgarders nytta vid olika tillstand.
Konsensuspanelen har bestatt av cirka 80 praktiskt verksamma personer fran
olika professioner inom varden vid MS och Parkinsons sjukdom. Socialsty-
relsen gjorde beddmningen att dessa personer utgjorde ett representativt urval
av yrkesverksamma inom omradet. Under konsensusforfarandet skickades
alla konsensuspastaenden till alla i respektive konsensuspanelen. En panel-
deltagare kan vélja att instamma eller inte instimma i ett pastdende. Dessu-
tom finns alternativet att inte ta stallning, om man bedémer att man inte har
tillracklig erfarenhet av fragestéllningen. Forutom att svara pa de olika kon-
sensuspastaendena hade paneldeltagarna aven majlighet att kommentera och
ge forslag till justeringar i anslutning till respektive pastaende.

| de flesta fragestallningarna uppnaddes konsensus. Ett fatal fragestall-
ningar som berérde kirurgi vid behandlingsrefraktar blas- och tarmdysfunkt-
ion fick utga ur riktlinjerna, eftersom endast ett tiotal paneldeltagare kunde ta
stéllning till svarsalternativen.

Hdalsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med 6vrigt vetenskapligt underlag tar halsoekonomiska
experter fram underlag om atgéardens kostnadseffektivitet vid det aktuella
hélsotillstandet och vilken evidens som finns for det.

Aven de hilsoekonomiska experterna gor en systematisk litteraturgenom-
gang for att hitta publicerade halsoekonomiska utvarderingar med relevans
for de aktuella tillstands- och atgardsparen inom riktlinjeomradet. Tillstand
och atgarder i dessa sokningar utgar fran samma sokord som i de Gvriga ve-

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



tenskapliga underlagen. Nér riktlinjen innehaller flera majliga atgarder for ett
tillstand gors en samlad sokning for alla atgarderna. De effektmatt som vi
helst anvander for att vardera kostnadseffektiviteten inom halso- och sjuk-
varden ar kvalitetsjusterade levnadsar (sa kallade QALY) och vunna lev-
nadsar.

I de fall dar vi gér bedémningen att studien ar av god kvalitet och relevant
for svenska forhallanden anger vi att evidensen &r 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. Néar det saknas relevanta studier gor experterna ofta egna kalkyler
eller skattningar.

Kostnadseffektiviteten klassificerar vi sedan enligt fyra kategorier eller
som inte bedémbar ndr det saknas underlag for att berdkna den (tabell 2 b).

Tabell 2 a. Klassificering av den hdlsoekonomiska evidensen

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

Hdlsoekonomisk evidens Beskrivning

God Studie av god kvalitet med sdkra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

skattad Egen beddmning, framtagen i dialog med faktagruppens
experter.

Tabell 2 b. Klassificering av kostnaden per vunnet kvalitetsjusterat
levnadsar (QALY) eller vunnet levnadsar

Klassificering av kostnad Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsdr.
Maéttlig 100 000499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Hog 500 0001 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mycket hég Over 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.

Ej beddmd Atgardens effekt har inte beddmts.

Hdalsoekonomiskt underlag i riktlinjerna fér vérd vid

MS och Parkinsons sjukdom

Det hélsoekonomiska underlaget har tagits fram med hjélp av Institutet for
halso- och sjukvardsekonomi (IHE). Litteratursokning har gjorts pa majorite-
ten av alla tillstdnds- och atgardspar, och strategin har varit att anvanda
samma soktermer som for de medicinska underlagen, men med hélsoekono-
miska termer adderade. Dar inga publicerade hélsoekonomiska studier identi-
fierades, men dér det beddmts som relevant, har egna skattningar utforts. En
mer utforlig beskrivning finns i bilagan for det hdlsoekonomiska underlaget
som finns att ladda ner fran Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.
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Hur vi rangordnar tillstdnd och &tgdrder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dar varie tillstands- och
atgardspar far en rekommendation efter angeldgenhetsgrad baserad pa en
samlad bedomning av tillstandets svarighetsgrad, effekten av atgarden samt
kostnadseffektiviteten, nar denna funnits att tillga.

Socialstyrelsens rangordning utgar fran den nationella modellen for priori-
teringar [1], som bygger pa den etiska plattformen i propositionen Priorite-
ringar inom halso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60). | arbetet finns repre-
sentation fran olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till exempel lakare,
sjukskoterskor, psykologer och sjukgymnaster) och aktuella vardnivaer (pri-
mar- och narsjukvard, lanssjukvard, regionsjukvard). | arbetet finns dven
representation fran olika delar av landet.

Atgarderna rangordnas i en skala fran 1 till 10. Siffran 1 anger &tgarder
med hdgst 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 for ett tillstdnd inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte nddvan-
digtvis samma sak i riktlinjerna for MS och Parkinsons sjukdom som i rikt-
linjerna for vard vid astma och KOL. Inte heller ska en atgard som har fatt
siffran 1 i en riktlinje stallas mot en som fatt siffran 3 i en annan. Daremot &r
ramarna for rangordningen densamma i alla riktlinjer:

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

« Svara halsotillstand och effektiva atgarder rangordnas hogre an mindre
allvarliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder.

« Atgarder med stor nytta for individen i férhallande till kostnaden rang-
ordnas hogre an atgarder med liten nytta i forhallande till kostnaden.

« Atgarder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas lagre &n
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur myck-
et samre effekten eller kostnadseffektiviteten &r.

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

« det finns vetenskaplig dokumentation for att atgarden inte har nagon effekt
(eller mycket sémre 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 innebér att atgarden endast ska
genomfdras inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk
utvardering for att
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* det saknas ett vetenskapligt underlag for effekten
+ det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt och ytterligare forskning kan
tillfora ny kunskap.

Rangordning av tillstdnd och atgdrder i riktlinjerna

for vérd vid MS och Parkinsons sjukdom

| prioriteringsgruppen har 23 personer deltagit, varav 21 kliniskt verksamma
inom MS och Parkinsonvarden och tva foretradare for patientforeningar.
Gruppen har bestatt av specialistlakare (neurologi, radiologi, rehabiliterings-
medicin och allm&nmedicin), specialistsjukskoterskor, samt en fysioterapeut,
en arbetsterapeut, en logoped och en neuropsykolog. De har representerat
olika vardnivaer och foretratt alla delar av landet.

Rekrytering av representanter till prioriteringsarbetet har skett genom no-
mineringar fran sjukvardsregionerna via Nationella samordningsgruppen for
kunskapsstyrning for halso- och sjukvard (NSK).

Samtliga deltagare har deklarerat javsforhallanden och bedémts som opar-
tiska.

Hur vi far fram nationella indikatorer

For varje riktlinje tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer tillsammans
med sakkunniga inom omradet. Indikatorerna &r olika slags matt som man
kan anvanda for att folja upp att halso- och sjukvarden utfor de atgarder som
riktlinjerna rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i den vard som er-
bjuds. En indikator kan exempelvis vara tid fran remiss till insatt behandling
och som mater specialistvardens tillganglighet och effektivitet.

En indikator ska

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

« vara relevant, det vill sdga ha betydelse for omraden dar det finns pro-
blem, behovs forbattringar och dar vard- och omsorgssystemet kan pa-
verka det som indikatorn méter

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

Indikatorer i riktlinjerna for vérd vid MS och

Parkinsons sjukdom

Socialstyrelsen har som en del i arbetet med riktlinjerna aven tagit fram indi-
katorer for varden vid MS och Parkinsons sjukdom. Indikatorerna ar tankta
att spegla de viktigaste rekommendationerna i riktlinjerna samt olika aspekter
av god vard. En del &r 6vergripande indikatorer som framfor allt speglar re-
sultatmatt, sasom dodlighet, véntetider och rapportering till kvalitetsregister.
Vissa av indikatorerna &r mojliga att mata med hjalp av befintliga datakéllor.
Andra ar sa kallade utvecklingsindikatorer, vilket innebér att datakallorna
behover utvecklas ytterligare for att det ska vara mojligt att folja upp dem pa
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nationell niva. Vissa utvecklingsindikatorer kan anda foljas upp pa lokal eller
regional niva. Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en
utvardering av varden vid MS och Parkinsons sjukdom och utvarderingen
utgar fran de indikatorer som arbetas fram.

| arbetet med indikatorer har fyra kliniska experter deltagit, varav en tillhor
styrgruppen for MS-registret och en registerhallare for Parkinson-registret.

En mer utforlig beskrivning finns i indikatorbilagan som finns att hamta pa
www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.

Malnivéer fér indikatorerna
Socialstyrelsen har dven tagit fram malnivaer for vissa av indikatorerna.
Malnivaerna anger hur stor andel av en patientgrupp som bér komma i fraga
for en viss undersokning eller behandling. Malnivaer kan anvandas som en
utgangspunkt vid forbattringsarbeten eller som en hjalp i styrning och led-
ning av halso- och sjukvarden.

Malnivaerna faststalls utifran en beprévad modell dér saval statistiska
underlag som konsensusforfarande ingar [2].

Socialstyrelsen har faststallt malnivaer for ett urval av indikatorerna, vilka
presenteras i rapporten Malnivaer for vard vid MS och Parkinsons sjukdom

[3].

Hur vi arbetar med stdd for styrning och
ledning

Som ett stod for styrningen och ledningen i halso- och sjukvarden valjer So-
cialstyrelsen ut ett antal tillstands- och atgardspar som myndigheten benam-
ner som centrala rekommendationer. Oftast galler det atgarder som halso-
och sjukvarden inte utfor i tillracklig utstrackning i dag men borde utfora,
och atgarder som de utfor i dag men inte borde utfora. Det handlar alltsa om
de rekommendationer som i storst utstrackning kan komma att paverka
praxis och resursfordelningen inom omradet. De centrala rekommendation-
erna ska vara ett underlag nér beslutsfattare som politiker och verksamhets-
chefer fattar beslut om exempelvis resursfordelning, vardens och omsorgens
organisation och kompetenshdjning.

For att stddja mottagarna att tolka och tillampa de rekommendationer som
har en rangordning (1-10) formulerar Socialstyrelsen rekommendationerna
som atgarder som halso- och sjukvarden bor, kan eller kan i undantagsfall
erbjuda vid ett visst tillstand.

Myndigheten beskriver &ven de ekonomiska och organisatoriska konse-
kvenser som de centrala rekommendationerna kan forvéntas leda till i jamfo-
relse med nuvarande praxis. De ekonomiska konsekvenserna utgar fran en
bedomning av gapet mellan dagens anvandning i praxis inom omradet och en
forvantad niva nar Socialstyrelsens rekommendation infors i halso- och sjuk-
varden. For att gora denna bedémning anvands till exempel data och uppgif-
ter fran kvalitetsregister, Socialstyrelsens halsodataregister, databaser hos
Tandvards- och lakemedelsformansverket och Statistiska centralbyran och
Sveriges kommuner och landsting samt publicerade studier och rapporter.
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Dessutom har vi en dialog med experter och professioner inom omradet.
Samma typ av underlag anvands for att gora beddomningen av de organisato-
riska konsekvenserna.

| det fortsatta arbetet fram till en slutlig version utgors ytterligare underlag
av de analyser av rekommendationernas konsekvenser som sjukvardsregion-
erna sjalva gor, som en del av forberedelserna och genomférandet av region-
ala seminarier. Dessa analyser &r viktiga i det fortsatta arbetet fram till en
slutlig version.

De centrala rekommendationerna presenteras i dokumentet Stod for styr-
ning och ledning.

Stdd fér styrning och ledning i riktlinjerna for vard vid

MS och Parkinsons sjukdom

Socialstyrelsen har, med stdd av prioriterings- och projektledningsgruppen,
valt ut ett antal viktiga tillstands- och atgardspar som sa kallade centrala re-
kommendationer. | riktlinjerna for vard vid multipel skleros (MS) och Park-
insons sjukdom har bor anvants foér rekommendationer med rangordning 1-4,
kan for 57 och kan i undantagsfall for 8-10.

Beskrivningen av de ekonomiska och organisatoriska konsekvenser som
rekommendationerna kan forvantas leda till har forsvarats av att det i stor
utstrackning saknas data pa nationell niva om vilka atgarder som utfors och i
vilken utstrackning dessa utfors av hélso- och sjukvarden.

Hur vi for en diskussion om riktlinjerna

Socialstyrelsen ger forst ut en remissversion av riktlinjerna. Remissversionen
diskuteras pa regionala seminarier for beslutsfattare, och det &r sjukvardsreg-
ionerna eller landstingen som forbereder seminarierna. De gor bland annat en
beskrivning av praxis och en analys av hur riktlinjerna kan komma att pa-
verka deras verksamhet. Det finns d&ven mojlighet for Gvriga intressenter,
sasom yrkesforeningar, patientorganisationer och allméanheten att lamna
skriftliga synpunkter pa remissversionen.

Konsekvensanalyserna och synpunkterna ar viktiga for Socialstyrelsen i
det fortsatta arbetet med att ta fram en slutlig version av riktlinjerna.

Nér de regionala eller nationella seminarierna & genomférda och Social-
styrelsen har tagit stéllning till eventuella skriftligt inkomna synpunkter, samt
uppdaterat litteratursékningar och kunskapsunderlag dar nya studier till-
kommit, ger vi ut en slutlig version av riktlinjerna.

Diskussion om riktlinjerna fér vérd vid MS och

Parkinsons sjukdom

Den 1 februari 2016 publicerade Socialstyrelsen en remissversion av de
nationella riktlinjerna for vard vid MS och Parkinsons sjukdom. I och med
publiceringen av remissversionen kunde halso- och sjukvarden inleda arbetet
med att inféra rekommendationerna.
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Fran publicering av remissversion och fram till den 1 april 2016 gavs
myndigheter, organisationer och allménheten mojlighet att Iamna skriftliga
synpunkter pa remissversionen.

Regionala seminarier anordnades av sjukvardsregionerna under februari—
april 2015 pa foljande platser i landet:

« Stockholm (Stockholms sjukvardsregion)

+ Nassjo (Sydostra sjukvardsregionen)

« Hassleholm (Sodra sjukvardsregionen)

« Stockholm (videokonferens med Norra sjukvardsregionen)
» Goteborg (Vastra Gotalandsregionen)

« Orebro (Uppsala—Orebro sjukvardsregion).
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