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Forord

Detta dokument &r en bilaga och ingar i Nationella riktlinjer for vard vid en-
dometrios. Dokumentet ger dels en generell beskrivning av Socialstyrelsens
metod for att ta fram nationella riktlinjer for halso- och sjukvarden, dels en
beskrivning av vad som har varit specifikt i arbetet med riktlinjerna for endo-
metrios.

Forutom denna bilaga bestar riktlinjerna dven av dokumentet Stod for styr-
ning och ledning samt ett antal bilagor med bland annat kunskapsunderlag,
indikatorer och en tillstdnds- och atgardslista.

Mattias Fredricson
Enhetschef
Enhet Nationella Riktlinjer
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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. Riktlinjerna ska ocksa bidra till att ratt atgard anvands
for ratt patientgrupp for att pa sa satt hoja kvaliteten i halso- och sjukvarden.
Riktlinjerna ska aven bidra till att halso- och sjukvardens resurser anvands
effektivt, fordelas efter befolkningens behov samt styrs av systematiska och
Oppna prioriteringsbeslut.

Nationella riktlinjer fokuserar pa omraden, dar behovet av véagledning ar
som storst for beslutsfattare, samt hélso- och sjukvardspersonal. Det kan ex-
empelvis vara omraden dar kunskapslaget ar osékert, dar forhallandet mellan
kostnader och nytta &r osékert, eller dar det finns omotiverade praxisskillna-
der. Ett annat skal till att ta fram nationella riktlinjer &r att stodja utveckl-
ingen av en evidensbaserad praktik.

En nationell riktlinje ger rekommendationer om atgarder pa gruppniva.
Nationella riktlinjer tacker inte in alla fragestéallningar inom ett omrade. Rikt-
linjerna innehaller daremot inte rekommendationer om hur halso- och sjuk-
varden ska organisera sig. Riktlinjerna kan dock vara ett stod nar exempelvis
landstingen skapar vardprogram.

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.

Nationella riktlinjer for vérd vid endometrios
Socialstyrelsen fick i maj 2015 i uppdrag av regeringen att understka beho-
vet av att utveckla nationella riktlinjer eller andra former av kunskapsstéd for
flera kroniska sjukdomar. Forstudien avgrénsades till tre kroniska sjukdomar
— endometrios, epilepsi och psoriasis. Sjukdomarna valdes ut efter en riktad
forfragan till sjukvardshuvudman och professionsféreningar om behov av
kunskapsstod fran statliga myndigheter, samt utifran andra externa kontakter
som myndigheten har haft [1].

Forstudien visade pa problem i samtliga delar av vardkedjan inom endo-
metriosvarden och att personer med endometrios ar i behov av individuali-
serad och systematisk smartbehandling i olika steg beroende pa smarttillstan-
dets karaktér och forekomsten av andra symtom.

Regeringen gav darefter Socialstyrelsen ett fortsatt uppdrag att ta fram nat-
ionella riktlinjer fér endometrios (S2016/00846/FS). Uppdraget innefattade
att ta fram rekommendationer for maximalt 50 fragestallningar per omrade.
Socialstyrelsen fick aven i uppdrag att ta fram en utvardering av hur varden
vid endometrios ser ut idag. Syftet med utvérderingen ar att belysa i vilken
man landstingen redan idag arbetar i enlighet med rekommendationerna i
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riktlinjen, men &ven att belysa andra aspekter av kvaliteten av vard vid endo-
metrios. Denna utvardering, som kan sdgas vara en baslinjeutvérdering, utgar
fran de indikatorer som arbetats fram inom ramen for riktlinjearbetet och
publiceras i en separat rapport under 2019.

Hur vi avgrénsar ett riktlinjeomréde

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-
sotillstand som en person kan ha i form av en sjukdom, ett sjukdomsliknande
tillstand, en funktionsnedsattning eller en levnadsvana. Ett tillstand kan
ocksa vara risk for en sjukdom, eller en sérskild forutsattning som kan ha be-
tydelse 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 utfora. Med atgéar-
der menar vi allt fran en behandling eller insats till forebyggande, diagnos-
tiska och uppféljande atgarder. Exempel pa atgarder &r bland annat insatser
vid tidiga symtom, diagnostik, farmakologisk, icke-farmakologisk och kirur-
gisk behandling, graviditetsrelaterad smértlindring, uppféljning och betydel-
sen av ett multiprofessionellt omhéndertagande.

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

Hur vi avgrénsat riktlinjerna for vérd vid endometrios
Avgransningen utgar fran halso- och sjukvardens behov av vagledning och
den forstudie som Socialstyrelsen tog fram 2015 har legat till grund for av-
gransningsarbetet [1].

Riktlinjerna omfattar framst atgarder dar det finns stora praxisskillnader
eller dar behovet av kvalitetsutveckling &r stort. Kontroversiella omraden och
atgarder innefattas aven. Avgransningarna som gjorts innebér att det finns
manga atgarder som inte ingar i riktlinjerna men som halso- och sjukvarden
anda bor fortsatta med. Fragestéllningar dar det finns foreskrifter eller andra
typer av véagledningar fran Socialstyrelsen eller andra myndigheter ingar inte
i riktlinjerna.

Avgransningarna har skett i dialog med experter inom omradet och en rad
intressenter har fatt mojlighet att Iamna synpunkter pa vilka fragestallningar
som borde inga i riktlinjerna. Synpunkterna inhdmtades dels genom utskick
av en preliminar tillstands- och atgardslista samt genom samtal med olika in-
tressenter. Bland intressenterna fanns representanter fran hélso- och sjukvar-
den, relevanta specialist- och professionsféreningar, patientorganisationer,
andra myndigheter samt Lakemedelsindustriféreningen (LIF).

Socialstyrelsen beslutade darefter i samrad med projektets ledningsgrupp,
om vilka fragestallningar som skulle ing utifran riktlinjernas syfte att ge
vagledning i lednings- och styrningsfragor inom omraden dar behovet av
vagledning &r sérskilt stort. Vilka personer som innefattas i projektledningen
finns angivet i dokumentet Stod for styrning och ledning.
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Det finns ett flertal fragestallningar inom varden vid endometrios med ett
stort vagledningsbehov, men dar man i litteraturgranskningen inte identifie-
rade (tillrackligt med) vetenskapliga studier for att besvara fragestallningarna
och d&r bedémningen varit att beprovad erfarenhet inte heller finns. Under
arbetet med riktlinjerna har darfor ett par fragestallningar, dar intentionen har
varit att ge vagledning, tagits bort under arbetets gang.

Riktlinjernas rekommendationer ar inte specificerade i aldersgrupper utan
tillstdnden &r utformade efter omfattningen av symtom.

Endometrios ar forknippat med betydande samsjuklighet. Endometrios och
dartill kopplade symtom sdsom smarta kan bli en pataglig kroppslig och psy-
kisk belastning som kan utlsa eller forvarra olika psykiatriska tillstand som
angest och depression. Detta berors inte i denna riktlinje men finns i Nation-
ella riktlinjer for vard vid depression och angestsyndrom [2]. I riktlinjen in-
gar daremot en dvergripande rekommendation om psykiatrisk bedémning ut-
ford av relevant specialist vid endometrios och misstankt samsjuklighet med
psykisk sjukdom eller neuropsykiatrisk funktionsnedséttning, dar bedém-
ningen ar att beprovad erfarenhet finns.

Psykisk och somatisk samsjuklighet komplicerar ofta handldggningen av
endometrios och dértill relaterade symtom. Denna komplexa problematik be-
rors bara delvis i denna riktlinje.

Endometrios hos kvinnor i klimakteriet diskuteras inte da det ar relativt
ovanligt och vagledningsbehovet bedoéms vara litet.

Adenomyos &r en form av endometrios dar livmoderslemhinnan véxer inne
i livmodermuskulaturen. Adenomyos ar ett specifikt tillstand som med ra-
dande sjukdomsklassifikation inte inordnas under endometrios och av detta
skal ingdr inte adenomyos i riktlinjerna.

En del personer med endometrios har svarighet att bli gravida. | dessa rikt-
linjer ar fokus endast pa smartlindring i samband med graviditetsénskan. Be-
handling vid infertilitet &r viktig men &r inte specifik for personer med endo-
metrios.

Behandling med specifika kirurgiska tekniker ingar inte i riktlinjen da vag-
ledningsbehovet bedoms vara begransat. | riktlinjen ingar daremot dvergri-
pande rekommendationer om planerad kirurgi utford av erfaren endometri-
oskirurg, kirurgisk borttagning av livmodern och dggstockar och eventuell
risk med upprepad ofullstandig endometrioskirurgi, dar bedémningen ar att
beprévad erfarenhet finns.

Hur vi beddmer tillstdndets svarighetsgrad

For varje tillstand i riktlinjerna gors en bedémning av tillstandets svarighets-
grad. Svarighetsgraden avgors utifran aktuellt halsotillstand och risken for
framtida ohélsa.

Bedomningsarbetet utgar fran en matris for att, pa ett 6verskadligt sétt,
kunna vaga samman varje tillstands paverkan pa livskvalitet och livslangd. |
matrisen beaktas symtom (fysiska eller psykiska) och funktionsnedséattningar,
samt de praktiska och sociala konsekvenser som funktionsnedsattningarna
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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 atgard och risken for fortida dod.

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

« mycket stor svarighetsgrad
« stor svarighetsgrad

« mattlig svarighetsgrad

« liten svarighetsgrad

| graderingen efterstravas ett absolut tankesatt relaterat till ohdlsa i stort, sna-
rare an endast relativt till andra tillstdnd 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 beddmer tillst&ndets svarighetsgrad i

riktlinjerna fér vérd vid endometrios

Endometrios har utifran Socialstyrelsen modell bedomts ha en stor svarig-
hetsgrad. Bedomningen baseras pa att tillstandet innebér en stor paverkan pa
livskvalitet, bade vad galler aktuell och framtida hélsa (symtom, aktivitetsbe-
gransning och delaktighetsinskrankning). Svéara och mer akuta tillstdnd har
bedomts ha en mycket stor sammanvagd svarighetsgrad. | riktlinjen finns
aven fragestallningar med andra associerade tillstand till endometrios. Vid
bedémningen av svarighetsgrad for dessa har vi jamfort med svarighetsgra-
den vid endometrios for att avgora om det associerade tillstandet innebar en
storre, samma eller lagre svarighetsgrad. Ett exempel ar endometrios med
sarskilt behov av stod som bedoms ha storre svarighetsgrad &n tillstandet en-
dometrios.

Hur vi tar fram vetenskapliga underlag

Hur vi tar fram medicinskt underlag

Socialstyrelsen samarbetar med Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU) som anlitar vetenskapligt valmeriterade experter inom
riktlinjeomrade for att granska vetenskapliga studier for vara fragestall-
ningar.

Socialstyrelsen anlitar ocksa valmeriterade experter inom aktuellt riktlinje-
omrade for att granska vetenskapliga studier for 6vriga tillstands- och at-
gardspar. Med hjélp av Socialstyrelsens informationsspecialister gor exper-
terna pa Socialstyrelsen en systematisk litteratursokning efter i forsta hand
valgjorda systematiska Oversikter. | andra hand soker experterna efter en-
skilda 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 dverlevnad, livskvalitet
och forbattrad funktionsformaga. Beroende pa det omrade som riktlinjerna
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géller kan det dock finnas olika typer av effektmatt som &r viktiga att utvar-
dera.

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, 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
GRADE (fran engelskans ”The Grading of Recommendations, Assessment,
Devlopment and Evaluation”) [3], som &r en internationellt vedertagen me-
tod. GRADE:s evidensgradering bygger pa en fyragradig skala — starkt, matt-
ligt starkt, begrénsat 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 tillfrlitligt det veten-
skapliga underlaget ér

Evidensstyrka Forklaring

Starkt vetenskapligt un-  Innebdr en stark filltro till att den berdknade effekten ligger
derlag (©@DDOD) ndra den verkliga effekten.

Mattligt starkt veten-
skapligt underlag
(©DDO)

Begrdnsat vetenskap- Innebdr en begrdansad filliro fill att den beré&knade effekten lig-
ligt underlag (@SOO) ger ndra den verkliga effekten.

Innebdr ytterst begrdansad filltro till att den berdknade effekten
Ofillrackligt vetenskap-  ligger ndra den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag sak-
ligt underlag (@OOO) nas, fillgéngliga studier har 1&g kvalitet eller studier av likartad
kvalitet &r varandra motségande.

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

Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

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

Hojer graderingen for ob-

Evidensstyrka Studiedesign Sdnker graderingen servationsstudier

Starkt vetenskap- Stor effekt och inga san-

ligt underlag ) Brister i studiernas nolika férvaxlingsfaktorer

(DOOD) Randomiserade ftiliféritighet (confounders) (hdgst +2)
kontrollerade (hogst -2)

Méﬂligf starkt studier (uTgér

i . Tydligt dosresponssam-
Zi;ee?ggp“gf frdn ©SOSD) Bristande &verens- band (hdgst +1)
([®DDO) st&dmmelse mellan

studiemna (h6gst -2)  Farvéxiingsfaktorer
Begrdnsat . (confounders) som inte
vetenskapligt Observafionsstu-  gristande overfor- kontrollerats f&r borde ha
underlag dier {ufgarfran  parhet (hogst -2) bidragit fill stérre effekt om
(®®00) ®DO0) de tagifs med i analysen
(h6g sannolikhet fér att ef-
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Hojer graderingen fér ob-
servationsstudier
Bristande precision fektestimatet &ren un-
(hogst -2) derskattning av den
sanna effekten) (hdgst +1)

Evidensstyrka Studiedesign Sdnker graderingen

Ofillrackligt H&g sannolikhet for
vetenskapligt un- publikationsbias -
derlag (©000) (hogst -2)

Hur vi tagit fram det vetenskapliga underlaget |

riktlinjerna for vard vid endometrios

I denna riktlinje har Socialstyrelsen samarbetat med Statens beredning for
medicinsk och social utvérdering (SBU) for att ta fram det vetenskapliga un-
derlaget. SBU foljer sin arbetsprocess for att utvardera metoder inom halso
och sjukvarden [4]. SBU har arbetat med att ta fram vetenskapligt underlag
for ett tjugotal av de drygt fyrtio av de ingdende fragestallningarna. For fler-
talet av dessa fragestéllningar saknades det vetenskapligt underlag eller att
evidensstyrkan bedomdes som otillrécklig. Enligt SBU fanns det daremot ve-
tenskaplig evidens for fem fragestallningar.

For resterande fragestallningar har Socialstyrelsen tillsammans med nio
véalmeriterade experter tagit fram kunskapsunderlag inom &mnet endo-
metrios. Samtliga experter har deklarerat javsforhallanden och bedomts som
opartiska for de fragor de har arbetat med.

Socialstyrelsen har delvis anpassat de kunskapsunderlag som SBU har ta-
git fram, pa sa sétt att vi har valt ut eller aggregerat viss information. Social-
styrelsen har aven kompletterat underlagen med bakgrundsinformation om
tillstandet och atgarden och bedémning av tillstandets svarighetsgrad.

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 be-
doms som otillracklig. Det innebar 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 en atgard rimligen kan anses medfcra
storre nytta an olagenhet. Stallningstagandet 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 for-
farande via en webbaserad enkat far yrkesverksamma inom ett halso- och
sjukvards- eller socialtjanstomrade — en sa kallad konsensuspanel — pa egen
hand (och inte vid en gemensam samling) ta stéllning till en atgards nytta och
olagenhet utifran sin beprovade erfarenhet, genom att de instammer eller inte
instammer i ett eller flera konsensuspastaenden. Konsensus har uppnatts nar
minst 75 procent av panelen dr samstdmmiga i sina svar.
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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 atgérd inom professionen.

Hur vi arbetat med beprdvad erfarenhet i riktlinjerna

for vard vid endometrios

For majoriteten av atgarderna i riktlinjerna for vard vid endometrios ar det
vetenskapliga kunskapsunderlaget otillrackligt. For manga av dessa atgarder
ar bedomningen att det finns klinisk erfarenhet av atgardernas effekter, och
Socialstyrelsen beslutade i dessa fall att ta fram kunskapsunderlag som base-
ras pa den beprévade erfarenhet som finns. Detta innebér att majoriteten av
dessa riktlinjers rekommendationer utgar fran basta tillgangliga kunskap i
form av beprdvad erfarenhet.

En konsensuspanel, som utgjorde ett representativt urval av yrkesverk-
samma inom omradet, har tagit stallning till pastaenden om olika atgarders
nytta vid olika tillstand for totalt 38 fragestallningar. Pastaenden formulera-
des i samrad med projektledningen. Under konsensusforfarandet skickades
alla pastaenden till konsensuspanelen och paneldeltagarna kunde valja att in-
stamma eller inte i ett pastdende. Dessutom fanns alternativet att inte ta stall-
ning till pastdendet om man bedémde att man inte hade tillracklig erfarenhet
av fragestallningen. Paneldeltagarna hade dven majlighet att kommentera
och ge forslag till justeringar i anslutning till respektive pastaende.

Grad av samstammighet for pastaende och antal svarande med erfarenhet
av atgarden redovisas i respektive kunskapsunderlag.

Aven de medicinska experter som varit delaktiga i det vetenskapliga arbe-
tet pa Socialstyrelsen och SBU har tillfragats. Panelen har bestétt av cirka 65
kliniskt verksamma personer med god spridning mellan olika professioner,
verksamheter och vardnivaer for att fanga hela vardkedjan. Gynekologer,
barnmorskor, smértlakare, smértsjukskoterskor, kuratorer, psykologer, sjuk-
skdterskor och fysioterapeuter/sjukgymnaster med flera har funnits represen-
terade i panelen. Konsensuspanelen har haft en god spridning 6ver landet och
alla sjukvardsregioner har varit representerade.

Hur vi tar fram hdlsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med ovrigt 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 gér 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-
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 halso- och sjukvar-
den ar kvalitetsjusterade levnadsar (sa kallade QALY och vunna levnadsar.

I de fall dar vi gor bedémningen att studien &r av god kvalitet och relevant
for svenska forhallanden anger vi att evidensen ar god (tabell 2a). | de fall
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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 evi-
dens. Nér det saknas relevanta studier gor experterna ofta egna modellberak-
ningar, kalkyler eller skattningar. Kostnadseffektiviteten klassificerar vi se-
dan enligt fyra kategorier eller som inte beddmbar nér det saknas ett underlag
for att berékna den (tabell 2b).

Tabell 2a. 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 kvdalitet.

Kalkylerad Férdjupade kalkyler.

Skattad |[IEDg(;reTr(;rbedomnmg, framtagen i dialog med faktagruppens ex-

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

Klassificering av kostnad  Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Maéttlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Hog 500 000-1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mycket hég Over 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsér.

Ej beddmd Atgardens effekt har inte beddmits.

Hur vi har arbetat med det hdlsoekonomiska

underlaget i riktlinjerna for vérd vid endometrios

En halsoekonomisk sokning har gjorts av SBU. For vard vid endometrios
saknas i samtliga fall publicerade halsoekonomiska analyser med relevans el-
ler av tillrackligt god kvalitet for Socialstyrelsens fragestallningar.

I riktlinjerna har Centrum for utvardering av medicinsk teknologi (CMT)
pa Linkdpings universitet gjort en analys av ekonomiska och organisatoriska
konsekvenser (kapitel: "Ekonomiska och organisatoriska konsekvenser” i
boken ”Stod for styrning och ledning”). Utgangspunkten har varit att skriva
om alla atgarder som kommer att vara kostnadsdrivande (atgarden kostar
mycket eller berér manga) eller innebér organisatoriska konsekvenser.

Kostnadseffektivitet ar endast maojligt att skatta for atgarder dar det finns
evidens for effekt. | de fall dar effektutvéarderingen utgar fran ett konsensus-
pastaende som inte beskriver effektens storlek ar det inte méjligt att gora
kostnadseffektivitetsberakningar. For en del av dessa fragestallningar har
oversiktliga kostnadsbeskrivningar utifran tillganglig data och antaganden
gjorts utifran svenska forhallanden.

Socialstyrelsen har i dessa riktlinjer inkluderat ett samhallsekonomiskt
perspektiv pa de ekonomiska konsekvenserna, utdver hélso- och sjukvardens
perspektiv. Det innebar att kostnader och effekter som uppstar dven utanfor
halso- och sjukvarden pa lang sikt har inkluderats. En stor del av kostnaderna
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som ror endometrios faller namligen utanfor halso- och sjukvarden, till ex-
empel sjukskrivningskostnader, vilket gor det relevant att utoka perspektivet.
Normalt brukar riktlinjerna dock inte belysa det samhéllsekonomiska per-
spektivet.

Hur vi rangordnar fillstdnd och &tgdrder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dar varje tillstands- och
atgardspar far en rekommendation efter angelagenhetsgrad baserad pa en
samlad bedomning av tillstandets svarighetsgrad, effekten av atgarden, och
dess evidens samt kostnadseffektiviteten. Rangordningen utgar fran hélso-
och sjukvardens etiska plattform i propositionen Prioriteringar inom hélso-
och sjukvarden (prop. 1996/97:60) och de vetenskapliga underlagen. I arbetet
finns representation fran olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till exem-
pel lakare, sjukskaterskor, psykologer och sjukgymnaster) och aktuella vard-
nivaer (primar- 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 atgarder
med hogst prioritet. Siffran 10 anger atgarder som ger mycket liten nytta al-
ternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Varje riktlinjeomrade rangordnas for sig, och man jamfor de olika atgar-
derna for ett tillstand inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte n6dvan-
digtvis samma sak i riktlinjerna for vard vid endometrios som i riktlinjerna
for hjartsjukvard. Inte heller ska en atgard som har fatt siffran 1 i en riktlinje
stallas mot en som fatt siffran 3 i en annan. Daremot ar ramarna fér rangord-
ningen 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 &n
mindre allvarliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder.

«  Atgarder med stor nytta for individen i forhallande till kostnaden
rangordnas hogre an atgarder med liten nytta i forhallande till kostna-
den.

«  Atgérder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas lagre &n
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur
mycket sdmre effekten eller kostnadseffektiviteten ar.

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

« det finns vetenskaplig dokumentation for att atgarden inte har nagon
effekt (eller mycket 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 hand-
laggningen.
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FoU star for forskning och utveckling och innebar att atgarden endast ska ge-
nomféras inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk ut-
vardering for att

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

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

Hur vi rangordnat tillstdnd och atgdrder i riktlinjerna

for vard vid endometrios

Rekryteringen av representanter till prioriteringsarbetet har skett genom Nat-
ionella samverkansgruppen for Kunskapsstyrning for héalso- och sjukvarden
(NSK). Prioriteringsgruppen har bestétt av 19 personer. 17 av dessa represen-
terar olika vardnivaer och olika delar av landet och har en bred kompetens
och praktisk erfarenhet av kliniskt arbete inom endometriosvard. Tva delta-
gare har foretratt patientféreningar. Samtliga deltagare har deklarerat javsfor-
héallanden och beddémts vara opartiska i de fragestallningar de varit med och
prioriterat. Yrkesgrupper som finns representerade ar gynekologer, smartla-
kare, barnmorska, allmanlékare, sjukskdterska, fysioterapeut och kurator.

Vid prioriteringen och rangordningen av tillstand och atgérder har priorite-
ringsgruppen tagit stod i Vagledningen for rangordning som finns beskriven
i den Nationella modellen for 6ppna prioriteringar inom hélso- och sjukvar-
den [5, 6].

For att na konsensus i prioriteringsgruppen vid rangordningen av tillstand
och atgarder har en modifierad Delphimetod anvants. | korthet innebar meto-
den att kunskapsunderlagen som ligger till grund fér rangordningen har
skickas ut till prioriteringsgruppen via en webbenkat. Gruppens deltagare ger
sedan individuellt forslag pa rangordningssiffra eller rekommendation om
FoU eller icke-gora for de aktuella fragestallningarna. | enkéaten finns aven
mojlighet att kommentera och motivera sitt forslag. Resultaten och kommen-
tarerna sammanstélls sedan och anonymiseras. Resultaten skickas sedan ut
infor det fysiska motet dar prioriteringsgruppen utgar fran resultaten i webb-
enkaten som ett underlag for fortsatt diskussion och har dérefter kommit
fram till ett slutgiltigt forslag till rangordning som hela gruppen star bakom.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

For varje riktlinje tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer. Indikato-
rerna ar olika slags matt som man kan anvanda for att folja upp att halso- och
sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden utfor de atgarder som riktlinjerna
rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i den vard och omsorg som er-
bjuds. En indikator kan exempelvis vara andelen personer med depression
som far kognitiv beteendeterapi, andelen personer med diabetes som roker,
vantetid till kranskarlsrontgen vid stabil karlkramp och 5-arsoverlevnad vid
brost-, prostata-, tjocktarms- eller &ndtarmscancer.
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En indikator ska

e ha vetenskaplig rimlighet (sa kallad validitet), det vill sdga bygga pa
en kunskapsbas (vetenskap eller beprévad erfarenhet) om vad som
utmarker god vard och omsorg och att den verkligen mater det den
avser mata

e vara relevant, det vill séga ha betydelse for omraden dar det finns
problem, behdvs forbattringar och dar vard- och omsorgssystemet re-
spektive socialtjansten kan paverka det som indikatorn mater

e vara matbar, det vill sdga vara beskriven sa att den kan matas pa ett
tillforlitligt satt — exempelvis ska termer och begrepp vara tydligt de-
finierade.

Hur vi tagit fram indikatorer i riktlinjerna for vérd vid

endometrios
Socialstyrelsen har som en del i arbetet med riktlinjerna dven tagit fram indi-
katorer for vard vid endometrios. Indikatorerna &r tankta att spegla ett urval
av rekommendationerna i riktlinjerna och darmed olika aspekter av god vard.
En del ar 6vergripande indikatorer som framfor allt speglar resultatmatt, som
till exempel 6verdddlighet eller rapportering till kvalitetsregister. Vissa av in-
dikatorerna ar mojliga att méata med hjalp av befintliga datakallor, medan
andra ar sa kallade utvecklingsindikatorer. Med utvecklingsindikator menas
att befintlig datakélla saknas i nuldget. En utvecklingsindikator kan &ven in-
nebéra att datakallan behover utvecklas ytterligare, men att indikatorn anda
kan matas genom exempelvis enké&tutskick.

| arbetet med indikatorer har fyra kliniska experter deltagit, varav en ar
delregisterhallare for GynOp-registret.

En mer utforlig beskrivning och en indikatorforteckning finns i indikator-
bilagan som finns att hamta pa www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.

Malnivaer fér indikatorerna

Under de senaste aren har Socialstyrelsen arbetat med att faststalla malnivaer
for ett urval av de indikatorer som ingar i de nationella riktlinjerna. Malniva-
erna anger till exempel hur stor andel av en patientgrupp som bér komma
ifraga for en viss undersokning eller behandling, och kan anvéandas som ut-
gangspunkt vid forbattringsarbeten eller som en hjalp i styrning och ledning
av halso- och sjukvarden.

Malnivaerna faststélls utifran en beprovad modell dér saval statistiska un-
derlag som konsensusforfarande ingar [7].

Socialstyrelsen kommer att utreda forutsattningarna for att faststalla malni-
vaer for vard vid endometrios under 2019.
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Hur vi arbetar med stdd for styrning och
ledning

Som ett stod for styrningen och ledningen i halso- och sjukvarden valjer
Socialstyrelsen ut ett antal tillstands- och atgardspar som myndigheten be-
namner som centrala rekommendationer. Oftast géller det atgarder som inte
utfors i tillracklig utstrackning i dag men borde utforas, och atgarder som ut-
fors i dag men inte borde utforas. Det handlar alltsa om de rekommendat-
ioner som i storst utstrackning kan komma att paverka praxis och resursfor-
delningen inom omradet.

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. Formuleringen bor anvands for rekommendat-
ioner med rangordning 1-3, kan for 4-7 och kan i undantagsfall fér 8-10.

Myndigheten beskriver &ven de ekonomiska och organisatoriska konse-
kvenser som rekommendationerna kan forvantas leda till i jamforelse med
nuvarande praxis. Berakningen av 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
sjukvarden. Data och uppgifter hamtas fran kvalitetsregister, Socialstyrelsens
hélsodataregister, databaser hos Tandvards- och lakemedelsformansverket
och Statistiska centralbyran och Sveriges kommuner och landsting samt pub-
licerade studier och rapporter.

| 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 ar viktiga i det fortsatta arbetet fram till en
slutlig version.

Hur vi arbetat med stéd for styrning och ledning i

riktlinjerna for vérd vid endometrios

Socialstyrelsen har, med stdd av den prioriterings- respektive projektled-
ningsgrupp som ingatt i arbetet med riktlinjerna valt att beskriva samtliga re-
kommendationer i myndighetens huvudrapport. N&stan samtliga rekommen-
dationer ar viktiga for hélso- och sjukvarden ur ett samlat styr- och
ledningsperspektiv och darfor har inget urval av centrala rekommendationer
gjorts.

Beskrivningen av de ekonomiska och organisatoriska konsekvenserna som
rekommendationerna kan forvantas leda till har i vissa fall forsvarats av att
det i stor utstrackning saknats information om kostnadseffektivitet for manga
av atgarderna.
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Hur vi for en diskussion om riktlinjerna

Socialstyrelsen ger forst ut en remissversion av riktlinjerna. Remissversionen
diskuteras pa regionala eller nationella seminarier for beslutsfattare. Sjuk-
vardsregioner och landsting forbereder seminariet. De gor bland annat en be-
skrivning av praxis och en analys av hur riktlinjerna kan komma att paverka
deras verksamhet. Det finns dven mojlighet for Gvriga intressenter, sasom yr-
kesforeningar, patient- och brukarorganisationer och allménheten 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 ger
vi ut en slutlig version av riktlinjerna.

Hur vi fort en diskussion om riktlinjerna for vard vid

endometrios

Socialstyrelsen publicerade forst en remissversion av riktlinjerna. Syftet med
remissversionen var att ge mojlighet for alla intressenter att i en bred och 6p-
pen process diskutera och komma med synpunkter pd Socialstyrelsens re-
kommendationer.

Under remisstiden har Socialstyrelsen medverkat i regionala seminarier i
de sex sjukvardsregionerna for att diskutera hur rekommendationerna paver-
kar dagens endometriosvard. Dessa diskussioner och analyser har sedan ut-
gjort en del av underlaget i Socialstyrelsens slutliga analys och bedémning
av rekommendationernas konsekvenser.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS 17
SOCIALSTYRELSEN



Referenser

Socialstyrelsen. Forstudie om behov av kunskapsstdd for kroniska
sjukdomar : endometrios, epilepsi och psoriasis. Stockholm:
Socialstyrelsen; 2015.

Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer for vard vid depression och
angestsyndrom 2017:

GRADE working group. Hamtad 2018-02-19 fran:
http://www.gradeworkinggroup.org/

SBU. Utvérdering av metoder i halso- och sjukvarden: En handbok. 2
uppl. Stockholm: Statens beredning for medicinsk utvérdering
(SBU); 2014.

Prioriteringscentrum. Nationell modell for 6ppna prioriteringar inom
hélso- och sjukvard. 2017:2; 3:e upplagan.

Brogvist, M, Branting Elgstrand, M, Carlsson, P, Eklund, K,
Jakobsson, A. Nationell modell for 6ppna prioriteringar inom halso-
och sjukvard. 2011:4.: Linkopings universitet, Prioriteringscentrum.;
2011.

Socialstyrelsen. Att satta mal — forslag till modell for malséttning av
indikatorer i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for cancervard. PM
2012-01-24 Dnr 22497/2011.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS 18

SOCIALSTYRELSEN


http://www.gradeworkinggroup.org/



