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Forord

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

Forutom denna bilaga bestar riktlinjerna dven av dokumentet Stod for styr-
ning och ledning samt ett antal bilagor med vetenskapligt underlag, halsoeko-
nomiskt underlag och en tillstands- och atgardslista.

Mattias Fredricson
Enhetschef
Enheten for 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 &r en god vard och om-
sorg pa lika villkor. Riktlinjernas 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 vagledning &r
som storst for beslutsfattare samt halso- och sjukvardspersonal. Det kan ex-
empelvis vara omraden dar kunskapslaget ar osakert, dar fornallandet mellan
kostnader och nytta &r osékert, eller dar det finns omotiverade praxisskillna-
der. Ett annat skal till att ta fram nationella riktlinjer &r att stddja utveckl-
ingen av en evidensbaserad praktik.

Nationella riktlinjer tacker inte in alla frgestallningar inom ett omrade. En
nationell riktlinje ger rekommendationer om atgarder pa gruppniva. Riktlin-
jerna kan vara ett stod nar exempelvis landstingen skapar vardprogram eller
nér kommuner och landsting tar fram gemensamma planer inom ett riktlinje-
omrade, men for att tdcka in hela vard- och omsorgskedjan behdvs aven
andra underlag.

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 vard vid epilepsi

Socialstyrelsen fick i maj 2015 i uppdrag av regeringen att undersoka beho-
vet av att utveckla nationella riktlinjer eller andra former av kunskapsstod for
flera kroniska sjukdomar. Uppdraget utfordes i form av en forstudie och av-
gransades till att omfatta tre kroniska sjukdomar — endometrios, epilepsi och
psoriasis [1].

Inom epilepsivarden visade forstudien pa problem i olika delar av vardked-
jan. Inom primarvarden remitteras for fa patienter med epilepsi till specialist-
lakare i neurologi och det finns inte tillrackligt med kompetens for att opti-
mera lakemedelsbehandlingen. Det férekommer ocksa regionala och
sociodemografiska skillnader.

Inom specialistsjukvarden saknas det en samlad syn kring utredning for di-
agnos. Det finns ocksa en bristande samordning mellan olika kompetenser
(till exempel mellan specialistlakare i neurologi, sjukskoterska, kurator och
arbetsterapeut). Patienterna har manga ganger komplexa behov och det be-
hovs darfor manga insatser fran flera olika personalkategorier, inte bara me-
dicinska insatser fran likare. Aven narstaende till personer med epilepsi kan
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behdva stdd. Det ar ocksa viktigt att kunna erbjuda kontinuitet i uppfoljning,
vilket blir enklare om det finns ett multiprofessionellt team kring patienten.
Inom specialistvarden ar det ocksa en underremittering till den hégspeciali-
serade varden nar det géller utredning for epilepsikirurgi.

Forstudien visade dven att epilepsikirurgi &r underutnyttjat inom den
hogspecialiserade varden, och det saknas epilepsispecifik rehabilitering i
storre delen av landet.

Resultaten fran forstudien ledde till att Socialstyrelsen 2016 fick regering-
ens uppdrag att ta fram nationella riktlinjer for vard vid epilepsi [2]. Uppdra-
get innefattade att ta fram rekommendationer fér maximalt 50 fragestall-
ningar.

Hur vi avgransar ett riktlinjeomrade

I inledningsfasen av arbetet med en riktlinje skapas en lista med tillstand och
atgarder, sa kallade tillstands- och atgéardspar. Med tillstdnd menar vi ett hél-
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 sérskild 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 méjlig att utféra. Med atgér-
der menar vi allt fran en behandling eller insats till forebyggande, diagnos-
tiska och uppféljande atgarder. Exempel pa atgarder ar lakemedelshehand-
ling av olika slag, magnetresonanstomografi, uppfdljning och bedémning av
epilepsisjukskoterska, information om fertilitetsaspekter samt avancerad ut-
redning.

Eftersom nationella riktlinjer fokuserar pa de fragor inom ett omrade dar
det finns mest behov av vagledning kan det finnas manga tillstands- och at-
gardspar som &r relevanta for omradet men vi inte tar med i listan, och déar-
med inte heller i riktlinjen.

Hur vi avgransat dessa riktlinjer

Socialstyrelsen utgick fran myndighetens forstudie for att avgransa riktlin-
jerna [1]. Socialstyrelsen gav &ven en rad intressenter mojlighet att genom di-
alogmaten och enkatutskick lamna synpunkter pa vilka fragestéllningar som
borde inga i riktlinjerna. En preliminar version av tillstand- och atgardslistan
skickades ocksa ut pa remiss. Bland intressenterna fanns representanter fran
hélso- och sjukvarden, relevanta specialist- och professionsféreningar, pati-
entorganisationer samt Lakemedelsindustriféreningen.

Socialstyrelsen beslutade darefter vilka fragestallningar som skulle inga ut-
ifran riktlinjernas syfte att ge vagledning i lednings- och styrningsfragor
inom omraden dar behovet av vagledning &r sarskilt stort. Riktlinjerna omfat-
tar darfor framst omraden och atgarder dar det till exempel finns stora praxis-
skillnader eller déar behovet av kvalitetsutveckling ar stort. Fragestallningar
dar det finns foreskrifter eller andra typer av véagledningar fran Socialstyrel-
sen eller andra myndigheter ingar inte i riktlinjerna.
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Riktlinjerna omfattar rekommendationer for personer i alla aldrar. Utred-
ning och behandling skiljer sig dock pa vissa satt mellan barn och vuxna, och
darfor galler enstaka rekommendationer enbart den ena aldersgruppen. Rikt-
linjerna omfattar inte detaljerade fragestallningar om lakemedelsbehandling
eller enskilda lakemedel. Antiepileptiska Idkemedel tas daremot upp i Lake-
medelsverkets behandlingsrekommendation.

Riktlinjerna omfattar fa rekommendationer om metoder eller undersok-
ningar vid uppféljning. Det finns generellt mycket begrénsat vetenskapligt
stod for hur personer med epilepsi bor foljas upp.

Riktlinjerna omfattar inte provocerade eller akutsymtomatiska anfall, ef-
tersom denna typ av anfall inte uppfyller kriterierna for epilepsi. Detsamma
géller psykogena icke-epileptiska anfall (PNES, psychogenic non-epileptic
seizures), eller funktionella anfall som det ocksa kallas.

Hur vi beddmer tillstandets 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 dverskadligt 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 tillsténdet 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 sammanvégda svarighetsgraden av de olika dimensionerna bedoms
sedan enligt en fyrgradig skala:

 mycket stor svarighetsgrad
« stor svarighetsgrad
 mattlig svarighetsgrad
liten svarighetsgrad

| graderingen efterstravas ett absolut tankesétt relaterat till ohélsa 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 bedomer tillstandets svarighetsgrad i dessa
riktlinjer
Bedomningen av svarighetsgrad for de olika tillstanden i epilepsiriktlinjerna
har utgatt fran ovan beskriven matris dér alla dimensioner som paverkar livs-
kvaliteten (aktuellt halsotillstand och framtida ohalsa) har haft betydelse for
den sammanvagda svarighetsgraden.

Nar det galler livslangdspaverkan och risk for fortida dod har denna di-
mension inte vagts in i beddmningarna. Detta trots att det finns en mycket
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stor risk for fortida dod vid epilepsi. Men den 6kade risken for plotslig ovén-
tad dod hos personer med epilepsi kan inte forebyggas, risken kan kvarsta
trots att alla insatser som finns att tillga satts in.

Epilepsi som generellt tillstand har bedémts ha en stor sasmmanvagd sva-
righetsgrad. Bedomningen baseras pa att tillstandet innebér en stor paverkan
pa livskvalitet, bade vad galler aktuell och framtida hélsa (symtom, aktivi-
tetsbegransning och delaktighetsinskrankning). Epilepsin &r stdndigt néarva-
rande och den negativa paverkan kan vara livslang, for barn kan paverkan
gélla hela livet. I den generella epilepsipopulationen finns alla med epilepsi-
diagnos och i denna grupp har cirka tva tredjedelar god anfallskontroll.

Svara och mer akuta tillstdnd har bedémts ha en mycket stor sammanvégd
svarighetsgrad. Detta galler bland annat personer med farmakologiskt tera-
piresistent epilepsi eller status epilepticus, gravida med epilepsi samt sma
barn med misstankt epilepsi. For gravida har risker for fostret vagts in.

For personer med epilepsi som &r i behov av ytterligare utredningar och at-
garder har den sammanvagda bedomningen landat pa stor till mycket stor
svarighetsgrad. Detta ror personer med svar samsjuklighet eller dalig anfalls-
kontroll, samt fertila kvinnor med epilepsi eftersom det finns risker for fram-
tida foster.

Nar insatt behandling lett till uppnadd anfallsfrihet har tillstandet bedomts
ha en mattlig sammanvagd svarighetsgrad, och nar personen varit anfallsfri
under en langre tid har bedémningen blivit en liten svarighetsgrad

Projektledningens experter pa omradet har utfort bedomningarna med visst
stod fran Prioriteringscentrum.

Hur vi tar fram kunskapsunderlag

Hur vi tar fram vetenskapligt underlag

Socialstyrelsen samarbetar med Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU) och anlitar vetenskapligt vélmeriterade experter inom ak-
tuellt riktlinjeomrade for att granska vetenskapliga studier for vara tillstands-
och atgardspar.

I de fall Socialstyrelsen anlitar externa experter i arbetet gor dessa en sys-
tematisk litteratursokning efter i forsta hand vélgjorda systematiska 6versik-
ter. I andra hand soker experterna efter enskilda studier av god kvalitet. Litte-
ratursokningen gors med hjalp av myndighetens informationsspecialister.

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
galler kan det dock finnas olika typer av effektmatt som ar 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 tillstdndet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar
denna slutsats, exempelvis mattligt starkt vetenskapligt underlag (se tabell
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1a). | det hér skedet summerar vi alltsa det radande kunskapslaget men ger
inte nagra 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 fyrgradig skala — starkt, matt-
ligt starkt, begrénsat och otillrackligt vetenskapligt underlag.

Tabell 1b beskriver éversiktligt de aspekter som ingar i en bedémning av
effektmattets evidensstyrka for en aktuell atgéard vid ett specifikt tillstand.

Tabell 1a. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget bedéms utifrdn hur tiliférlitigt det veten-
skapliga underlaget ar

Evidensstyrka Forklaring

Starkt vetenskapligt un-  Innebar en stark tilltro till att den beraknade effekten ligger
derlag (©DD®) néra den verkliga effekten.

Mattligt starkt veten-
skapligt underlag
(@2@0)

Begransat vetenskap- Innebéar en begransad tilltro till att den beréknade effekten lig-
ligt underlag (®®0OO0) ger nara den verkliga effekten.

Innebar ytterst begransad tilltro till att den beraknade effekten
Otillr&ckligt vetenskap-  ligger nara den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag sak-
ligt underlag (@OC0OO0) nas, tillgangliga studier har Iag kvalitet eller studier av likartad
kvalitet &r varandra motsagande.

Innebér viss osékerhet, men den beréknade effekten ligger
sannolikt néra den verkliga effekten.

Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Graderingen utgar bland annat fran studiedesign, studiekvalitet, dverférbarhet och studie-
resultatens sakerhet

Evidensstyrka

Studiedesign

Sanker graderingen

Hojer graderingen for ob-
servationsstudier

Starkt vetenskap-
ligt underlag
(DDDD)

Mattligt starkt
vetenskapligt
underlag
(@2 0)

Begransat
vetenskapligt
underlag
(®@D00)

Otillrackligt
vetenskapligt un-
derlag (®@O00)

Randomiserade
kontrollerade
studier (utgar
frAn ®OOD)

Observationsstu-
dier (utgér fran
DDOO)

Brister i studiernas
tillforlitighet
(hogst -2)

Bristande 6verens-
stammelse mellan
studierna (hdgst -2)

Bristande overfor-
barhet (hdgst -2)

Bristande precision
(hogst -2)

Ho6g sannolikhet for
publikationsbias
(hogst -1)

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

Tydligt dosresponssam-
band (hdgst +1)

Forvaxlingsfaktorer
(confounders) som inte
kontrollerats for borde ha
bidragit till stérre effekt om
de tagits med i analysen
(h6ég sannolikhet for att ef-
fektestimatet &r en un-
derskattning av den
sanna effekten) (hogst +1)
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Hur vi tagit fram vetenskapligt underlag i dessa
riktlinjer

| arbetet med dessa riktlinjer har Socialstyrelsen samarbetat med SBU for att
ta fram kunskapsunderlagen. SBU foljer sin arbetsprocess for att utvardera
metoder inom héalso- och sjukvarden [4]. SBU har tagit fram vetenskapligt
underlag for ett tjugotal av de ingaende fragestallningarna [5]. For resterande
fragestallningar har Socialstyrelsen ansvarat. For detta arbete har myndig-
heten anlitat 14 experter inom epilepsi. Samtliga experter har deklarerat javs-
forhallanden och bedémts som opartiska for de fragor de har arbetat med.

Nar det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt

Det finns ibland atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag fran randomi-
serade kontrollerade studier eller dar evidensstyrkan av andra orsaker be-
doms som otillracklig. Detta innebdr att det inte gar att uttala sig om effekter,
bieffekter eller oonskade effekter. Om det samtidigt inte forvantas nagon ny
forskning om en étgard kan Socialstyrelsen darmed dvervaga om det ar moj-
ligt att samla in beprévad erfarenhet av atgarden. For att kunna véagleda
hélso- och sjukvarden och for att kunna rangordna tillstands- och atgardspar,
kravs da ett stallningstagande om en atgard rimligen kan anses medfora
storre nytta an olagenhet. Stallningstagandet formuleras som ett eller flera
pastaenden, sa kallade konsensuspastaenden.

Socialstyrelsen anvander en modifierad Delphimodell for att systematiskt
samla in beprovad erfarenhet. Modellen gar ut pa att — utifran ett sa kallat
konsensusforfarande — bedoma om det rader enighet om en atgards effekt.
Genom ett anonymt forfarande via en webbaserad enkat far yrkesverksamma
inom ett halso- och sjukvardsomrade — en sa kallad konsensuspanel — pa
egen hand (och inte vid en gemensam samling) ta stéllning till en atgards
nytta utifran sin beprévade erfarenhet, genom att de instammer eller inte in-
stammer i ett eller flera konsensuspastaenden. Efter en svarsomgang present-
eras en anonym sammanstéllning av svar och tillhérande kommentarer. Del-
tagarna kan da revidera sina tidigare svar efter att ha tagit del av andra
panelmedlemmars svar. Processen avslutas efter maximalt tre svarsomgangar
eller nar konsensus uppnas. Konsensus har uppnatts nar minst 75 procent av
panelen dr samstammiga i sina svar. Socialstyrelsen anser att atminstone 30
personer med erfarenhet av atgarden bor besvara fragan for att fa ett repre-
sentativt svar.

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.

Hur vi tagit vara pa beprovad erfarenhet i dessa
riktlinjer

FOr manga av atgarderna i riktlinjerna for vard vid epilepsi ar det vetenskap-
liga underlaget otillrackligt. For flera av dessa atgarder finns klinisk erfaren-
het av atgardernas effekter, och Socialstyrelsen beslutade att ta fram kun-
skapsunderlag som baseras pa den beprévade erfarenhet som finns. Detta
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innebér att cirka 30 av riktlinjernas rekommendationer utgar fran basta till-
géangliga kunskap i form av beprévad erfarenhet.

Alla medlemmar i Svenska Epilepsiséllskapet tillfrdgades om att vara med
i konsensuspanelen. Enké&tutskicken gick till 443 personer och panelen ut-
gjorde darmed ett representativt urval av yrkesverksamma inom omradet. For
fragestallningen om EEG-Gvervakning vid status epilepticus kompletterades
panelen med medlemmar fran professionsféreningarna Akut neurologi i Sve-
rige, Svensk forening for anestesi och intensivvard, Svensk forening for neu-
rofysiologianalytiker och Svenska forening for klinisk neurofysiologi.

Konsensuspastaendena formulerades av projektledningsgruppen och de ex-
terna experter som arbetat med de vetenskapliga kunskapsunderlagen. Alla
fragestallningar uppnadde konsensus. Grad av samstammighet for pastaende
och antal svarande med erfarenhet av atgarden redovisas i respektive kun-
skapsunderlag.

| dessa riktlinjer har ett mindre antal fragestallningar utgatt efter sokning
och litteraturgenomgang utifran att det vetenskapliga underlaget ar otillrack-
ligt och att ett konsensusforfarande inte har lampat sig. Detta géller bland
annat

* koncentrationsbestdmning av antiepileptiska lakemedel, utan riktad
fragestallning vid epilepsi under behandling med antiepileptiska ldke-
medel

e EEG utan riktad fragestallning vid epilepsi.

Hur vi tar fram halsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med det vetenskapliga underlaget tar h&lsoekonomiska
experter fram underlag om atgéardens kostnadseffektivitet vid det aktuella
hélsotillstandet och vilken evidens som finns for det.

Awven de halsoekonomiska experterna gor en systematisk litteraturgenom-
gang for att hitta publicerade halsoekonomiska utvarderingar med relevans
for de aktuella tillstdnds- 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 gér beddmningen att studien ar av god kvalitet och relevant
for svenska forhallanden anger vi att evidensen dr 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 evi-
dens. Nér det saknas relevanta studier gor experterna ofta egna modellberak-
ningar, kalkyler eller skattningar. Kostnadseffektiviteten klassificerar vi se-
dan enligt fyra kategorier (tabell 2 b), eller som inte beddmbar nér det saknas
ett underlag for att berakna den.

Tabell 2 a. Klassificering av den halsoekonomiska evidensen

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

God Studie av god kvalitet med sékra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

Skattad Eg;:‘tr;rt.)edbmning, framtagen i dialog med faktagruppens ex-
Ej bedombar Det saknas underlag for att berakna kostnadseffektivitet.

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

Klassificering av kosthad  Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mattlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
H6g 500 000-1 000 000 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 bedémits.

Hur vi tagit fram halsoekonomiskt underlag i dessa
riktlinjer

Héalsoekonomiskt underlag har tagits fram for ett tiotal fragestallningar. I ar-
betet har Socialstyrelsen samarbetat med SBU och Institutet for halso- och
sjukvardsekonomi (IHE).

For nagra av fragestéllningarna saknas vetenskapligt underlag och un-
derlag for atgardens effekt baseras darfor pa beprovad erfarenhet. | dessa fall
gar det inte att uttala sig om kostnadseffekten, istallet har Socialstyrelsen valt
att gora en bedomning av atgardens kostnad. Utgangspunkten for urval till
kostnadsbeddmningarna var att det skulle handla om fragestéallningar som
kommer att vara kostnadsdrivande (atgarden kostar mycket eller beror
manga) eller innebéara stora organisatoriska konsekvenser.

Hur vi rangordnar tillstdnd och atgarder

Socialstyrelsen utformar ett forslag till rangordning dar varje tillstands- och
atgardspar far en rekommendation efter angelagenhetsgrad baserad pa en
samlad bedémning av tillstandets svarighetsgrad, effekten av atgéarden, och
dess evidens samt kostnadseffektiviteten. Rangordningen utgar fran hélso-
och sjukvardens etiska plattform i propositionen Prioriteringar inom hélso-
och sjukvarden (prop. 1996/97:60) och kunskapsunderlagen. I arbetet finns
representation fran olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till exempel la-
kare, sjukskaterskor, psykologer och arbetsterapeuter), aktuella vardnivaer
(primar- och narsjukvard, lanssjukvard, regionsjukvard) och olika delar av
landet. | arbetet deltar ocksa patientrepresentanter.

Atgarderna rangordnas i en skala fran 1 till 10. Siffran 1 anger atgarder
med hdgst prioritet. Siffran 10 anger atgarder som ger mycket liten nytta al-
ternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.
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Varje riktlinjeomrade rangordnas for sig, och man jamfor de olika atgar-
derna for ett tillstand inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte nddvan-
digtvis samma sak i riktlinjerna for vard vid epilepsi 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 for rangord-
ningen densamma i alla riktlinjer:

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

* Svara halsotillstand och effektiva atgarder rangordnas hogre &n mindre all-
varliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder.

« Atgarder med stor nytta for individen i férhallande till kostnaden rangord-
nas 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
mycket sdmre effekten eller kostnadseffektiviteten ar.

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

« det finns vetenskaplig dokumentation for att atgarden inte har nagon effekt
(eller mycket samre effekt &n annan behandling)

* balansen mellan negativa och positiva effekter ar patagligt ogynnsam for
individen

« fyndet av den diagnostiska atgarden inte paverkar den fortsatta handlagg-
ningen.

FoU star for forskning och utveckling och innebar att atgarden endast ska 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 tillstand och atgarder i dessa
riktlinjer

| prioriteringsgruppen har 20 personer deltagit. Av dessa ar 17 kliniskt verk-
samma inom epilepsivarden och tre &r patientforetradare (Svenska Epilepsi-
forbundet och Neuroforbundet). Gruppen har bestatt av specialistlakare
(inom neurologi, neurokirurgi, neurofysiologi, barnmedicin, barn- och ung-
domsneurologi med habilitering, psykiatri och allménmedicin), epilepsisjuk-
skoterskor (barn och vuxen), arbetsterapeut, neuropsykolog och kurator.
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Gruppen har representerat olika vardnivaer och foretratt alla delar av landet.
Samtliga deltagare har deklarerat javsforhallanden och bedémts som opar-
tiska.

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

For att nd konsensus i prioriteringsgruppen vid rangordningen av tillstand
och atgarder har en modifierad Delphimetod anvants. | korthet innebar meto-
den att kunskapsunderlagen som ligger till grund for rangordningen skickas
ut till prioriteringsmedlemmarna via webbenkater. Efter att ha gatt igenom
underlagen pa egen hand ger gruppens deltagare forslag pa rangordnings-
siffra eller rekommendation om FoU eller icke-gora for de aktuella tillstands-
och atgardsparen. | enkaten finns d&ven mojlighet att kommentera och moti-
vera sitt forslag.

Resultaten och kommentarerna sammanstalls och anonymiseras, och
skickas déarefter ut till gruppen tillsammans med en ny webbenkat. Priorite-
ringsmedlemmarna far darmed majlighet att revidera sina tidigare svar uti-
fran ovriga medlemmars kommentarer och forslag till rangordning.

Vid efterfoljande fysiska méten har prioriteringsgruppen utgatt fran den
andra omgangens resultat och har efter en diskussion kommit fram till ett
slutgiltigt forslag om rangordning som hela gruppen star bakom.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

FoOr 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 utfor de atgarder som riktlinjerna rekommenderar samt olika kva-
litetsaspekter i den vard och omsorg som erbjuds. En indikator kan exempel-
vis 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
andtarmscancer.
En indikator ska

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

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

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

Hur vi arbetat med indikatorer i dessa riktlinjer

Till remissversionen av de nationella riktlinjerna publicerades en indika-
torbilaga som inneholl prelimindra indikatorer. Indikatorerna speglade de
centrala rekommendationerna i riktlinjerna och de viktigaste aspekterna
av god vard.
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Socialstyrelsen har borjat utvardera varden vid epilepsi. Syftet med utvar-
deringen &r att beskriva i vilken man landstingen och regionerna arbetar en-
ligt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna, men aven att belysa
andra aspekter av kvaliteten i varden vid epilepsi.

| arbetet med utvarderingen kommer Socialstyrelsen att testa indikatorerna
som foreslogs i remissversionen och vid behov precisera dem ytterligare. En
slutlig version av indikatorerna kommer darfor att presenteras tillsammans
med utvarderingen, varen 2020. Indikatorerna kommer da att publiceras i en
separat indikatorbilaga dar varje indikator beskrivs i detalj.

Malnivaer for 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 anvandas som ut-
gangspunkt vid forbattringsarbeten eller som en hjalp i styrning och ledning
av hélso- och sjukvarden.

Malnivaerna faststalls utifran en beprévad modell dar saval statistiska un-
derlag som konsensusforfarande ingar [6].

Socialstyrelsen kommer att utreda forutsattningarna for att faststalla malni-
vaer for varden vid epilepsi under 2019.

Hur vi arbetar med stod for styrning och
ledning

Som ett stod for styrningen och ledningen i halso- och sjukvarden véljer So-
cialstyrelsen ut ett antal tillstdnds- och atgardspar som myndigheten benam-
ner som centrala rekommendationer. Oftast galler det atgarder som inte ut-
fors i tillracklig utstrackning i dag men borde utforas, och atgarder som
utfors i dag men inte borde utforas. Det handlar alltsd 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 er-
bjuda vid ett visst tillstand. Formuleringen bor anvands for rekommendat-
ioner med rangordning 1-3, kan for 4—7 och kan i undantagsfall for 8-10.

Myndigheten beskriver &ven de ekonomiska och organisatoriska konse-
kvenser som de centrala rekommendationerna kan forvéntas leda till i jamfo-
relse med nuvarande praxis. Berdkningen av de ekonomiska konsekvenserna
utgar fran en bedémning av gapet mellan dagens anvandning i praxis inom
omradet och en forvantad niva nar Socialstyrelsens rekommendation infors i
hélso- och sjukvarden. Data och uppgifter hamtas fran kvalitetsregister, Soci-
alstyrelsens hélsodataregister, databaser hos Tandvards- och lakemedelsfor-
mansverket och Statistiska centralbyran och Sveriges kommuner och lands-
ting samt publicerade studier och rapporter.
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| 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 genomftrandet av region-
ala seminarier. Dessa analyser ar viktiga i det fortsatta arbetet fram till en
slutlig version.

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

Hur vi arbetat med st6d for styrning och ledning i

dessa riktlinjer

Socialstyrelsen har, med stod av den prioriterings- respektive projektled-
ningsgrupp som ingatt i arbetet med riktlinjerna, valt ut cirka 20 tillstands-
och atgardspar som sa kallade centrala rekommendationer. Dessa rekommen-
dationer bedoms sarskilt viktiga for halso- och sjukvarden ur ett styr- och
ledningsperspektiv. De har ocksa stor betydelse for halso- och sjukvardens
ekonomi och organisation.

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

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, landsting och kommuner forbereder seminariet. De gor bland
annat en beskrivning av praxis och en analys av hur riktlinjerna kan komma
att paverka deras verksamhet. Det finns aven mojlighet for 6vriga intressen-
ter, sasom yrkesforeningar, patient- och brukarorganisationer och allméan-
heten att Iamna 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 & genomfdrda 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 dessa riktlinjer
Under april till maj 2018 genomfarde samtliga sjukvardsregioner (Norra,
Stockholm-Gotland, Sydéstra, Sodra, Uppsala-Orebro och Vastra) seminarier
med Socialstyrelsen som deltagande part for att diskutera riktlinjerna for vard
vid epilepsi. Respektive sjukvardsregion lamnade sedan skriftliga synpunkter
pa remissversionen. Under varen 2018 fordes dven en dialog med patientfor-
eningarna Svenska Epilepsiférbundet och Neuroférbundet.

Synpunkter pa remissversionen togs emot till och med 31 maj 2018. De in-
komna synpunkterna har sammanstallts och vérderats, och resulterat i bade
nya och justerade rekommendationer. Justeringarna har gallt allt fran fortyd-
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liganden och spraklig bearbetning till att kunskapsunderlag for aktuell frage-
stallning uppdaterats med nya studier. Uppdaterade och nya kunskapsun-
derlag har sedan legat till grund for en ny diskussion om prioritering och re-
kommendation i prioriteringsgruppen. Synpunkterna har &ven resulterat i att
Socialstyrelsens konsekvensanalyser setts over.
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