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Kunskapsstyrning i varden vid
svagt kunskapslage

En kartlaggning av sex landers
kunskapsstyrning vid postcovid och narliggande
tillstand
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Sammanfattning

Vi har haft i uppdrag av regeringen att kartldgga hur ett urval av andra lander arbetar med
kunskapsstyrning inom halso- och sjukvarden nar det galler postcovid och andra narliggande
tillstand och syndrom med svagt kunskapslage. Kunskapsstyrning kan ses som en process dar
kunskap sprids och tillampas, resultaten foljs upp och ny kunskap skapas i en sammanhallen
kedja.

Kartlaggningen omfattar Danmark, England (inte 6vriga Storbritannien), Frankrike, Kanada,
Spanien och Tyskland. Som en bakgrund till uppdraget beskriver vi aven den nationella
kunskapsstyrningen i Sverige och de utmaningar som finns i systemet, bade generellt och
kopplat till sjukdomar med begréansat kunskapslage, sasom postcovid och narliggande tillstand
och syndrom.

Landerna har nationella processer for kunskapsstyrning som anses vara relativt valutvecklade. Vi
beddmer att &ven Sverige i ett internationellt sammanhang har ett relativt valutvecklat nationellt
system for kunskapsstyrning.

Sammantaget ser vi att de kartlagda landerna har liknande processer for sin nationella
kunskapsstyrning nar det galler postcovid och narliggande tillstand och syndrom, och att
processerna aven liknar dem i Sverige. Det begransade kunskapslaget for tillstanden innebar
specifika utmaningar nar kunskapsstdd tas fram. Vi ser att landerna och Sverige har stott pa
liknande utmaningar, och att man ocksa har hanterat dessa pa liknande satt. Vi ser darfor inte att
det finns nagra tydliga genomgripande lardomar for Sverige att dra av dessa landers processer
for den nationella kunskapsstyrningen.

Kunskapsstyrningen i landerna fungerar inte fullt ut
som en sammanhallen kedja

Inget av landerna i kartlaggningen har en fullt ut sammanhallen kedja fér kunskapsstyrning inom
halso- och sjukvarden dar arbetet med att ta fram, implementera och félja upp kunskapsstod
samordnas mellan olika aktdrer och administrativa nivaer i landet. Detta paverkar
forutsattningarna for kunskapsstyrningen generellt och vid svagt kunskapslage. Arbetet med att ta
fram kunskapsstdd ar dock mer samordnat an de féljande stegen, implementering och
uppfdljning.

Inte heller i Sverige ser vi att kunskapsstyrningen fullt ut fungerar som en sammanhallen kedja.
De senaste aren har flera initiativ tagits for tydligare roll- och ansvarsférdelning och férbattrad
samordning mellan de statliga myndigheterna och regionernas nationella
kunskapsstyrningssystem. Men det finns fortsatt utmaningar med samordningen, bland annat vad
galler tillgangligheten till kunskapsstdd och implementeringen och uppféljningen av dem.
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| Sverige, och i dvriga lander utom England, ar det regionerna som beslutar om att anvanda
kunskapsstod och som darmed ansvarar fér att implementera och folja upp dem. Vi ser att
implementeringen i landerna inte ar samordnad, aven om nationella aktorer sprider information
om kunskapsstéden och kan ge metodstdd fér implementering. Landerna har inte heller en
nationellt samordnad uppféljning, aven om den nationella nivan kan ge stéd for uppfoljning.
Detsamma galler Sverige, aven om Socialstyrelsen foljer upp och utvarderar vissa typer av
kunskapsstod nationellt.

Stort behov av kunskapsstod vid begransat
kunskapslage, men hogre trosklar for att ta fram dem

De nationella aktérer som tar fram kunskapsstdd i Sverige och de évriga landerna goér en
beddmning av forvantad nytta nar de beslutar om vilka kunskapsstod som de ska ta fram. | denna
beddmning finns det en risk for att trésklarna for att ta fram kunskapsstéd som géller sjukdomar
med svagt kunskapslage blir hdgre an for andra sjukdomar, bland annat eftersom den samlade
kunskapen inte alltid racker till for att formulera rekommendationer som gor stor skillnad i varden
och foér patienterna. Samtidigt kan vardpersonalens behov av kunskapsstéd med information om
diagnostisering och majliga behandlingar for dessa patienter vara stérre just pa grund av det
svaga evidenslaget. Om lakare och annan vardpersonal inte far del av den beprévade erfarenhet
som trots allt finns om sjukdomar med svagt kunskapslage genom kunskapsstod, kan arbetet
med att sékerstalla en god och jamlik vard férsvéaras.

Alla lander i kartlaggningen har nationellt framtagna kunskapsstéd for postcovid, men endast ett
fatal har kunskapsstdd for ME/CFS (myalgisk encefalomyelit eller kroniskt trétthetssyndrom). For
de andra tillstanden i vart uppdrag finns det inga nationella kunskapsstéd, utéver nagon enstaka
hanvisning. | Sverige togs det nationella kunskapsstddet for postcovid fram pa uppdrag av
regeringen och omfattar aven narliggande tillstdnd och syndrom.

Postcovid och vissa av de narliggande tillstdnden kan orsaka olika typer av symtom och spanner
darfor over flera medicinska specialistomraden. Vara intervjuer indikerar en risk for att
kunskapsluckor for sadana typer av sjukdomar inte fAngas upp i samma utstrackning infor beslut
om vilka kunskapsstdd som ska tas fram eller revideras. Sjukdomar med en symtombild som
spanner over flera specialistomraden har inte en naturlig hemvist i regionernas system. | Sverige
ar de nationella programomradena (NPO) inom regionernas nationella system organiserade
utifran medicinska specialiteter och gor behovsinventeringar av kunskapsstdd inom respektive
ansvarsomrade. | beslutsprocessen sker dock samverkan aven med andra aktorer i
kunskapsstyrningen, som gor separata behovsinventeringar, vilket kan minska denna risk.

Liknande metoder for att ta fram kunskapsunderlag
i landerna

Landerna i kartlaggningen har hanterat utmaningarna med att ta fram kunskapsstéd for postcovid
pa liknande satt. Man har anvant den flexibilitet som finns i landets ordinarie
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framtagningsprocess, eftersom kunskapslaget ar begransat. Graden av flexibilitet varierar nagot
mellan landerna.

| landerna utgar man fran samma internationellt etablerade metoder for att ta fram kunskapsstod
som baseras pa vetenskaplig evidens. Det innebar att systematiskt soka, granska och
sammanstalla forskningsresultat. Till exempel anvands GRADE for att vardera tillforlitigheten i
resultaten. Samma metoder anvands i Sverige av SBU och Socialstyrelsen. Nar det saknas
vetenskaplig evidens finns det ocksa stdd for att sammanstalla kunskapsunderlag om beprévad
erfarenhet i de flesta av landernas processer for att ta fram kunskapsstod.

En utmaning att samla beprovad erfarenhet
om expertisen ar begransad nationellt

Det finns internationellt vedertagna metoder for att sammanstalla och bedéma beprévad
erfarenhet genom konsensusbaserade metoder. En sadan metod &r Delfimetoden som kraver att
man samlar ett stort antal personer med tillracklig expertis om eller klinisk erfarenhet av
sjukdomen. Ibland finns inte tillracklig manga sakkunniga personer for att genomféra en sadan
process, till exempel om tillstandet ar nytt, eller omfattar fa patienter, eller om patientgruppen inte
fullt ut fangas upp i varden. D& kan en mindre expertgrupp medverka i arbetet med att ta fram
kunskapsstod. Vi ser exempel pa detta arbetssatt nar kunskapsstdéden om postcovid togs fram i
landerna i kartlaggningen liksom i Sverige.

Om antalet experter inom landet ar begransat kan det vara svart att satta samman en sadan
oberoende expertgrupp med tillracklig bredd. Ett litet antal experter 6kar aven risken for att
innehallet i kunskapsstdden blir personberoende och paverkas av gruppdynamik. | landerna i
kartlaggningen ar processerna for att anvanda experter nar man tar fram kunskapsstod
huvudsakligen nationella. Inte heller i Sverige har Socialstyrelsen i sddana situationer nagra
etablerade arbetssatt eller rutiner for att anvanda sig av experter fran andra lander. | de fall
expertisen inom ett omrade ar begransad nationellt kan en mdjlig I6sning vara att samla experter
fran andra lander, vilket kan vara ett vardefullt tillagg till expertgrupper for att sammanstalla
beprovad erfarenhet.

Svart att folja upp kunskapsstod vid svagt
kunskapslage, men behovet av ny kunskap ar stort

Ett grundproblem for kunskapsstyrningen av sjukdomar med svag evidens ar bristen pa
forskning, men enligt kunskapsstyrningskedjan ar kunskap ocksa tankt att skapas genom
uppfoljningar av kunskapsstod. | Sverige och de andra landerna har det inte gjorts nagon
systematisk uppfoljning av kunskapsstoden for postcovid pa nationell niva. Det ar generellt ocksa
svarare att ta fram indikatorer for kunskapsstdéd som baseras pa kunskap med svag evidens och
som inte innehaller tydliga behandlingsrekommendationer som kan ge stéd for uppfdljning.
Samtidigt kan behovet och nyttan av att félja upp kunskapsstdd for sjukdomar med svagt
kunskapslage ofta vara storre an for andra sjukdomar.
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Det ar for dessa sjukdomar som det finns brist pa kunskap om till exempel lampliga behandlings-
atgarder. Detta dilemma paverkar forutsattningarna for att forbattra kunskapslaget for
sjukdomarna och tillstdnden i vart uppdrag.



