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Forord

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att kartligga och analysera regionala skill-
nader vid diagnostisering och ldkemedelsbehandling av neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar bland barn och unga. Inom ramen for detta regerings-
uppdrag ska Socialstyrelsen se 6ver de kunskapsstod som finns och utreda
om det finns behov av ytterligare kunskapsstod om neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar.

Uppdraget omfattar en behovs- och problemanalys av férekomst av neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar, hur vdrden och skolan fungerar i dag,
befintliga kunskapsstdd samt behov av uppdaterade eller nya nationella kun-
skapsstdd. Socialstyrelsen har huvudsakligen avgriansat uppdraget till barn
och unga med adhd och definierat kunskapsstdd som internationella och nat-
ionella kunskapsstod framst riktade till hédlso- och sjukvarden och elevhélsan,
men &ven till forskolan och skolan samt till patienter och nérstaende, med re-
levans for omradet neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

Rapporten riktar sig framst till beslutsfattare pa nationell niva, men dven
till andra aktorer inom hilso- och sjukvarden, till exempel vardgivare. Den
kan dven vara till nytta for aktorer inom forskolan, skolan och socialtjansten
samt for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och nérsté-
ende.

Rapporten utgor ett kunskapsunderlag som kan anvéndas som stod for pri-
oriteringar av atgarder som bor vidtas.

Ansvarig projektledare for detta uppdrag har varit Catarina Jansson och
ansvarig enhetschef har varit Maria State.

Socialstyrelsen vill tacka alla berorda statliga myndigheter, arbetsgivar-
och intresseorganisationen SKL, nationella patient- och professionsorganisat-
ioner samt nationella kvalitetsregisterhallare som med stort engagemang och
kunnande bidragit till arbetet med denna behovs- och problemanalys.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att utreda om det finns behov av nationella
kunskapsstod om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar bland barn och
unga samt ta fram rekommendationer pa atgirder som bor vidtas. Uppdraget
har genomforts som en behovs- och problemanalys med fokus pé god vérd.

Analyser baserade pa Socialstyrelsens patientregister visar att 2017 hade
cirka 86 000 personer, varav cirka 34 000 barn, minst en vardkontakt med
huvuddiagnosen adhd och cirka 30 000 personer, varav cirka 12 000 barn,
minst en vardkontakt med huvuddiagnosen autismspektrumtillstind. Bland
dessa barn och unga var ocksé andra neuropsykiatriska och psykiatriska dia-
gnoser vanligt forekommande.

Samrad och dialog med myndigheter, SKL och professions- och patientor-
ganisationer inom varden och skolan visar att det behovs nationell samord-
ning, langsiktighet och samverkan mellan olika aktorer for att barn och unga
med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ska fé tillgang till god och
jamlik vard och stod. Av stor betydelse ar ett hdlsofrdmjande perspektiv, ti-
dig upptéckt och tidiga insatser samt multiprofessionellt omhéndertagande.
Detta behovs for att bland annat kunna forebygga negativa konsekvenser som
depression, angest och skolfranvaro bland barn och unga med neuropsykia-
triska funktionsnedséttningar.

Behovet av nationella kunskapsstdd

For ndrvarande saknas nationella riktlinjer for vard och stdd vid neuropsykia-
triska funktionsnedséttningar bland barn och unga. Det rader konsensus, ba-
serat pd samrad och dialog med myndigheter och intresseorganisationer, att
det finns behov av att ta fram nya nationella kunskapsstod inom omradet
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

Socialstyrelsens slutsatser och
rekommendationer pd atgdrder

Socialstyrelsen bedomer att for att na en god och jimlik vard for barn och
unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar behdvs nya insatser.
Bland annat kan det finnas behov av utveckling av nationella kvalitetsregister
for langtidsuppfoljning av resultat av evidensbaserade behandlingar. Det &r
angeldget att nationella kvalitetsregister — som till exempel BUSA for be-
handlingsuppf6ljning av barn och vuxna med sikerstdlld adhd — nr en ac-
ceptabel tickningsgrad. Vidare foreslar Socialstyrelsen foljande atgérder:

Nationella riktlinjer: verktyg for mer jamlik vard

Det rader samsyn mellan olika professioner i varden och skolan att varden
och stodinsatserna vid neuropsykiatriska funktionsnedséttningar for barn och
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unga behdver forbittras. Ett verktyg for detta dr nationella riktlinjer som So-
cialstyrelsen avser att ta fram.

Nationella riktlinjer behovs eftersom det i dag forekommer skillnader i hur
olika verksamheter utreder och behandlar neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar. Riktlinjerna behdvs bland annat eftersom ny kunskap utvecklats
och ny forskning tillkommit de senaste aren. Vidare varierar tillgdngen till
vard och stdd regionalt. Det finns ocksa behov av att se over flera delar av
virdkedjan och faststédlla hur en neuropsykiatrisk utredning bor genomforas,
till exempel vid symtom pa adhd. I dag saknas nationella kunskapsstod som
inkluderar hela vardkedjan och alla vardnivéer och som vinder sig till be-
slutsfattare. Hilsoframjande och forebyggande forhallningssétt samt medve-
tenhet om samsjuklighet bor vara vigledande.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer i kombination med andra atgérder kan
bidra till nationell samordning, enhetlig klinisk praxis och forbéttrad god
vérd.

Personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar och professionen behdver

anpassade kunskapsstod

Den huvudsakliga malgruppen for Socialstyrelsens nationella riktlinjer &r be-
slutsfattare. Det kan dven behovas kompletterande nationella kunskapsstod
for kunskapsoverforing till personer med neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar och professionen inom véarden och skolan. Nationell information till
personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar kan bidra till 6kad
delaktighet och kunskap. Nationella professionsnira kunskapsstdd kan 6ka
professionens kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.

Nationell samordning fér god vérd

Variationen dr i dag stor vad géller vardens och skolans organisation och for-
utsdttningar och det behdvs darfor nationell samordning och samverkan for
en fungerande vardkedja sé att barn och unga med neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar erbjuds god vard oavsett var de bor. Vidare har personer
med adhd och autismspektrumtillstdnd olika behov och olika samsjuklighet
bade inom dessa diagnosgrupper och mellan dessa diagnosgrupper, vilket
maéste beaktas.

Framtagandet av nationella riktlinjer kommer att ge kunskap om vilka yt-
terligare behov som kan finnas for att nd en god och jamlik vard for barn och
unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Eftersom dessa diagnos-
grupper har komplexa och individuella behov bedomer Socialstyrelsen att for
att till exempel mgjliggéra implementering av enhetlig klinisk praxis och nat-
ionella riktlinjer kan det finnas behov av en nationell langsiktig strategi som
inkluderar kunskapsstyrning, kompetensforsorjning, organisation och som
omfattar ett helhetsperspektiv.

Det kan dven finnas behov av regionala centrum med ansvar for neuropsy-
kiatriska funktionsnedsattningar med ett nationellt uppdrag om bland annat
kunskapsstyrning, vilket kan bidra till fortsatt utveckling av samverkan och
samarbete mellan huvudménnen och professionen dér hela vardkedjan och
alla vardnivaers uppdrag inkluderas.
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Inledning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga och analysera
regionala skillnader vid diagnostisering och ldkemedelsbehandling av neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar bland barn och unga.

I den hér rapporten redovisar Socialstyrelsen en del av uppdraget: en be-
hovs- och problemanalys om kunskapsstdd inom omradet neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar avseende god vérd.

Uppdraget ska slutredovisas den 30 juni 2019. Enligt uppdragsformule-
ringens syften (S2018/02499/FS) ska Socialstyrelsen

+ utreda vilka faktorer som kan utgora en forklaring till regionala skillnader
i diagnostisering och likemedelsbehandling av adhd

* utreda hur psykosociala och socioekonomiska faktorer paverkar adhd
bland barn.

Detta delredovisades den 31 oktober 2018 [1].
Socialstyrelsen ska dven

» Dbeakta diagnostisering och likemedelsbehandling av adhd i kombination
med andra neuropsykiatriska funktionsnedséttningar

* om mdjligt &ven utfora en kartliggning av ovriga funktionsnedséttningar
utifrdn samma problemstéllningar

+ utreda om det finns andra faktorer som kan hianforas till specifika lands-
ting! och kommuner som paverkar de regionala skillnaderna i diagnostik
och likemedelsbehandling av adhd samt skillnaderna i diagnostisering och
lakemedelsbehandling mellan flickor och pojkar med adhd.

Ovanstdende redovisas i1 separat rapport [2].
Utifran resultatet av kartliggningen och registeranalyserna ska Socialsty-
relsen inom ramen for uppdraget

* se over de kunskapsstod som finns inom omréadet

* utreda om det finns behov av ytterligare kunskapsstdd om neuropsykia-
triska funktionsnedséttningar hos barn och unga

+ ta fram rekommendationer pa atgérder som bor vidtas

» uppdraget ska genomforas i samrad med — och dér det 4r motiverat i sam-
verkan med — Skolverket, Folkhdlsomyndigheten, Likemedelsverket och
Specialpedagogiska skolmyndigheten. Uppdraget ska ocksa genomforas i
samrad med intresseorganisationer. Socialstyrelsen ska dven folja utveckl-
ingen och resultatet av utredningen Bdttre mojligheter for elever i de obli-
gatoriska skolformerna att nd de kunskapskrav som minst ska nas (dir.
2017:88).

Ovanstaende redovisas i denna rapport.

! Fr.o.m. den 1 januari 2019 kallar sig alla landsting for regioner. I den hér rapporten anvinds dérfor hidanefter be-
ndmningen region genomgaende.
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Avgransning
Detta deluppdrag omfattar barn och unga med adhd samt vissa andra neu-
ropsykiatriska funktionsnedsittningar.

Kunskapsstdd ses som ett samlingsbegrepp [3]. Hir ingér internationella’
och nationella kunskapsstdd (som géller alla aldrar) huvudsakligen till hilso-
och sjukvérden och elevhilsan, men dven till férskolan och skolan samt till
personer med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar och nirstaende, inom
omradet neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.

Nationella kunskapsstod fill hdlso- och
sjukvarden

Flera aktorer inom den svenska hélso- och sjukvarden utvecklar kunskaps-
och beslutsstdd, bland annat statliga myndigheter, regionerna och profess-
ions- och patientorganisationer. Kunskapsstod kan omfatta olika digitala eller
analoga produkter, till exempel riktlinjer, rekommendationer, allminna réad,
vetenskaplig litteratur, kunskapsoversikter, ldrobocker, vardprogram, inter-
netbaserade system och uppfoljningsstod (som kvalitetsregister och 6ppna
jamforelser) [3]. Nagra exempel:

* Socialstyrelsen tar fram nationella riktlinjer som stod for prioriteringar och
vigledning om vilka behandlingar och metoder som olika verksamheter
inom hélso- och sjukvarden bor satsa resurser pa.

* Socialstyrelsen tar fram forsdkringsmedicinskt beslutsstod som végle-
dande sjukskrivningsrekommendationer.

» Socialstyrelsen tar fram kunskapsstéd med eller utan rekommendationer
huvudsakligen till professionen om olika metoder och arbetssitt.

+ Likemedelsverket tar fram nationella behandlingsrekommendationer som
stod for kliniskt verksamma forskrivare vid val och utformning av ldkeme-
delsbehandling.

 Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) tar fram ve-
tenskapliga systematiska kunskapsoversikter och identifierar kunskaps-
luckor i evidensbaserad medicin och praktik samt medicinska metoder i
hilso- och sjukvarden.

+ Regionerna tar bland annat fram lokala, regionala och nationella® vardpro-
gram som anger hur och var patienter med en viss sjukdom ska véirdas pé
bista mojliga sétt.

* Regionerna tar ocksd fram 1177 Virdguiden som dr en samlingsplats for
informationstjénster till patienter och befolkningen inom hélsa och hélso-
och sjukvérd.

* For uppfoljning av atgirder inom hilso- och sjukvarden finns Socialstyrel-
sens nationella hilsodataregister och regionernas nationella kvalitetsregis-
ter.

2 Till exempel nationella riktlinjer i andra linder som bland annat kan utgora kunskapsunderlag vid framtagandet av
nationella kunskapsstod i Sverige.
3 Inom till exempel cancervérden utarbetas nationella vardprogram vid regionala cancercentrum (RCC) i samverkan.
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Socialstyrelsens kunskapsstdd inom omrdadet

neuropsykiatriska funktionsnedsattningar

Ar 2013 fick Socialstyrelsen i uppdrag att siikerstilla en samordnad och be-
hovsanpassad statlig styrning med kunskap inom omrddet psykisk ohélsa [4].
Syftet var att na en god vard for personer med psykisk ohélsa och uppdraget
var en del i regeringens plan for riktade insatser inom omrddet psykisk ohédlsa
(PRIO). Uppdraget skulle genomforas tillsammans med Lakemedelsverket,
SBU, Folkhdlsomyndigheten och Tandvérds- och lidkemedelsformansverket
(TLV). Myndigheterna gjorde flera insatser for att stodja utvecklingen inom
omradet psykisk ohélsa och detta arbete visade betydelsen av operativ sam-
verkan mellan myndigheter for samordnad styrning med kunskap [4].

Socialstyrelsen tog bland annat fram Socialstyrelsens kunskapsstod till
barn, ungdomar och vuxna med adhd [5] eftersom myndigheten sett ett be-
hov av 6kad kunskap om adhd och befintliga stddinsatser i dialogen med
verksamheter, yrkesverksamma och brukare. Malet var att stodja verksam-
heters arbete med att diagnostisera, behandla, informera och beméta barn,
unga och vuxna med adhd och deras anhoriga genom att samordna innehéllet
i flera kunskapsunderlag med gemensamt budskap och mélgruppsanpassade
stodprodukter. Detta kunskapsstod har fokus pa icke-farmakologisk behand-
ling, hela vardkedjan och alla aldrar [5]. Satsningen, som omfattade flera
kunskapsstod om adhd, lanserades i oktober 2014 och fick positiv respons
vid en utvérdering av Sifo hosten 2015 [4].

Nedan redovisas Socialstyrelsens, SBU:s och Skolverkets nationella kun-
skapsstdd om neuropsykiatriska funktionsnedséttningar som huvudsakligen
riktar sig till hédlso- och sjukvarden och elevhélsan.

Neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar

 Stod till barn, ungdomar och vuxna med adhd. Ett kunskapsstod. (Social-
styrelsen; 2014)

» Kunskapsguiden.se Adhd (2014)

» Forsdkringsmedicinskt beslutsstod adhd F900 (Socialstyrelsen; uppdaterad
2017)

* Adhd och autism: manga metoder — i forskningsresultat (SBU; 2012)

* Autismspektrumtillstdnd — diagnostik och insatser, vardens organisation
och patientens delaktighet (SBU; 2013)

» Adhd. Diagnostik och behandling, vardens organisation och patientens
delaktighet (SBU; 2013)

» Behandlingsmetoder vid adhd — de tio viktigaste kunskapsluckorna (SBU;
2014).

Del av vardkedjan

+ Vigledning for elevhilsan (Socialstyrelsen, Skolverket; reviderad 2016).
Detta kunskapsstod behandlar elevhélsans uppdrag och inte enbart neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar.
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Agenda 2030 for hdllbar utveckling

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att kontinuerligt redovisa hur myndighetens
verksamhet bidrar till Agenda 2030, de globala utvecklingsmal som besluta-
des av FN:s generalforsamling i september 2015.

I denna rapport analyseras nationella kunskapsstdd inom omradet neu-
ropsykiatriska funktionsnedsittningar som framfor allt berér mél 3 (god hélsa
och vilbefinnande), mal 5 (jamstilldhet) och mal 10 (minskad ojamlikhet) 1
Agenda 2030.

Barnrattsperspektivet

Vid Socialstyrelsen pagar manga aktiviteter for att stirka barnens ritt genom
att tinka in och lyssna in barns och ungas behov. Genom inkludering av
barnrittsperspektivet i Socialstyrelsens arbete forbittras mojligheterna att ut-
veckla socialtjinst, hilso- och sjukvérd och barntandvard for denna mal-
grupp.

I denna rapport har barnréttsperspektivet beaktats genom dialog med pati-
entorganisationer som foretrader personer med neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar inklusive barn och unga samt genom omvérldsbevakning och
beaktande av Bris Arsrapport for 2018.

Funktionshindersperspektivet

Funktionshindersperspektiv innebér att i all planering och genomforande
utgd ifrdn att ménniskor &r olika och har olika forutsittningar, behov och 6ns-
kemadl. Det innebér ocksa att identifiera och dtgirda hinder for delaktighet
och att inkludera perspektivet sa att inte nya hinder uppstar. Personer med
funktionsnedsittning har ritt att leva ett sjdlvstdndigt liv och delta i samhallet
pa jamlika villkor som alla andra. For att garantera detta finns FN:s konvent-
ion om réttigheter for personer med funktionsnedséttning.

Socialstyrelsens arbete med funktionshindersfragor foljer de nationella
malen om okad jamlikhet, full delaktighet och mangfald for personer med
funktionsnedsittning. Socialstyrelsens fokus handlar bland annat om att ar-
beta for god kvalitet i insatser och stdd till mélgruppen.

I denna rapport har funktionshindersperspektivet beaktats genom dialog
med patientorganisationer som foretrdder personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar samt genom forslag pa atgirder for mer jamlik vard
och stdd inom omrédet neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.

Rapportens disposition

Efter denna inledande presentation av uppdraget foljer en bakgrundsbeskriv-
ning om neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. Dérefter beskrivs hur So-
cialstyrelsen har inhdmtat information till behovs- och problemanalysen. Se-
dan f6ljer en omvérldsbevakning av nationella initiativ och nationella
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kunskapsunderlag inom omrédet och fyra resultatkapitel. I det avslutande ka-
pitlet presenteras resultaten i sammanfattning tillsammans med Socialstyrel-
sens bedomning, slutsatser och forslag pa atgiarder som bor vidtas.
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Om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar

Neuropsykiatriska funktionsnedsittningar® ér ett samlingsbegrepp for funkt-
ionsnedséttningar som adhd, autismspektrumtillstand, tics, inldrningssvarig-
heter, sprakstorningar och motoriska storningar [6].

Det senaste decenniet har diagnostiseringen av olika neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar 6kat bland barn och unga i Sverige, vilket sannolikt &r
en foljd av 6kad medvetenhet och kunskap [2, 7]. Aven antalet unga motta-
gare av aktivitetsersittning har 6kat bland personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar [8].

Adhd

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (adhd) ér en utvecklingsrelaterad
heterogen funktionsnedséttning. Det &r ett kroniskt tillstdnd som kan fordand-
ras over tid och som ofta kréaver livslang uppf6ljning och behandling [9, 10].
Adhd medfor svarigheter som ouppmarksamhet, hyperaktivitet och impulsi-
vitet [10]. Termen adhd introducerades 1980 1 The diagnostic and statistical
manual of mental disorders 3rd edition® (DSM-III), men de typiska symto-
men vid adhd har beskrivits hos barn de senaste 200 aren [10].

I DSM-5 finns den senast uppdaterade definitionen av adhd [5, 11, 12].
Adhd och andra neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ingér ocksa i den
internationella sjukdomsklassifikationen International Statistical Classificat-
ion of Diseases and Related Health Problems (ICD) som anvinds inom
hilso- och sjukvardens journalsystem samt for att klassificera sjukdomar i
hilsodataregister.

Adhd kan komma till uttryck mycket tidigt i livet och tidig diagnostik &r
viktig for att minimera konsekvenser som till exempel depression och angest.
De kliniska symtomen vid adhd skiljer sig mellan pojkar och flickor och
flickor uppticks inte lika tidigt som pojkar, vilket forsenar diagnostiken [10].
Flickor som s& smaningom remitteras till varden for brister i social formaga
och uppmirksamhet uppfyller ofta diagnoskriterierna for autismspektrumtill-
stand och/eller adhd [13].

Behandlingen och stédet for personer med adhd bor ha multimodal inrikt-
ning, det vill sdga besta av en kombination av psykosociala och pedagogiska
stodinsatser och vid behov dven av ldkemedelsbehandling [5, 11].

De godkinda ldkemedlen for behandling av adhd hos barn dr bland annat
centralstimulerande lakemedel [11]. Dessa ldkemedel far i Sverige endast

4 Bendmns #ven neuropsykiatriska tillstind.

3 Den psykiatriska diagnosmanualen DSM publiceras av American Psychiatric Association (APA), den senaste vers-
ionen &r DSM-5. Denna version och historiska versioner finns pa APA:s webbplats;
https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm/history-of-the-dsm. Vid slutenvard eller lakarbesdk inom &ppen
psykiatrisk vard ska diagnoskoder enligt svensk ICD rapporteras till Socialstyrelsens patientregister for statistik och
uppfoljning. For klinisk diagnostik inom psykiatri anviands huvudsakligen DSM, som i manga fall ger méjlighet till
mer preciserade bedomningar av enskilda patienter.
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forskrivas av lakare med specialistkompetens i barn- och ungdomspsykiatri,
psykiatri, réttspsykiatri, neurologi eller barn- och ungdomsneurologi med ha-
bilitering (HSLF-FS 2017:74). I forsta hand rekommenderas metylfenidat
[11, 12]. Eftersom adhd-diagnoserna har dkat bland barn och unga i Sverige
det senaste decenniet, har dven forskrivningen av ldkemedel vid adhd 6kat [2,
14]. Ar 2018 hade 5,8 procent av pojkarna och 2,8 procent av flickorna i 4l-
dern 10—17 ar minst ett uttag av nagot adhd-lakemedel [2].

Barn och unga med adhd beddms, utreds och behandlas oftast inom barn-
och ungdomspsykiatrin (BUP), men dven av barnldkare vid barnldkarmottag-
ningar. BUP:s uppdrag® ir att erbjuda insatser pa specialistniva till barn och
unga upp till 18 ar med medelsvara och svara psykiatriska tillstaind dar funkt-
ionsnivan i vardagen ar paverkad. Insatserna utgér fran vetenskap och bepro-
vad erfarenhet och bygger pa barnpsykiatrisk diagnostik. Bade akuta och icke
akuta tillstdnd beddms, utreds och behandlas.

Savil lakemedelsbehandling som annan behandling vid adhd behover fol-
jas upp langsiktigt eftersom adhd kan péverka faktorer som livsldngd, livs-
kvalitet och arbetsliv [15, 16].

Cirka 5-7 procent av alla barn och unga [12, 17] och 2-5 procent av alla
vuxna [9] i1 vdrlden uppskattas ha adhd, men det &r svért att jamfora olika lan-
der eftersom studiepopulationerna och métten pa sjukdomsforekomst varierar
[17].

Adhd har mycket hog drftlighet [16]. Det dr vanligt att personer med adhd
samtidigt har

+ andra neuropsykiatriska eller utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar
(till exempel autismspektrumtillstand, tics, dyslexi, sprakstorning)

» psykisk ohilsa (till exempel dngest, depression, somnsvarigheter)

* trotssyndrom eller uppforandestérning

* beroendesjukdomar [9, 10, 18].

Autismspektrumtillstand

Ar 1980 introducerades termen infantil autism eller autism i barndomen i
DSM-III. I DSM-III-R och DSM-IV éndrades termen till autistiskt syndrom
och fler diagnoser tillkom. I den senaste versionen av DSM, DSM-5, dndra-
des termen till samlingsbegreppet autism. Detta omfattar saval diagnosen
autistiskt syndrom samt Aspergers syndrom, atypisk autism och andra aut-
ismliknande tillstdnd. Det blev ocksa mojligt att ha flera utvecklingsrelate-
rade diagnoser samtidigt. Autism ingar dven i ICD och kategoriseras som ge-
nomgripande utvecklingsstdrningar.” Oftast anviinds dock termen
autismspektrumtillstdnd, vilket hddanefter kommer anvéndas genomgaende i
denna rapport.

2018 02 08 Bergendal, antaget av samtliga regioner. Svenska foreningen for barn- och ungdomspsykiatri (SFBUP)
samlar varje ar Sveriges verksamhetschefer och chefldkare/medicinskt ansvariga ldkare till mote for att diskutera ge-
mensamma fragor. Kélla: Externt kvalitetssdakrade minnesanteckningar frén ordféorande SFBUP och styrelseledamot
barnneuropsykiatriska sektionen (BNPS), SFBUP vid Socialstyrelsens dialogméte den 22 november 2018.
71CD-10: F84
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Autismspektrumtillstdnd karaktariseras av nedsatt forméga till socialt sam-
spel, kommunikationssvarigheter samt begransade beteenden och intressen
[19]. Liksom adhd &r autismspektrumtillstand arftligt [20].

Symtomen vid autismspektrumtillstind varierar utifrdn svérighetsgrad, in-
tellektuella forutsittningar, annan neuropsykiatrisk samsjuklighet och i vissa
fall underliggande medicinska tillstdnd [19].

Barn med indikation pé autismspektrumtillstdnd har behov av langtidsupp-
foljning och stodinsatser. Behandlingen vid autismspektrumtillstind omfattar
olika habiliteringsinsatser, inklusive fordldrautbildning [19]. Habiliteringen
har 1 uppdrag att erbjuda stdd och behandling vid bestdende funktionsnedsitt-
ningar.

Manga med autismspektrumtillstind har d&ven andra funktionsnedsétt-
ningar och sjukdomar [19]. Studier visar ocksé att personer med autism-
spektrumtillstdnd har en 6kad risk for till exempel cancer, suicid och att do 1
fortid [21].

Tidiga symtom, intellektuella
forutsattningar och samtidiga psykiska
sjukdomar

ESSENCE

Termen ESSENCE (early symptomatic syndromes eliticing neuropsychia-
tric/neurodevelopmental clinical examinations) introducerades 2010 som ett
samlingsbegrepp for tidigt debuterande utvecklingsneurologiska problem
som till stor del dverlappar varandra [19, 22, 23]. For klinisk praxis innebar
detta att barn med symtom inom ESSENCE-omradet behover en bred klinisk
beddmning och uppfoljning och att alla barn som diagnostiseras med till ex-
empel adhd eller autismspektrumtillstind behdver bedomas for mojligheten
av andra diagnostiserbara tillstdnd eller problem [19, 22, 23]. Grunden {6r en
utredning &dr langvariga symtom fore skolstart som medfor tydlig funktions-
nedséttning och oro for barnet néir det giller allmén utveckling, motorik,
sprak och kommunikation, social interaktion, uppméarksamhetsforméga, akti-
vitetsreglering, impulskontroll, kinsloreglering samt sémn och matvanor
[23].

Intellektuella forutsattningar

Vid bade adhd, autismspektrumtillstdnd och andra utvecklingsrelaterade
funktionsnedsittningar varierar den intellektuella nivan fran mycket hog be-
gdvning till intellektuell funktionsnedséttning [10]. Teamsamverkan vid neu-
ropsykiatrisk utredning kan bidra till sdkrare bedomningar och diagnostik
[24]. En grupp som uppmérksammas alltmer dr barn med svag teoretisk be-
gdvning inom den vida normalvariationen [25]. Dessa barn befinner sig
ovanfor gransen till intellektuell funktionsnedsittning och har ddrmed inte
ratt till sérskola, men har ofta svart att klara skolans kunskapskrav och varda-
gen [26].
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Samtidiga psykiska sjukdomar
Som nd@mnts har personer med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ofta
aven samtidig psykisk ohilsa och psykiska sjukdomar som till exempel ang-
est och depression [9, 10, 18, 19]. Psykisk ohdlsa omfattar nedsatt psykiskt
vilbefinnande och sjidlvrapporterade psykiska besvir, till exempel trotthet,
oro, angest eller nedstamdhet [27]. Dessutom omfattar psykisk ohilsa olika
former av psykisk sjukdom och psykiska funktionsnedséttningar som hélso-
och sjukvérden diagnostiserar och behandlar [7, 27].

Cirka 10 procent av flickor, pojkar och unga min respektive 15 procent av
unga kvinnor diagnostiserades med nadgon form av psykisk ohélsa i Sverige
2016 [7].

BEHOV AV NATIONELLA KUNSKAPSSTOD INOM OMRADET NEUROPSYKIATRISKA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR
SOCIALSTYRELSEN



Metod for att inhdmta information

Denna del av regeringsuppdraget har genomforts i form av en behovs- och
problemanalys, som en del av Socialstyrelsens modell for kunskapsstyrning
for att utveckla god hélsa, vard och omsorg, enligt uppdragets syften be-
skrivna i inledningen. Har beskrivs metoden som anvénts for att inhdmta in-
formation till behovs- och problemanalysen.

Fr&gestallningar

Socialstyrelsen inhdmtade huvudsakligen information genom samrads- och
dialogmoten med statliga myndigheter och intresseorganisationer. Vid dessa
moten anvindes nedanstdende oppna fragor for att inhdmta respektive myn-
dighets och organisations perspektiv inom omradet neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar:

* Hur fungerar varden och skolan for barn och unga i dag och vilka eventu-
ella problem och framtida utmaningar finns?

+ Vilka nationella kunskapsstod® finns till varden och elevhilsan, forskolan
och skolan samt personer med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar
och nérstdende?

+ Vilka behov finns av att uppdatera eller ta fram nya nationella kunskaps-
stdd till varden och elevhilsan, forskolan och skolan samt personer med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar och narstaende?

Samrdadsmoten

For att inhdmta information enligt fragestéllningarna ovan genomforde Soci-
alstyrelsen samrddsmoten med

« SKL (projektchefen och projektledaren for Uppdrag Psykisk hiilsa’, avdel-
ningen for vard och omsorg) den 30 augusti 2018

» Folkhilsomyndigheten (enheten for psykisk hélsa och uppvéxtvillkor, av-
delningen for livsvillkor och levnadsvanor) den 17 september 2018

» Likemedelsverket (enheten for ldkemedel i anvdandning) den 9 oktober
2018

» Specialpedagogiska skolmyndigheten (Specialpedagogiskt stod, Véstra
regionen) den 26 september 2018

» Skolverket (enheten for allméin didaktik, avdelningen for skolutveckling)
den 27 september 2018

8 Inom ramen for denna behovs- och problemanalys har information om forekomst av befintliga nationella kunskaps-
stod inom omradet neuropsykiatriska funktionsnedsittningar inhdmtats vid samréds- och dialogméten samt omvarlds-
bevakning — systematisk litteratursdkning har inte genomforts.

% Uppdrag psykisk hélsa dr resultatet av en dverenskommelse mellan staten och SKL sedan 2008.
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+ Skolverket (enheten for skolans organisation och ledning, avdelningen for
skolutveckling samt enheten for skoljuridik, avdelningen for juridik) den
17 oktober 2018.

Dialogmoten

Patientorganisationer

For att inhdmta information fran personer med neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar genomforde Socialstyrelsen ett dialogmdte med foretradare for
patientorganisationer den 15 november 2018.'° De inbjudna organisationerna
ombads att forbereda presentationer utifrdn sitt perspektiv enligt fragestill-
ningarna ovan. Representanter fran tva nationella organisationer deltog vid
dialogmotet:

* Riksforbundet Attention
* Autism- och Aspergerforbundet.

Professionsorganisationer

For att inhdmta information fran professionen inom vérd och skola genom-
forde Socialstyrelsen ett dialogmote med foretriddare for professionsorgani-
sationer den 22 november 2018.!! Aven professionsorganisationerna ombads
att forbereda presentationer utifrén sitt perspektiv enligt fragestillningarna
ovan. Representanter frén tio nationella organisationer och ett nationellt kva-
litetsregister deltog vid dialogmotet:

» Svenska Foreningen for Barn- och ungdomspsykiatri (SFBUP)

» Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

* Psykiatriska riksforeningen for sjukskoterskor (PRF)

+ Fysioterapeuterna

» Sveriges Arbetsterapeuter

» Sveriges Psykologforbund

» Svenska Logopedforbundet

* Svenska skolldkarforeningen

» Psykologer i skola och forskola (Psifos)

+ Lérarforbundet

» BUSA (nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av séker-
stilld ADHD).

10 Socialstyrelsen uppmanade de inbjudna att limna forslag pa ytterligare intressenter att bjuda in, men inga forslag
kom in. Dyslexiférbundet och Svenska OCD-forbundet var ocksa inbjudna.

11 Socialstyrelsen uppmanade de inbjudna att limna forslag pa ytterligare intressenter att bjuda in, men inga forslag
kom in. Svenska Barnldkarforeningen, Svenska Psykiatriska Foreningen (SPF), Riksforeningen for skolskoterskor,
Sveriges Skolkuratorers Forening, Lérarnas riksforbund, Sveriges skolledarforbund samt Nationellt register for elev-

hilsans medicinska insats (EMQ) var ocksa inbjudna.
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Studiebesdk

Socialstyrelsen genomforde dven studiebesok, till exempel 1 en region och en
kommun, som en del av omvérldsbevakningen och informationsinhdmt-
ningen.

Vastra Gotalandsregionen

Socialstyrelsen genomforde ett studiebesok vid Kunskapscentrum for psykisk
hiilsa (KPH) i Vistra Gotalandsregionen den 7 december 2018.'* Vid studie-
besoket presenterades och diskuterades foljande verksamheter:

» Kunskapsstod for psykisk hélsa (KPH)

* Regional utvecklingsplan for BUP 2017-2020

» Forsta linjen i primarvarden

* Ungas psykiska hilsa — vardcentraler med tilliggsuppdrag.

Falu kommun

Socialstyrelsen genomforde ett studiebesok i Falu kommun den 8 februari
2019 vid Barn- och utbildningsforvaltningen och Hilsinggardsskolan.'® Vid
studiebesoket presenterades och diskuterades foljande verksamheter:

 Tillsammans for varje barn (utvecklingsarbete for béttre samordning mel-
lan skola, socialtjanst och hilso- och sjukvard med inspiration frdn Skott-
land: “’Getting it right for every child” ')

+ Hailsinggéardsskolan (mote med trygghetspersoner och medlemmar i famil-
jeteamet om utvecklingsarbetet).

Mote med statlig utredare

Enligt regeringsuppdraget skulle Socialstyrelsen f6lja utvecklingen och resul-
tatet av utredningen Bdittre mdjligheter for elever i de obligatoriska skolfor-
merna att nd de kunskapskrav som minst ska ndas (U 2017:07, dir. 2017:88).
Enligt ett tillaggsdirektiv (dir. 2018:58) forldngdes utredningstiden till den 30
juni 2019, vilket innebar att Socialstyrelsen inte kunde ta del av resultatet av
utredningen. Vid ett mdte med den sérskilda utredaren och sekreteraren den
16 januari 2019 diskuterades bland annat padgéende informationsinhdmtning
inom ramen for respektive uppdrag.

12 Vid studiebesdket deltog foljande professioner: Enhetschef, KPH, regionutvecklare, KPH, medicinsk radgivare,
KPH, enhetschef, leg. psykolog/leg. psykoterapeut inom KBT, Narhdlsan, Boras, bitrddande verksamhetschef, leg.
psykolog, Capio Lékarhus Kvillebacken, Goteborg samt leg. psykolog, Capio Likarhus Kvillebacken, Goteborg.

13 Vid studiebesdket vid Skolkontoret deltog foljande professioner: Utvecklingsledare/specialpedagog Tillsammans for
varje barn, Falu kommun, verksamhetschef Elevhilsan, Falu kommun, avdelningschef barn och ungdomspsykiatrin
(BUP), Region Dalarna, avdelningschef HAB, Region Dalarna, grundskolechef, Falu kommun, t.f. skolchef, Falu
kommun, t.f. verksamhetschef forskolan, Falu kommun, sektionschef, socialforvaltningen, Falu kommun, barn- och
utbildningsndmndens ordforande, Falu kommun. Vid studiebesoket vid Hélsinggardsskolan deltog foljande profess-
ioner: Rektor Hilsinggardsskolan, Falu kommun, bitrddande rektor Hélsinggardsskolan, Falu kommun, forskolechef
Tallkotten och Lunden, Falu kommun, specialpedagog forskolan, Falu kommun, avdelningschef BUP, Region Da-
larna, avdelningschef HAB, Region Dalarna, utvecklingsledare Tillsammans for varje barn.

14 Skottlandsmodellen baseras p4 mer samarbete mellan instanser och snabbare hjélp for barnen i form av en plan for

barnet och enbart en person att vinda sig till for familjen.
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Deskriptiva analyser utifran
Socialstyrelsens halsodataregister

Forekomst av neuropsykiatriska
funkfionsnedsattningar

For att inhdmta information om forekomst av vissa neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar anvindes Socialstyrelsens patientregister som innehéller
alla avslutade vardtillfillen i slutenvard och ldkarbesok i specialiserad 6ppen-
vérd.

Studiepopulationerna baserades pd data fran patientregistret 2017 och om-
fattar personer med minst ett vardtillfille (slutenvard) och/eller minst ett spe-
cialistbesok (specialiserad 6ppenvard) i olika diagnosgrupper enligt den in-
ternationella sjukdomsklassifikationen ICD. Tre diagnosgrupper definierades
enligt foljande trestilliga ICD-10-diagnos (huvuddiagnos) for respektive dia-

gnosgrupp:

+ adhd: F90: Hyperaktivitetsstorningar

+ autismspektrumtillstind: F84: Genomgripande utvecklingsstorningar
(exklusive F84.2 Retts syndrom)

* tics: F95: Tics (inklusive Tourettes syndrom F95.2).

Samsjuklighet med psykiska sjukdomar

For att inhdmta information om samsjuklighet med andra psykiska sjukdomar
bland barn och unga med adhd och autismspektrumtillstdnd anvidndes Social-
styrelsens patientregister. Studiepopulationerna baserades pa data fran pati-
entregistret 2017 och omfattar barn (0—17 &r) med minst ett vardtillfille (slu-
tenvard) och/eller minst ett specialistbesok (specialiserad 6ppenvérd) enligt
ICD-10 (huvuddiagnos): F90 och ICD-10 (huvuddiagnos): F84 (exklusive
F84.2) som beskrevs ovan. Bland dessa personer genomfordes deskriptiva
analyser avseende forekomst av minst en psykiatrisk tvastéllig bidiagnos en-
ligt tabell 1 och 2 nedan.

Tabell 1. Diagnosgrupper fér analys av samsjuklighet bland barn och
unga med adhd

Diagnosgrupp Diagnoskod enligt

ICD-10

Esykisko stérningar och beteendestdrningar orsakade av psykoak- Fl
fiva substanser

Schizofreni, schizotypa stérningar och vanférestaliningssyndrom F2
Forstimningssyndrom F3
Neurotiska, stressrelaterade och somatoforma syndrom F4
Eefeendesférningor férenade med fysiologiska rubbningar och fy- F5
siska faktorer

Personlighetsstdrningar och beteendestérningar hos vuxna Fé6
Psykisk utvecklingsstérning F7
Stérningar i psykisk utveckling F8
Beteendestérningar och emotionella stérningar med debut vanli- Fo

_gen under barndom och ungdomistid, exklusive adhd
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Tabell 2. Diagnosgrupper fér analys av samsjuklighet bland barn och
unga med autismspektrumtillstand

Diagnoskod enligt

Diagnosgrupp ICD-10
Psykiska stérningar och beteendestérningar orsakade av psykoak- Fl
fiva substanser

Schizofreni, schizotypa stérningar och vanférestallningssyndrom F2
Forstmningssyndrom F3
Neurotiska, stressrelaterade och somatoforma syndrom F4
Beteendestdrningar férenade med fysiologiska rubbningar och fy- F5
siska faktorer

Personlighetsstérningar och beteendestérningar hos vuxna Fé6
Psykisk utvecklingsstdrning F7
Stoérningar i psykisk utveckling, exklusive autismspektrumtilistdnd F8
Beteendestdrningar och emotionella stérningar med debut vanli- F9

gen under barndom och ungdomstid

Internationell utblick

For att inhdmta information om aktuell forskning och nationella kunskaps-
stdd till hdlso- och sjukvarden i andra ldnder (clinical guidelines) deltog So-
cialstyrelsen i den vetenskapliga konferensen 7th World congress on adhd i
Lissabon i1 Portugal den 25-28 april 2019. Vidare granskades riktlinjer och
andra policydokument om adhd fran bland annat Storbritannien och Kanada
av Socialstyrelsens medicinskt sakkunniga i1 barn- och ungdomspsykiatri.
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Nationella initiativ och
kunskapsunderlag

Har presenteras aktuella nationella initiativ for att nd god vard och psykisk
hilsa samt nationella kunskapsunderlag av relevans for omradet neuropsykia-
triska funktionsnedséttningar.

Initiativ for att nd god vard och psykisk
halsa

Hilso- och sjukvarden ska bedrivas si att kraven pé en god vérd uppfylls. '
Ar 2018 tillsattes en sirskild utredare baserat pa forslagen i betinkandet Kun-
skapsbaserad och jimlik vard [3]. Utredaren ska stodja utformandet av ett
nationellt sammanhallet system for kunskapsbaserad vard dér staten och hu-
vudménnen ska forstirka varandras arbete. Tillsammans ska dessa aktorer ge
forutséittningar for bista tillgéngliga kunskap som ska anvéndas i varje pati-
entmote. For att utveckla ett nationellt sammanhallet system for kunskapsba-
serad vard krdvs vél fungerande samarbete [28].

Vidare samverkar sedan 2015 nio myndigheter'® inom Radet for styrning
med kunskap for att forbéttra det nationella arbetet for en kunskapsbaserad
vard. Ar 2018 initierade Sveriges regioner, med stod av SKL, ocks4 ett nat-
ionellt system for kunskapsstyrning 1 hélso- och sjukvérd. Inom detta system
finns 24 nationella programomraden (NPO) for att utveckla, sprida och an-
vinda bista mdjliga kunskap 1 hédlso- och sjukvarden i varje vardméte. Varje
NPO har mojlighet att till exempel ta fram nationella kunskapsstod inom re-
levanta omrdden samt bidra till utvecklingen av nationella kvalitetsregister.
Under 2019 planerar NPO psykisk hélsa att fardigstdlla och stodja implemen-
teringen av nationella vard- och insatsprogram inom psykisk hélsa [29].

Kunskapsunderlag om psykisk ohdalsa
och neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar

Bris Arsrapport for 2018

Psykisk ohélsa var det vanligaste samtalsdmnet bland de 28 000 barn som

kontaktade Barnens ratt i samhaéllet (Bris) 2018. Allvarsgraden i samtalen

okade dessutom mellan 2016 och 2018. I Bris drsrapport for 2018 Hur har
barn det? Om barns livssituation — trender, utmaningar och mojligheter

15 God vérd utgar frdn 3 kap. 1 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL. God vérd kan ses som ett samlingsbe-
grepp for de sex egenskaper som Socialstyrelsen anser att en god hélso- och sjukvérd ska ha: En god vard ska vara
kunskapsbaserad, séker, individanpassad, jamlik, tillginglig och effektiv.

16 Socialstyrelsen, E-hdlsomyndigheten, Folkhidlsomyndigheten, Forskningsradet for hilsa, arbetsliv och vilférd, In-
spektionen for vard och omsorg, Lakemedelsverket, Myndigheten for delaktighet, SBU och TLV.
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framhaélls att barn lever en stor del av sina liv i skolan och att skolan &r cen-
tral for barns hélsa och vdlmaende. Mellan 2016 och 2018 6kade dock ande-
len barn med 25 procent som horde av sig till Bris om bland annat oro, stress,
prestationskrav, otrygghet och mobbning i skolan.

Aven andelen barn som kontaktade Bris om samhiillets stédinsatser dkade
mellan 2016-2018. Samtalen om socialtjansten 6kade med 23 procent, sam-
talen om BUP 6kade med 38 procent och samtalen om elevhilsan 6kade med
89 procent. Kontakterna om samhillets stodinsatser handlade ofta om barns
svarigheter att fa tillgang till det stod som behdvs och deras upplevelser av
att en pigaende stodkontakt inte fungerar. Enligt Bris skiljer sig tillgdngen
till stod beroende pa var i landet barnet bor och barn har olika kunskap om
vilket stod som finns att soka.

Vidare handlade barns samtal till Bris ofta om en otillgdnglig vard och
bristande kontinuitet. Barn beskriver till exempel begransad tillgang till
skolkuratorer i elevhélsan och hoga trosklar till BUP, vilket gor att de hénvi-
sas till elevhélsan eller socialtjdnsten, men inte far rétt stod dar. Trots att
manga verksamheter och aktorer ger stod och vard till barn och unga betonar
Bris att det saknas en enhetligt organiserad vardkedja och att mdjligheten till
vard och stod varierar i Sverige. De brister 1 pagdende vardkontakter som
barn beskriver dr ofta en konsekvens av ett bristande helhetsperspektiv runt
barnet och brist pd samverkan mellan berérda aktorer enligt Bris.

Bris foreslar darfor en reformerad och sammanhéllen vardkedja dér elev-
hélsan, primirvarden och BUP organiserar sina kompetenser for att mota be-
hoven hos barn och unga med psykiska besvir pé respektive niva i tre olika
nivéer. Niva ett omfattar lattillgdngligt stod fran elevhilsan. Niva tva omfat-
tar behandling frdn primarvarden. Niva tre omfattar behov av utredning av
till exempel neuropsykiatriska funktionsnedsattningar samt tillgéng till like-
medelsbehandling frén den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin [30].

IVO:s prioriterade riskomrdden

Inspektionen for vard och omsorg (IVO) har prioriterat sex riskomraden som
myndigheten arbetar sérskilt med i nationellt samordnade tillsynsinsatser
2018-2020. Prioriteringen utgar fran en riskanalys och ett av riskomradena ar
barn och unga med psykisk ohilsa.

Liksom Bris framhaller IVO att barn och unga med psykisk ohélsa riskerar
att drabbas av bristande samordning mellan olika aktorer (till exempel BUP,
elevhilsan, socialtjansten och primirvarden) och av en osammanhidngande
virdkedja. Den bristande samordningen kan leda till brister 1 vard och om-
sorg, men ocksa till att barn och familjer far negativa upplevelser och mins-
kat fortroende for vrden — de kan behdva ta ett for stort ansvar for att sam-
ordna olika insatser fran varden och omsorgen. Bristande samordning kan
alltsa fa allvarliga konsekvenser for barnet, enligt IVO [31].

Slutbeténkande frén nationell samordnare

Det kravs ett 1angsiktigt och strategiskt arbete, i stéllet for kortsiktighet och
projektstyrning, enligt slutbetinkandet F6r att borja med ndagot nytt maste
man sluta med ndgot gammalt. Forslag for en langsiktigt hallbar styrning
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inom omrddet psykisk hdlsa av Nationell samordnare for utveckling och sam-
ordning av insatser inom omradet psykisk hdlsa (SOU 2018:90). Detta be-
hovs for att mota den okade psykiska ohélsan i alla samhallets sektorer. Den
nationella samordnaren efterfragar en samordning av samhéllets resurser for
att framja psykisk hélsa, motverka ohilsa och minska konsekvenserna av
psykisk ohilsa. Samordnaren foreslar ocksé en nationell strategi for psykisk
hélsa 2020-2030, som bland annat omfattar jamlik och hilsofrimjande
hélso- och sjukvérd och tvérsektoriell myndighetssamverkan [27].

Socialstyrelsens uppfdéljningar och undersdkningar

Socialstyrelsen har haft i uppdrag att folja upp och analysera 6verenskom-
melserna mellan staten och SKL om stod till riktade insatser inom omréadet
psykisk hélsa under 2016-2018. Detta for att frimja den psykiska hélsan i
befolkningen, forebygga psykisk ohélsa och forbittra hélso- och sjukvéarden.
Socialstyrelsens slutrapport visar att manga utvecklingsarbeten initierats i
regioner och kommuner, bland annat om neuropsykiatriska funktionsnedsétt-
ningar. Socialstyrelsen bedomer dock att utformningen av den statliga sats-
ningen inte stirkt forutsdttningarna for en mer jamlik vard och omsorg mel-
lan kommuner och mellan regioner samt att fortsatta langsiktiga satsningar
inom omradet dr nodvandiga [32].

Socialstyrelsens Oppna jimforelser 2018 — En god véird? visar en fortsatt
nedging av andelen barn och unga som vintat hogst 30 dagar pd utredning
eller behandling vid BUP, frén cirka 80 procent 2015 till cirka 70 procent
2017. Verksamheten och efterfragan inom BUP har 6kat kontinuerligt och bi-
drar till svéarigheten att klara tillgdnglighetsmalen [33].

Barn och unga som vérdas i Statens institutionsstyrelses (SiS)'” sirskilda
ungdomshem, som dr en form av hem for vard och boende (HVB), har
mycket ofta psykiatriska tillstand och vardbehov som behéver tillgodoses pa-
rallellt med de sociala vardbehoven. Det visar Socialstyrelsens enkdtunder-
sokning. Adhd var den vanligaste diagnosen och autismspektrumtillstind den
nidst vanligaste bland ungdomar inskrivna pa utrednings- eller behandlingsav-
delning inom SiS den 15 mars 2018. Representanter for SiS framhdll att in-
satserna vid de sirskilda ungdomshemmen inte méter behoven hos barn och
unga med autismspektrumtillstdnd. Socialstyrelsen har beddmt att nya former
av specialiserade HVB med integrerad vard bor overvégas [34].

17 8iS séirskilda ungdomshem tar emot ungdomar med psykosociala problem, till exempel missbruk och kriminalitet,
dér ungdomar fér véard enligt LVU (lag med sdrskilda bestimmelser om vard unga). Det finns 23 sdrskilda ungdoms-
hem med cirka 700 platser for akutplacering, utredningsplacering och behandlingsplacering i Sverige. De flesta plat-
serna dr lasbara.
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Hur vanligt &r neuropsykiatriska
funktionsnedsattningare

Har presenteras deskriptiva analyser baserade pd patientregistret 2017 som
omfattar samtliga personer som vardats for adhd, autismspektrumtillstand
samt tics, inklusive Tourettes syndrom.

Forekomst av adhd 2017

Deskriptiva analyser baserade pa patientregistret visar att cirka 86 000 perso-
ner hade minst ett vardtillfalle och/eller minst ett specialistbesok med huvud-
diagnosen adhd ar 2017 (tabell 3). Av dessa var drygt 34 000 under 18 ar.
Andelen med adhd var hogst bland pojkar i dldern 10-17 ar, 4 303 per
100 000 individer, och bland kvinnor i dldern 18-24 ar, motsvarande 2 067
per 100 000 individer. Fler pojkar &n flickor fick vard, men férdelningen ut-
jdmnades efter cirka 18-24 ars alder.
Bland de yngsta barnen i &ldersgruppen 0—5 ar var huvuddiagnosen adhd
ovanlig liksom bland personer 6ver 65 ar. Huvuddiagnosen adhd var daremot
relativt vanlig bland personer i arbetsfor dlder (18—64 &r).

Tabell 3. Férekomst av adhd i Sverige fordelat pa aldersgrupper och kén

Totalt antal unika individer och antal per 100 000 i respektive dldersgrupp som hade minst
en vardkontakt for adhd antingen i slutenvarden eller i specialiserad 6ppenvard. ICD-10-
diagnos F?0 (huvuddiagnos), 2017.

Alder Pojkar/mdn Flickor/kvinnor Totalt
Antal  Antal/100 000 Antal Antal/100 000  Antal  Antal/100 000
0-5 182 49 43 12 225 31
6-9 3863 1545 1155 490 5018 1033
10-17 19850 4303 9197 2131 29047 3253
18-24 8 835 2011 8378 2067 17 213 2038
25-44 17444 669 16 646 661 34090 665
65+ 181 20 156 15 337 17
Totalt
alla 50 355 998 35575 710 85930 854
didrar

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Forekomst av autismspektrumtillstand
2017

Aven autismspektrumtillstdnd var vanligt. Cirka 30 000 personer hade minst
ett vardtillfille och/eller minst ett specialistbesok med huvuddiagnosen aut-
ismspektrumtillstdnd under 2017 (tabell 4). Av dessa var drygt 12 000 under
18 &r.

Huvuddiagnosen autismspektrumtillstdnd var vanligare bland pojkar (ta-
bell 4). Bland flickor var andelen med huvuddiagnos autismspektrumtillstand
hogst 1 dldrarna 10-17 ar, 660 per 100 000 individer. Bland pojkar var ande-
len hogst i aldrarna 10-17 ar, 1 285 per 100 000 individer. Precis som for hu-
vuddiagnosen adhd utjamnades fordelningen efter cirka 18—24 ars alder.

Autismspektrumtillstand som huvuddiagnos var vanligare én adhd bland
sma barn i aldersgruppen 0-5 ar. Autismspektrumtillstand forekom dven
bland personer i arbetsfor dlder, men denna huvuddiagnos var ovanlig bland
personer over 65 ar.

Tabell 4. Férekomst av autismspekirumtillstand i Sverige férdelat pa al-
dersgrupper och kon
Totalt antal unika individer och antal per 100 000 i respektive dldersgrupp som hade minst

en vardkontakt for autismspektrumtillsténd antingen i slutenvarden eller i specialiserad dp-
penvard. ICD-10-diagnos F84 (huvuddiagnos), 2017. F84.2 Retts syndrom exkluderat.

Alder Pojkar/man Flickor/kvinnor Totalt

Antal  Antal/100 000 Antal Antal/100 000 Antal Antal/100 000

0-5 1032 278 290 83 1322 184
6-9 1976 791 581 246 2 557 526
10-17 5928 1285 2 849 660 8777 983
18-24 3619 824 2 569 634 6188 733
25-64 5987 230 4323 172 10310 201
65+ 56 6 45 <5 101 5
Totalt

alla 18 598 368 10 657 213 29 255 291
aldrar

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Forekomst av tics 2017

Ar 2017 hade 1 123 personer sokt vérd for tics, inklusive Tourettes syndrom
(tabell 5). Av dem var drygt 700 under 18 ar och majoriteten var pojkar. Tics
som huvuddiagnos var mycket ovanligare dn adhd och autismspektrumtill-

stand och dérfor behandlas tics inte i rapporten i dvrigt.

Tabell 5. Férekomst av tics i Sverige fordelat pa aldersgrupper och kén

Totalt antal individer och antal per 100 000 i respektive dldersgrupp som hade minst en vard-
kontakt for tics antingen i slutenvérden eller i specialiserad ppenvérd. ICD-10-diagnos F95

(huvuddiagnos), 2017.

Alder Pojkar/man Flickor/kvinnor Totalt
Antal Antal/100 000 Antal Antal/100 000 Antal Antal/100 000
0-5 58 16 30 9 88 12
6-9 203 81 73 31 276 57
10-17 308 67 21 21 399 45
18-24 69 16 32 8 101 12
25-64 155 6 72 3 227 4
65+ 18 2 14 1 32 2
Totalt
alla 811 16 312 6 1123 1
aldrar

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Psykiatrisk samsjuklighet bland barn
och unga med neuropsykiatriska
funktfionsnedsattningar

Adhd

I tabell 6 redovisas psykiatrisk och neuropsykiatrisk samsjuklighet bland de
34 290 barn som fick vard for adhd 2017. En och samma individ kan ha mul-
tipel samsjuklighet. Storningar i psykisk utveckling, inklusive autism-
spektrumtillstdnd, var den vanligaste bidiagnosen bland barn och unga med
huvuddiagnosen adhd. Cirka 14 procent hade samtidigt adhd och stérningar i
psykisk utveckling. Darefter foljde beteendestérningar och emotionella stor-
ningar, exklusive adhd (6 procent), neurotiska, stressrelaterade och somato-
forma syndrom (5 procent) och forstimningssyndrom (3 procent).

Tabell 6. Psykiatrisk, inklusive neuropsykiatrisk, samsjuklighet bland barn
och unga som vardats for adhd

Antal och andel barn under 18 &r som 2017 fick vard for adhd och samma ér vard for minst
en av de tvastdalliga bidiagnoser som ingdr i analysen. Bade sluten- och specialiserad 6p-
penvard ingdr.

Diagnosgrupp* Antal barn < 18 ar Andel (%)

Stérningar i psykisk utveckling, inklusive autism-
et 4897 14
spektrumfillstand

Beteendestdrningar och emotionella stérningar

med debut vanligen under barndom och ung- 2 095 6
domstid exklusive adhd
Neurotiska, stressrelaterade och somatoforma

1814 5
syndrom
Forstdmningssyndrom 860 3
Beteendestdrningar férenade med fysiologiska 573 9
rubbningar och fysiska faktorer
Psykisk utvecklingsstérning 530 2
Personlighetsstérningar och beteendestdrningar hos 82 001
vuxna ’
Psykiska stérningar och beteendestérningar orsa- 50 0.01

kade av psykoaktiva substanser

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

*Schizofreni, schizotypa stéringar och vanférestaliningssyndrom redovisas inte eftersom mycket f&.
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Autismspektrumtillsténd

I tabell 7 redovisas psykiatrisk och neuropsykiatrisk samsjuklighet bland de
12 656 barn som fick vard for autismspektrumtillstand 2017. En och samma
individ kan ha multipel samsjuklighet. Beteendestérningar och emotionella
storningar, inklusive adhd, var den vanligaste bidiagnosen bland barn och
unga med huvuddiagnosen autismspektrumtillstind. Cirka 37 procent hade
samtidigt autismspektrumtillstand och beteendestérningar och emotionella
storningar. Dérefter foljde psykisk utvecklingsstérning (9 procent), stor-
ningar i psykisk utveckling, exklusive autismspektrumtillstand (7 procent),
neurotiska, stressrelaterade och somatoforma syndrom (7 procent) och for-
staimningssyndrom (4 procent).

Tabell 7. Psykiatrisk, inklusive neuropsykiatrisk, samsjuklighet bland barn
och unga som vardats for autismspektrumtillstand

Antal och andel barn under 18 &r som under 2017 fick vard for autismspektrumtillstdnd och
samma &r vard fér minst en av de tvastdlliga bidiagnoser som ingdr i analysen. Bade sluten-
och specialiserad 6ppenvard ingdr.

Diagnosgrupp* Antal barn < 18 ar Andel (%)
Beteendestdrningar och emotionella stérningar
med debut vanligen under barndom och ung- 4738 37
domstid, inklusive adhd
Psykisk utvecklingsstérning 1201 9
Stérningar i psykisk utveckling exklusive autism-

L 932 7
spektrumfillstand
Neurotiska, stressrelaterade och somatoforma

927 7

syndrom
Férstmningssyndrom 463 4
Beteendestorningar férenade med fysiologiska 219 5
rubbningar och fysiska faktorer
Personlighetsstérningar och beteendestérningar hos 43 001
vuxna ’
Schizofreni, schizotypa stérningar och vanférestall- 14 0.01

ningssyndrom

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

*Psykiska stérningar och beteendestérmingar orsakade av psykoaktiva substanser redovisas inte eftersom
mycket f&.
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Perspektiv fran skolan och varden

Har beskrivs hur de myndigheter och nationella intresseorganisationer som
Socialstyrelsen inhdmtat information ifrén vid samrads- och dialogmoten ser
pa hur skolan och varden fungerar nir det géller neuropsykiatriska funktions-
nedséttningar. Vilka problem och framtida utmaningar finns? Kapitlet lyfter
fram manga problemomraden, men det finns ocksa vélfungerande verksam-
heter — skolan och védrden fungerar olika i olika delar av landet.

Ett aterkommande tema &r betydelsen av ett forebyggande och héilsofrim-
jande perspektiv for barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsétt-
ningar.

Skolan

Fokus pd framjande organisation och tillgdnglig
lGrmiljo i skollagen
Enligt Skolverket innebér ”den nya” skollagen (2010:800) en fokusforskjut-

ning fran en “atgirdande individniva” till en frdmjande organisatorisk niva”.

Det innebér att elever ska vilja komma till skolan och trivas, mé bra och ut-
vecklas. Syftet ar att fokusera pa insatser i alla elevers 1armiljo.

Skolverkets modell for en tillgdnglig 1drmiljo beskrivs utifran en triangel.
Basen i utbildnings- och undervisningsverksamheten utgor en “tillgdnglig
ldrmiljo”, mellandelen “extra anpassningar” och toppen sdrskilt stod och
atgdrdsprogram” (figur 1). Skollagens intentioner efterstrdvar en fokusfor-
skjutning till en triangel med plattare bas dér forbattringar — och fordndringar
— av insatserna i larmiljon utgor en sa stor andel som mojligt.

Figur 1. Modell for en tillgéinglig Iarmiljo

Sarskilt stod

Extra anpassningar

Tillganglig larmiljo

Kalla: Tiansteanteckning frdn Socialstyrelsens samrddsméte med Skolverket den 17 oktober 2018.

Skolverket framholl att barn med olika hilsoproblem och funktionsnedsitt-
ningar har sin vardag i skolan och dérfor behdver forutsittningarna i skolan
vara sd goda som mojligt for att barnen ska kunna uppna kunskapskraven,
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men ocksé for att barnens hélsa ska vérnas. For de elever som inte nér kun-
skapskraven betonade Skolverket behovet av extra anpassningar inom ramen
for undervisningssituationen.

Skolfrdnvaron dkar

Patientorganisationerna Attention och Autism- och Aspergerforbundet har
gjort enkdtundersokningar om skolan bland sina medlemmar.

Attentions enkitundersdkning frin 2017'® visar en hog skolfranvaro bland
elever med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Autism- och Aspergerforbundets enkdtundersokningar frdn 2016 och
2018 visar att skolfranvaron dkade fran 46 procent 2016 till 52 procent
2018 bland elever med autism. Flickor hade betydligt hogre frdnvaro én poj-
kar, bade i grundskolan och i grundsérskolan. Till exempel var andelen
flickor i arskurs 7-9 med franvaro som varade 41 dagar eller ldngre 30 pro-
cent jamfort med motsvarande andel bland pojkar som var 22 procent. Enligt
Autism- och Aspergerforbundet kan detta bero pa att flickor far sin diagnos
senare dn pojkar och ddrmed far mgjlighet till stod och behandling senare.

Skolan behdver mer kunskap for att mota elevernas

behov

Béde Skolverket och Psifos framholl att Skolinspektionen 2014 konstaterade
att skolorna behdver bli battre pa att kartligga behov och forutsittningar hos
elever med adhd for att kunna anpassa undervisningen efter varje elevs indi-
viduella behov.?’ Skolorna behdver ocksé bli bittre pé att folja upp resultaten
av de atgirder som vidtas for att forbéttra dessa elevers skolsituation.

Léararforbundet och Svenska skolldkarféreningen framholl behovet av 6kad
kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedséttningar i skolan. Enligt
Svenska skolldkarforeningen behdver pedagoger och skolledare kénna till att
pedagogiska och specialpedagogiska insatser ér en central del av stodinsat-
serna till elever med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Denna kun-
skap behovs for ett battre samarbete mellan specialistvarden och skolan, till
exempel vid overldmningar efter neuropsykiatriska utredningar.

Specialpedagogiska skolmyndigheten framhdll behovet av specialpedago-
gisk utbildning for larare och myndigheten planerar fordjupade satsningar
och utbildning i specialpedagogik. Sa sent som 2017 beslutades att specialla-
rar- och specialpedagogutbildningarna ska innehélla examensmal som ger
grundldaggande kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

Specialpedagogiska skolmyndigheten betonade dock att larare i dag har en
okad medvetenhet och kunskap om barn och unga med uppmaérksamhetspro-
blem, samspelssvéarigheter, neuropsykiatriska funktionsnedséttningar och
ESSENCE [22].

18 Attentions enkitundersdkning 2017 med 1 860 svar: “Det finns s& mycket kunskap om NPF, kan inte begripa varfor
den inte nér ut till skolorna” —en undersdkning om hur barn med neuropsykiatriska funktionsnedséattningar har det i
skolan och hur det paverkar familjen”.

19 Autism- och Aspergerforbundets enkétundersdkningar 2016 och 2018 med 1 921 svar: "Medlemsundersdkning om
skolgéngen”.

20 Skolsituationen for elever med funktionsnedséttningen AD/HD. Kvalitetsgranskning. Rapport 2014:09. Skolinspekt-
ionen.
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Enligt Attention och Autism- och Aspergerforbundets medlemmar finns ett
stort behov av stod och forebyggande insatser i skolan for elever med neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar. Majoriteten av vardnadshavarna anser
att barnen inte fér sitt stddbehov tillrickligt tillgodosett av skolan och att
bade skolan och elevhélsan behover mer kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar.

Barnhdalsovarden och elevhdlsan

Barnhd&lsovarden har en viktig roll for tidig upptéckt

Enligt Svenska skolldkarforeningen r tidig upptickt centralt vid neuropsyki-
atriska funktionsnedséttningar och de anser att det &r ett problem att antalet
lakarbesok har dragits ned vid barnavéardscentralerna (BVC). Enligt Svenska
skolldkarforeningen traffar barn i dag oftast inte ldkare for en hélsoundersok-
ning efter 10—12 ménaders dlder om barnet inte visar tecken pa betydande
svarigheter.

Elevhdalsan har en viktig roll

Elevhilsan ska enligt skollagen framst vara forebyggande och hélsofrim-
jande. Skolverket, Specialpedagogiska skolmyndigheten och professionsor-
ganisationerna betonade att elevhilsan ar viktig for tidig upptéckt av neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar, vilket kan forebygga negativa
konsekvenser som till exempel dngest, depression och problematisk skolfran-
varo. Patientorganisationerna var av samma uppfattning och dnskade att
elevhilsan fungerar som forsta vardkontakt och identifierar behov av en neu-
ropsykiatrisk utredning. Dessa organisationer menade att det finns behov av
att tydliggora elevhilsans respektive specialistpsykiatrins uppdrag nir det
giller barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

SFBUP framhdll att det 1 dag inte finns ndgon definierad forsta linjens
vardniva for barn och unga med adhd. Lindriga adhd-symtom utreds dérfor
inte eftersom ingen har det uttalade uppdraget. Enligt SFBUP vore det 6nsk-
virt att skolan utgor forsta linjen for neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar.

Svenska skolldkarforeningen betonade att tidig upptéckt och tidiga insatser
ar framgingsfaktorer i omhédndertagandet av barn och unga med neuropsyki-
atriska funktionsnedséttningar. Ett sdtt att mer likvardigt och systematiskt
fanga upp barn tidigt kunde vara att erbjuda alla elever ett skolldkarbesok i
forskoleklass eller arskurs ett, enligt Svenska skolldkarforeningen.

Majoriteten av myndigheterna och intresseorganisationerna betonade elev-
hilsans nyckelroll for att identifiera och stodja barn och unga med neuropsy-
kiatriska funktionsnedséttningar. For att kunna forebygga negativa konse-
kvenser behover elevhélsan vara fysiskt ndrvarande i skolorna och samverka
med larare och vrig skolpersonal. Professionsorganisationerna framforde
ocksa behov av en forstarkt elevhélsa dar fler professioner d4n de som nimns i
skollagen inkluderas. Enligt Skolverket visar Skolinspektionens tillsyn att
skolans huvudmaén brister i att upprétta en multiprofessionell elevhélsa.
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Specialistvarden
Utredning, diagnostik och behandling

Attention och Autism- och Aspergerforbundet betonade att barn och unga
med adhd respektive autismspektrumtillstidnd har olika behov av stdd och be-
handling. Aven inom respektive funktionsnedsittning ér variationen stor be-
roende pd grad av symtom, samsjuklighet och begdvningsniva. SFBUP fram-
holl att oupptéckt adhd bland annat kan vidmakthalla och utlosa
depressioner, angestsyndrom och sjalvskadebeteende.

SKL och Attention framholl betydelsen av att definiera omfattning av ut-
redningar och insatser som géller adhd. Enligt SFBUP varierar omfattningen
av psykologiska utredningar inom och mellan regioner. Betydelsen av jim-
lika och enhetliga rutiner for att uppticka, utreda och behandla barn med
adhd och autismspektrumtillstand podngterades av SFBUP. Sveriges Psyko-
logforbund framholl att det finns risk for att manga patienter utreds for
snabbt i strid med SBU:s och Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for
adhd.

Béade Svenska skolldkarforeningen och Sveriges Psykologforbund beto-
nade betydelsen av differentialdiagnostiskt stidllningstagande och kvalificerad
beddmning av eventuell samsjuklighet vid neuropsykiatriska utredningar.
Svenska skolldkarforeningen framholl att det &r viktigt att komplettera dia-
gnos med funktionsbeskrivningar som dven innehéller positiv, egen informat-
ion till barnet. En ung person som fétt diagnos har ett stort behov av anpassad
information om vad diagnosen kan innebéra i vardagslivet.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer med flera beskrev langa vénteti-
der till utredningar och insatser inom bade barn- och ungdomspsykiatrin och
barn- och ungdomshabiliteringen.

Ladkemedelsbehandling

Patientorganisationen Attention rapporterade att en stor grupp barn och unga
med adhd behandlas med ldkemedel vid adhd med god effekt. Svenska Psy-
kologforbundet betonade att 1akemedelsbehandling bor ses som en del av ett
behandlingsprogram efter att andra insatser provats och bedomts som otill-
rackliga.

SFBUP betonade samverkan mellan elevhédlsan och BUP i frdga om upp-
foljning av ldkemedelsbehandling av elever med adhd. Svenska skolldkarfor-
eningen menade att elever far 6kad tillgdng till bade ldkemedelsbehandling
och ovriga stodinsatser i kommuner dér skolldkare aktivt foljer upp elever ef-
ter genomgangen neuropsykiatrisk utredning. Skillnader 1 uppf6ljning skulle
kunna bidra till de regionala skillnaderna i ldkemedelsbehandling vid adhd,
enligt Svenska skolldkarforeningen.
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Habilitering

Autism- och Aspergerforbundet betonade att personer med autismspektrum-
tillstand har ett stort behov av habilitering genom hela livet. Habiliterande in-
satser #r tvirprofessionella, psykoedukativa®' och viktiga for att vardagen ska
fungera sa bra som mojligt. Centrala insatser for personer med autism-
spektrumtillstdnd &r kommunikativt och kognitivt stod. Exempel pa insatser
ar stod for att forsta och utveckla socialt samspel, alternativ och komplette-
rande kommunikation (AKK) samt kognitivt stod for att 6ka sjélvstandig-
heten, till exempel nér det géller att kunna vélja, planera och hantera tid. I
dag utgdr dock habilitering ofta en tidig och begrinsad insats som glesas ut
med Okad alder, enligt Autism- och Aspergerforbundet.

Institutionsvard och psykiatrisk tvéngsvard

Enligt Specialpedagogiska skolmyndigheten &r det mycket vanligt med pro-
blem som har samband med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar bland
unga som vardas inom institutionsvard (till exempel vid SiS sérskilda ung-
domshem).

Patientorganisationerna framholl brister inom psykiatrisk heldygnsvéard
och institutionsvérd vid omhindertagande av personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar. For detta krévs att personalen har kunskap om neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar sa att forhallnings- och arbetssitt kan
forebygga negativa beteenden, men ocksa mildra dessa nér de uppstar. Daligt
anpassade situationer kan resultera i utmanande beteenden som sjadlvska-
dande eller utagerande beteenden.

Enligt Autism- och Aspergerforbundet dr personer med autismspektrum-
tillstand dverrepresenterade inom den psykiatriska tvangsvarden och manga
far inte adekvat stdd och hjélp utifran sin funktionsnedséttning. Darfor efter-
lystes 6kad kompetens och kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsétt-
ningar inom den psykiatriska heldygnsvarden. Autism- och Aspergerforbun-
det menade att forebyggande insatser eller alternativa losningar skulle kunna
minska behovet av psykiatrisk tvangsvard for personer med autismspektrum-
tillstand.

Samordning av insatser

SKL framférde behov av samordning, enhetlighet och organisatoriskt stod
inom omradet neuropsykiatriska funktionsnedsittningar och Skolverket beto-
nade behov av forbattrad samverkan mellan professionen och huvudméannen
inom varden, skolan och omsorgen.

Attention betonade att tidiga insatser, samverkan och samordning ar avgd-
rande fOr att barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
ska fa den vard och det stod de behdver. Att aktuella aktorer gemensamt pla-
nerar insatser for ett barn dr en framgangsfaktor, till exempel i form av sam-
ordnad individuell plan (SIP).

Aven professionsorganisationerna lyfte behovet av samordning av varden,
till exempel med hjdlp av en koordinator, och vikten av tidig habilitering. En

2! Psykoedukation innebir att lira sig mer om svérigheter och diagnoser. Nir en person far mer kunskap om och for-
star varfor olika saker och situationer kénns svara blir det léttare att hantera dem.
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forutsittning for att {4 vrdkedjan att fungera dr en god samverkan mellan
skola, vard och omsorg, enligt professionsorganisationerna. Ett gott exempel
pa strukturerad samverkan for att 6ka samarbetet mellan forskola och skola,
socialtjinst, BUP och habilitering provas i Falun. Samarbetet syftar till att ge
barn tillging till tidiga samordnade insatser och &r inspirerat av den sa kal-
lade Skottlandsmodellen.

Professionsorganisationerna betonade @ven behovet av kunskapsutbyte
mellan virden och skolan och behov av gemensam terminologi for en 6kad
forstaelse mellan olika professioner. Skolverket och Specialpedagogiska
skolmyndigheten framférde behov av en ”bro”” mellan professionen inom
skolan, elevhélsan och varden nir det giller barn med neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar.

Vardkedjan och somatisk vérd

SFBUP betonade betydelsen av att hela vardkedjan fungerar for att barn och
unga med de svéraste neuropsykiatriska funktionsnedséttningarna ska fa
hjilp inom specialistpsykiatrin.

Enligt Autism- och Aspergerforbundet behover den somatiska virden 6kad
kunskap om autismspektrumtillstind och den somatiska varden behover bli
mer tillgdnglig for denna diagnosgrupp. Personer med autismspektrumtill-
stand upplever att de inte blir lyssnade pé nér de behover vard for somatiska
sjukdomar och det kan darfor drdja innan sddana sjukdomar uppticks.

Langtidsuppfdljning och forskning

Skolverket betonade behovet av pedagogisk forskning och Svenska skolla-
karforeningen betonade behovet av forskning om l&ngtidsuppf6ljning, till ex-
empel langtidsuppfoljning av resultatet av ldkemedelsbehandling vid adhd.

Aven foretridaren for det nationella kvalitetsregistret BUSA betonade be-
tydelsen av langtidsuppfoljning och vikten av att anvénda utfallsmétt for att
mita livskvalitet bland barn och unga med adhd. I detta kvalitetsregister regi-
streras variabler for langtidsuppf6ljning av behandling av adhd, bland annat
patientrapporterade utfallsmétt som egenskattning av symtom, vilket inte re-
gistreras i de nationella hélsodataregistren.

Variation inom varden och skolan

Det finns betydande variationer inom vardens och skolans organisation nir
det géller stodet till och omhindertagandet av barn och unga med neuropsy-
kiatriska funktionsnedséttningar, enligt myndigheterna och intresseorganisat-
ionerna. Variation forekommer till exempel inom elevhéilsan och habilite-
ringen mellan och inom regioner och kommuner.

Enligt Attention och Autism- och Aspergerforbundet varierar stodet och
bemdtandet av barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.
Mest problematisk &r variationen i klinisk praxis inom varden, enligt Attent-
ion.
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Flera organisationer framholl variation som géller yrkesgrupper. Exempel-
vis varierar antalet skolldkare per elev. Tillgangen till arbetsterapeuter varie-
rar ocksa inom barnpsykiatrin, forskolan och skolan. Aven antalet logopeder
varierar mellan kommunerna. Enligt SFBUP remitterar skolorna dessutom
elever till BUP pa olika sétt.

Vidare beskrev foretrddaren for kvalitetsregistret BUSA variation mellan
regionerna i registreringen i BUSA (figur 2). Det totala antalet registreringar
2017 var cirka 8000 och BUSA:s tickningsgrad dr for ndrvarande endast 10
procent.

Figur 2. Antal registreringar i BUSA 2017
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Kalla: Arsrcpporf 2017. BUSA — behandlingsuppfélining av sdkerstalld adhd. 2018.
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Nationella kunskapsstod:
Vad finns i dag?¢

Har beskrivs exempel pa nationella kunskapsstdd och andra stodjande sats-
ningar och produkter inom omradet neuropsykiatriska funktionsnedsittningar
som identifierades vid samrids- och dialogmdten med myndigheter och in-
tresseorganisationer (utdver Socialstyrelsens och SBU:s nationella kunskaps-
stdd inom omrddet som ndmndes i inledningen). Vidare beskrivs nagra pé-
giende arbeten och synpunkter pa befintliga nationella kunskapsstdd. Vissa
myndigheter, till exempel Folkhdlsomyndigheten, har inte tagit fram speci-
fika nationella kunskapsstod om neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.

SKL och NPO psykisk hdlsa

Nationellt vérd- och insatsprogram fér adhd

Vid samradsmotet med SKL framkom att vard- och insatsprogram vid NPO
psykisk hélsa inkluderar bade regioner och kommuner. Utgdngspunkten &r
nationellt kliniskt kunskapsstod*? for primérvéarden och arbete inom Vistra
Gotalandsregionen, Region Stockholm och Region Skéne. Ett nytt arbetssitt
som inkluderar kommunerna diskuteras ocksé: regionala programomréaden
(RPO). Vérd- och insatsprogrammen inom psykisk hélsa baseras péd evidens
och bésta tillgdngliga kunskap eller pa beprovad erfarenhet och pa befintliga
kunskapsstod.

Varen 2018 borjade NPO psykisk hilsa att ta fram ett nationellt vard- och
insatsprogram for adhd med fokus pa halsa, tidig upptéckt, forskolan, skolan
och elevhélsan. Vard- och insatsprogrammet for adhd riktar sig till profess-
ionen inom hélso- och sjukvarden, socialtjansten och elevhélsan i regioner
och kommuner. Det riktar sig ddremot inte till pedagoger och det inkluderar
inte kartliggning av vdrdens organisation eller nivastrukturering.

Lokemedelsverket

Behandlingsrekommendation om Idkemedel
vid adhd

Lakemedelsverket tar fram behandlingsrekommendationer som i forsta hand
4r riktade till kliniskt verksamma forskrivare. Ar 2009 publicerades den
forsta nationella behandlingsrekommendationen om likemedel vid adhd. Den
géllde barn 1 &ldrarna 617 ar och inkluderade ocksé en systematisk littera-
turdversikt om likemedelsbehandling vid adhd hos vuxna. Behandlingsre-
kommendationen uppdaterades 2016 eftersom nya ldkemedel godkénts for

22 Nationellt kliniskt kunskapsstdd 4r regionernas gemensamma rekommendation for utredning, behandling och klinisk
uppf6ljning som riktas till professionen i primérvéarden.
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bade barn och vuxna samt ny forskning och utvidgade indikationer tillkom-
mit. Lakemedelsverket ser i dag inget behov av att uppdatera behandlingsre-
kommendationen eftersom inga nya likemedel har godkints sedan 2016. Be-
handlingsrekommendationen inkluderar inte utredning, diagnostik eller icke-
farmakologiska stod- och behandlingsinsatser.

Andra nationella kunskapsstdd

Lakemedelsverket gor kontinuerligt strukturerade nationella och internation-
ella sikerhetsuppfoljningar av bland annat centralstimulantia. Lékemedels-
verket virderar dven biverkningsrapporter frin professionen och patienter.
Vidare har Lakemedelsverket tagit fram behandlingsrekommendationer for
depression, angestsyndrom och tvangssyndrom hos barn och vuxna (2016),
neuroleptika vid vissa psykiatriska tillstand hos barn och ungdomar (2016)
samt somnstorningar hos barn (2015). Lakemedelsverket har ocksa nyligen
kartlagt melatoninanviandning hos barn och ungdomar (2019).

Specialpedagogiska skolmyndigheten
Studiepaket NPF och stddmaterial

Specialpedagogiska skolmyndigheten har gjort en sérskild satsning om neu-
ropsykiatriska funktionsnedséttningar eftersom efterfragan och behovet av
kunskap ér stort: Studiepaket NPF'. Detta studiepaket baseras pa myndighet-
ens utbildningar sedan 2001 och riktar sig till personal inom foérskolan, sko-
lan och gymnasiet som moéter barn och elever med till exempel adhd och aut-
ismspektrumtillstand.

Utbildningen omfattar pedagogiska konsekvenser av neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar och har ett genusperspektiv. Studiepaketet innehéller
fem moment, bland annat problemskapande situationer och beteenden. Syftet
ar att 6ka maluppfyllelse samt frdmja skolnédrvaro och psykisk hilsa for alla
elever.

Vidare har Specialpedagogiska skolmyndigheten till exempel tagit fram
stodmaterial till rektorer och elevhilsan med syfte att utveckla elevhélsans
forebyggande och hilsofrimjande arbete.

Skolverket

Fortbildning i specialpedagogik
Sedan 2015 har Skolverket ett regeringsuppdrag att fortbilda ldrare i special-
pedagogik. Fortbildningen riktas till samtliga grundskolldrare och syftet &r att
Oka den specialpedagogiska kompetensen generellt for att moéta alla elevers
behov inom ramen for ordinarie undervisning. Syftet &r kompetensutveckling
for att kunna anpassa undervisningen och larmiljon efter alla elevers olika
behov och forutséttningar.

Fran hosten 2018 finns en ny modul i fortbildningen som ska ge lirare
kunskap och forstaelse for att kunna méta elever som har svéarigheter med
bland annat uppmaérksamhet, samspel och kommunikation, &ven om den inte
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specifikt beror elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. Modu-
len lyfter bland annat fram exekutiva funktioner, variation i kognitiv formaga
och perception samt sprékets roll i kommunikation och ldrande.

Halsofrdmjande skolutveckling

Sedan 2016 har Skolverket haft ett regeringsuppdrag att forbéttra det fore-
byggande och framjande arbetet inom elevhilsan som slutredovisades i feb-
ruari 2019. Lokala utvecklingsarbeten skulle stodja elevernas vilbefinnande
och utveckling mot utbildningens mal och bidra till ett forebyggande och hal-
soframjande arbete som utgér fran att ldrande och hilsa hor ihop.

Forstarkt elevhdalsa

Sedan 2015 har Skolverket ett regeringsuppdrag om forstarkt elevhilsa i
form av riktade statsbidrag som huvudminnen ansoker om for personalfor-
starkning inom elevhélsan. Delredovisningen 2015 var kritisk béade till bidra-
gets utformning avseende ldngsiktighet och om bidraget medfort ndgon ut-
veckling av elevhélsans arbete.

Vagledning for elevhalsan

Tillsammans med Socialstyrelsen har Skolverket ocksa tagit fram Vigled-
ning for elevhdlsan (reviderad 2016) for att stidrka elevhélsans arbete och bi-
dra till utveckling av likvérdig elevhilsa i Sverige. Denna végledning ska re-
videras 2019 och utgdr enligt Skolverket det viktigaste nationella
kunskapsstodet till elevhélsan.

Ovrigt fréin Skolverket

Skolverket tar fram allmédnna rdd om extra anpassningar, sirskilt stod och &t-
gérdsprogram. Allméinna rad &r rekommendationer om hur forskolor, skolor
och vuxenutbildningen bor tillimpa lagar och regler. De allmédnna rdden ska
fungera som ett praktiskt redskap i arbetet med att stodja elever som behdver
extra anpassningar och sérskilt stod.

Professionsorganisationerna

SFBUP

SFBUP har tagit fram Riktlinje adhd (2016) om utredning, behandling, upp-
foljning och kvalitetsindikatorer for professionen inom BUP. Denna riktlinje
ar val implementerad vid BUP i hela Sverige, enligt SFBUP.

SFBUP har ocksé tagit fram riktlinjer for depression (2014) och angest-
syndrom (2016).

Foreningen Sveriges Habilliteringschefer

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer tar fram rapporter om evidensbase-
rad habilitering (EBH) som riktar sig till professionen inom habiliteringen.
Rapporterna innehéller systematiskt sammanstélld kunskap. Exempel pa
EBH-rapporter ar
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http://habiliteringisverige.se/arkiv/ebh_report/tidiga-kommunikations-och-sprakinsatser-till-forskolan-rev-2014

» Tidiga kommunikations- och sprakinsatser till forskolebarn (reviderad
2017)

* Mangsidiga intensiva insatser for barn med autism i forskoledldern (2012)

* Vad finns det for vetenskapligt stod for val av insatser vid autism-
spektrumtillstand (AST) hos vuxna? (2009).

Tillsammans med professionen inom habilitering och forskning samt patient-
organisationer ansvarar Foreningen Sveriges Habiliteringschefer ocksé for
det nationella kvalitetsregistret for habilitering, HabQ. I dag &r 15 regioner
anslutna och kvalitetsregistret omfattar hélso- och kvalitetsuppfoljning och
atgirdsuppfoljning for barn med autismspektrumtillstdnd.

PRF

PRF ndamnde tva exempel pé nationella kunskapsstod fran andra aktorer som
anvinds av professionen: Socialstyrelsens kunskapsstod for adhd och det nat-
ionella kvalitetsregistret BUSA.

Fysioterapeuterna

Fysioterapeuterna nimnde ett nationellt kunskapsstod fran andra aktorer med
relevans for omradet neuropsykiatriska funktionsnedséttningar: Fysisk aktivi-
tet i sjukdomsbehandling och sjukdomsprevention, FYSS 2017. De nationella
rekommendationerna for barn och ungdomar 1 aldrarna 6—17 ar omfattar
sammanlagt 60 minuters daglig fysisk aktivitet och barn med funktionsned-
sattning ska fa hjédlp med anpassad aktivitet for att kunna vara sé aktiva som
funktionsnedsittningen medger. Detta &r av relevans for barn och unga med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar eftersom studier bland annat visat
samband mellan fysisk aktivitet och adhd i form av 6kad uppmairksamhet och
koncentration.

Sveriges Arbetsterapeuter

Sveriges Arbetsterapeuter nimnde tva exempel pa nationella kunskapsstod
frdn andra aktorer som anvénds av professionen: Socialstyrelsens kunskaps-
stod for adhd och SFBUP:s Riktlinje adhd.

Svenska skolldkarféreningen

Svenska skolldkarforeningen namnde Socialstyrelsens kunskapsstod for
adhd, vilket anvénds av professionen.

Psifos

Psifos har tagit fram en nationell modell: Psifos kvalitetsmodell for psykolo-
gers arbete i elevhilsan (2018) som framfor allt riktar sig till nya skolpsyko-
loger. Detta kunskapsstdd kan bidra till 6kad likvardighet inom skolans upp-
drag. Kvalitetsmodellen dr ténkt att stodja en kvalitetsutveckling av de
psykologiska insatserna i elevhélsoarbetet i Sveriges skolor.

Vidare ansag Psifos att det ibland &r otydligt om Socialstyrelsens kun-
skapsstod for adhd syftar pa skolan som plats eller pa skolans uppdrag. Det
finns ocksa otydligheter i kunskapsstddet nér det géller till exempel psyko-
logutredningar i skolan. Socialstyrelsens och Skolverkets Vigledning for
elevhdlsan ar ddremot mycket vardefull, enligt Psifos.
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BUSA

Representanten for kvalitetsregistret BUSA papekade att BUSA:s 1aga tack-
ningsgrad huvudsakligen beror pa att automatisk registrering av information
fran journalsystem till registret inte finns tillgdngligt 1 dag.

Internationell utblick

I bland annat Storbritannien, Kanada, Tyskland, Norge och Danmark har nat-
ionella riktlinjer och andra motsvarande policydokument for adhd tagits fram
av statliga myndigheter eller frivilliga organisationer. National institute for
health and care excellence (NICE) i Storbritannien har tagit fram en av de
mest vilkdnda och anvénda riktlinjerna for adhd for barn och vuxna (uppda-
terad 2018). Dessa riktlinjer riktar sig till professionen inom varden med
syfte att kontinuerligt forbéttra diagnostiken och behandlingen av adhd samt
kvaliteten pa varden och stodet som ges till patienter och familjer.

Aven adhd-riktlinjerna frin Canadian ADHD resource alliance
(CADDRA), som ocksa uppdaterades 2018, tillhor de mest anvinda. Dessa
riktlinjer beskriver stegvis diagnostik och behandling av barn, unga och
vuxna och har framfor allt professionen i varden som malgrupp.
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Nationella kunskapsstod:
Vad behdvse

Har beskrivs behov av nationella kunskapsstdd om neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar enligt samrads- och dialogmoten med SKL, Folkhdlsomyn-
digheten, Liakemedelsverket, Specialpedagogiska skolmyndigheten, Skolver-
ket samt patient- och professionsorganisationer inom vard och skola.

Nya kunskapsstdd behodver tas fram

Nationella gemensamma kunskapsstod

SKL betonade att det saknas nationella gemensamma kunskapsunderlag
inom omrédet adhd. PRF framf6rde att det finns ett stort behov av nationella
kunskapsstod med fokus pa patientperspektivet.

Fysioterapeuterna och Sveriges Arbetsterapeuter patalade ocksa behov av
nationella kunskapsstod for forbattrad och jamlik vérd.

Enligt SKL saknas ocksd gemensamma professionsndra kunskapsstod
inom omradet adhd, men arbete pagar med att ta fram ett nationellt vard- och
insatsprogram for adhd. Aven enligt Likemedelsverket behdvs nya kun-
skapsstod till professionen eftersom professionen efterfragar det.

Vidare upplever ldrare brist pd stod om neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar, enligt Specialpedagogiska skolmyndigheten. Det finns ett stort be-
hov av kunskapsstod liksom av nationella riktlinjer till elevhélsan.

Nationella riktlinjer

SKL ansag att det finns behov av att Socialstyrelsen tar fram nationella rikt-
linjer for evidensbaserad vérd vid neuropsykiatriska funktionsnedsittningar,
vilket dven framfordes av Sveriges Arbetsterapeuter.

Aven Attention efterfrigade nationella riktlinjer eftersom ny evidens kan
ha tillkommit sedan 2014, vilket till exempel framtagandet av aktuella nat-
ionella riktlinjer for adhd 1 andra lédnder antyder.

Enligt SFBUP finns behov av enhetliga nationella riktlinjer eftersom Léke-
medelsverkets behandlingsrekommendation och SFBUP:s riktlinje i dag tol-
kas nagot olika. SFBUP patalade dven behovet av nationella riktlinjer for
autismspektrumtillstand och behov av att specificera vad som ska inga i en
utredning for att bedoma om en person har adhd, autismspektrumtillstand el-
ler en kombination.

Svenska skolldkarforeningen framforde behov av nationella evidensbase-
rade kunskapsstod framtagna av Socialstyrelsen.
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Nationell information fill personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och

narstdende

Enligt Attention har Vérdguiden 1177 bra information om adhd for personer
med adhd, men det behovs ett kompletterande patientorienterat stod som kan
hjalpa patienten i1 vardmotet.

Enligt professionsorganisationerna behovs ocksa ett enhetligt informat-
ionsmaterial for barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar
och deras nérstdende samt for professionen i skolan efter avslutade neuropsy-
kiatriska utredningar. Dér bor information om psykoedukativa insatser ingd.

Nationella kunskapsstéd for specifika malgrupper

Enligt Attention behdvs nationella kunskapsstdd for specifika malgrupper
som till exempel personer med en kombination av adhd, autismspektrumtill-
stdnd och intellektuell funktionsnedséttning. Autism- och Aspergerférbundet
efterfrigade ocksa ett autismspecifikt nationellt kunskapsstod.

Patientorganisationerna betonade vikten av att personer med adhd och per-
soner med autismspektrumtillstand ses som olika diagnosgrupper med olika
behov och symtom, som behdver individanpassat stod.

Aven professionsorganisationerna lyfte fram behovet av specifika nation-
ella kunskapsstdd for adhd respektive autismspektrumtillstdnd.

Perspektiv att ta hdansyn fill i kunskapsstdd

SKL betonade att vard- och insatsprogrammet for adhd bor inkludera sam-
sjuklighet med andra neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, likemedels-
behandling och multimodal behandling samt samtliga vardnivaer fran tidig
upptéckt till hogspecialiserad vard. Alla aktérer som méter barn och unga
med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar behdver inkluderas i ett nat-
ionellt kunskapsstod: hilso- och sjukvarden, socialtjinsten, elevhélsan, tand-
varden, BUP, skolan, vardnadshavarna och vuxenpsykiatrin.

Folkhilsomyndigheten patalade ett behov av nya kunskapsstdd som inklu-
derar myndighetens langsiktiga arbete med utsatta grupper i dldrarna 0-24 ar
for att frimja psykisk hélsa och forebygga psykisk ohilsa. Det behdvs ocksa
nationella kunskapsstdd fran Folkhdlsomyndigheten som inkluderar tidiga in-
satser, anser myndigheten. De tidiga insatserna ska bygga péd evidensbaserad
kunskap, anpassad pedagogik och anpassat bemotande som framjar hélsa och
forebygger ohélsa hos barn med till exempel regleringssvarigheter, utage-
rande beteenden och koncentrationsproblem.

Likemedelsverket betonade att de har ett regulatoriskt fokus nir de uppda-
terar sina behandlingsrekommendationer. Expertgruppen kan inkludera ldke-
medel utanfor det regulatoriska godkénnandet i reckommendationerna, sa kal-
lad off label-forskrivning, men da bor det framga tydligt att detta avviker fran
godkind produktinformation. Enligt Lakemedelsverket skulle ett alternativ
till Lakemedelsverkets behandlingsrekommendationer kunna vara att Social-
styrelsen tar fram kunskapsstdd och att Likemedelsverket bidrar med expert-
kunskap om de godkinda liakemedlens effekt och sékerhet.
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Specialpedagogiska skolmyndigheten framforde behov av multiprofession-
ellt och multidisciplinirt fokus vid framtagande av nationella kunskapsstod.

Attention efterfrdgade ett helhetsperspektiv vid framtagandet av nationella
kunskapsstod for dessa patientgrupper eftersom behoven berér samhéllets
alla verksamheter: varden, skolan, socialtjansten och senare i livet dven ar-
betsmarknaden.

Patientorganisationerna betonade ocksa betydelsen av personcentrerad
vérd och av ett internationellt perspektiv vid framtagandet av nya nationella
kunskapsstod.

Psifos betonade behovet av att ta hdnsyn till skolans och elevhélsans upp-
drag och Lararforbundet betonade behovet av ett specialpedagogiskt perspek-
tf1v.

Professionsorganisationerna efterfragade ett kunskapsstod som riktar sig
till och omfattar alla professioner inom vérden och skolan och tar hdnsyn till
kunskapsoverforing mellan professioner inom bland annat varden och skolan.

Insatserna behover foljas upp
systematiskt

Lakemedelsverket pdpekade att anvindningen av adhd-ldkemedel behdver
foljas upp systematiskt. Likemedelsverket gor inga systematiska uppfolj-
ningar av hur behandlingsrekommendationerna implementeras och {6ljs, men
enheter som behandlar personer med adhd uppmanas att ansluta sig till det
nationella kvalitetsregistret BUSA.

Skolverket framholl att myndighetens uppdrag inte omfattar nationella
analyser av Sveriges officiella statistik om forskola, fritidshem, skola, vuxen-
utbildning och annan pedagogisk verksamhet (som Skolverket ansvarar for),
utan huvudmaénnen kan sjélva hamta och analysera statistik om till exempel
larartithet.

BUSA:s vision ar automatisk datadverforing nationellt med hog ticknings-
grad for att mojliggora rikstickande analyser av resultat av behandlingar vid
adhd. Ett nationellt kvalitetsregister behdvs for att kunna jamfora, utvirdera
och forbattra varden for personer med adhd.

Kunskapsstoden behdver samordnas

Folkhédlsomyndigheten betonade betydelsen av samverkan med bland annat
Skolverket vid framtagande av nationella kunskapsstdd till forskolan, skolan
och elevhilsan, eftersom hilso- och sjukvarden endast dr en av flera huvud-
méin som tar hand om barn och unga med adhd.

Liakemedelsverket framholl betydelsen av samverkan mellan myndigheter
vid framtagande av nationella kunskapsstdd och behov av fortsatt nationell
samordning och samverkan for att utveckla evidensbaserad vard.

Specialpedagogiska skolmyndigheten framforde behov av samverkan mel-
lan Socialstyrelsen och skolmyndigheter vid framtagande av nationella kun-
skapsstod.
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Kunskapsstod behdver implementeras

SKL betonade betydelsen av att badde nya och befintliga kunskapsstdod imple-
menteras i klinisk praxis i regionerna, till exempel enligt modellen med reg-
ionala cancercentrum (RCC) 1 samverkan déir arbetet med nationella kun-
skapsstod utvecklats genom att alla delar i kunskapsstyrningen samlats inom
en och samma organisation.

Skolverket framholl att skolorna behdver anvdnda Specialpedagogiska
skolmyndighetens kunskap och kunskapsstod.

Enligt Attention &r implementeringen av befintliga nationella kunskaps-
stod ett problem. Alla regioner har till exempel inte implementerat Socialsty-
relsens kunskapsstod om adhd eftersom det vid framtagandet saknades im-
plementeringsstdd.

Aven Sveriges Psykologforbund och Psifos betonade behovet av att imple-
mentera befintliga nationella kunskapsstod. Psifos lyfte ocksé fram behovet
av samverkan mellan aktorer med olika uppdrag.
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Socialstyrelsens slutsatser och
rekommendationer p& dtgdrder

Har presenteras sammanfattning av resultat, Socialstyrelsens slutsatser och
forslag pa atgarder som Socialstyrelsen beddmer kan bidra till att na en god
och jamlik vard for barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar.

Ta fram nationella riktlinjer

Socialstyrelsen avser att ta fram nationella riktlinjer for vdrd och stéd vid
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Viktiga omréaden i riktlinjerna bor
vara

* hela virdkedjan och samtliga vardnivéer: frén tidiga symtom till langtids-
uppfoljning

+ ett multiprofessionellt och multidisciplinért perspektiv

+ ett forebyggande och hélsofrimjande perspektiv

« tillgdng till somatisk och psykiatrisk vard pd lika villkor

I arbetet med att ta fram nationella riktlinjer bor &ven ingéd en néra dialog
med bland andra Specialpedagogiska skolmyndigheten och Skolverket.

Varfér behdvs nationella riktlinjere

Bedomningen av om nationella riktlinjer ska tas fram for ett omride utgar
ifran sex kriterier. Enligt kriterierna ska nationella riktlinjer tas fram for dia-
gnosgrupper med svara kroniska sjukdomar samt sjukdomar och skador som
berdr manga och tar omfattande samhéllsresurser i ansprak. En viktig aspekt
ar ocksd att mojligheten till forbattringar bedoms vara stor. Kriterierna ar fol-
jande

* behov av rekommendationer pa styrnings- och ledningsniva for frdgor som
ror prioritering och resursfordelning

+ omotiverade skillnader i praxis eller resultat

* stor potential till forbattring i resultat, resursanvandning och/eller jamlik-
het 1 hdlsa

* svara sjukdomar och tillstaind

* beror minga och/eller drabbar svaga, utsatta grupper

» medfor stora kostnader for samhéllet.

I dag forekommer skillnader i hur olika verksamheter utreder och behandlar
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Bade 6ver- och underdiagnostik
beddms forekomma. Detta kan till viss del forklara de regionala skillnaderna
1 forekomsten av neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Tidig upptéckt ar
av stor betydelse for att forebygga negativa konsekvenser som samsjuklighet
i annan psykisk ohélsa och skolfranvaro. Riktlinjer for vad neuropsykiatriska
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utredningar bor innehdlla dr dirfor centrala for att skapa forutsittningar for
en mer jamlik vard och behandling.

Det dr ocksé angeldget att nationella riktlinjer inkluderar stéllningstagande
till uppf6ljning eftersom en persons symtom ofta varierar over tid och dér-
med behovet av vérd, stdd och langtidsuppfoljning. Uppfoljning bor dven in-
kludera eventuellt nytillkomna vdrdbehov eftersom samsjuklighet 4r mycket
vanligt bland barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.

Vidare identifieras flickor och kvinnor med neuropsykiatrisk problematik
senare dn pojkar och mén. Autismspektrumtillstand och adhd upptécks ofta
senare bland flickor och kvinnor, vilket kan fordrdja en diagnos. Att upp-
mirksamma flickor och kvinnor dr mycket viktigt ur ett jamstélldhetsper-
spektiv sa att mdjligheten till stéd och behandling inte forsenas.

Den visentligt kortare livslangden och det sémre psykiska och somatiska
hilsoldget for personer med autismspektrumtillstdnd visar ocksa pé behov av
nationella riktlinjer for att dessa personer ska fa tillgang till vard pa lika vill-
kor. Tillgdngligheten till virden och omsorgen begrédnsas av dessa personers
svarigheter att soka vard och beskriva sitt hilsotillstdnd. Vardbehovet beho-
ver ses ur ett livsperspektiv.

Aven personer med adhd har dkad sjuklighet i annan psykisk ohlsa, inklu-
sive missbruk, och dvervikt. Likemedelsbehandling ar vanligt vid adhd, men
Socialstyrelsen hianvisar till Likemedelsverket nir det giller behandlingsre-
kommendationer for likemedelsbehandling.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer i kombination med andra atgérder kan
bidra till nationell samordning, enhetlig klinisk praxis och forbéttrad god
vard och omsorg for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Ta fram kunskapsstdd for personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
och ndrstdende

Socialstyrelsen avser att ta fram nationella kunskapsstod om neuropsykia-
triska funktionsnedséttningar for personer med dessa funktionsnedséttningar
och nérstdende. Informationen kommer att tas fram i samband med de nat-
ionella riktlinjerna alternativt i samverkan med NPO psykisk hélsa.

Det har dven framkommit behov av framtagande av ett nationellt klinik-
ndra kunskapsstod till personer med neuropsykiatriska funktionsnedsétt-
ningar och nérstdende.

Varfér behdvs nationella kunskapsstdd for personer
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och
narstende?

I dialog med patient- och professionsorganisationer har behov av ett inform-
ationsmaterial riktat till barn och unga som fétt en adhd-diagnos identifierats.
Informationsmaterialet bor vara psykoedukativt utformat och beskriva moj-
ligheten till likemedelsbehandling vid adhd. Patient- och professionsorgani-
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sationer har uppfattat att barn och unga med neuropsykiatriska funktionsned-
sattningar har behov av sévil information om vad diagnosen innebér som be-
skrivning av ldmpliga anpassningar som kan underlétta vardagen i hemmet, i
skolan och pa fritiden. Ett sddant informationsmaterial kan bidra till 6kad
kunskap, sjdlvstindighet och delaktighet. Detta material skulle komplettera
befintligt stodmaterial om adhd.

Ta fram kunskapsstdd for professionen

Socialstyrelsen bedomer att det behovs nationella professionsnira kunskaps-
stdd 1 form av nationella vérd- och insatsprogram for adhd och autism-
spektrumtillstand. Dessa kunskapsstod bor huvudsakligen baseras pé Social-
styrelsens nationella riktlinjer och SBU:s nationella kunskapsstdd. Nationella
professionsndra kunskapsstod kan utgora en del i implementeringen av nat-
ionella riktlinjer. De bor tas fram 1 multiprofessionell samverkan och riktas
till regioner och kommuner.

Socialstyrelsens befintliga kunskapsstod for adhd fran 2014, Stod till barn,
ungdomar och vuxna med adhd, bedoms fortfarande vara aktuellt, &ven om
innehallet dnnu inte fatt fullt genomslag. Socialstyrelsen bedomer dérfor att
detta kunskapsstod inte behdver uppdateras i nuldget, men att ett implemen-
teringsarbete dr angeldget. Det behovs ocksé ett motsvarande kunskapsstod
for autismspektrumtillstind, om mojligt med rekommendationer for bemo-
tande, stod och behandling.

Varfér behdvs nationella kunskapsstdd for
professionen?

Intressenternas behovs- och problembeskrivning visar att det behdvs nation-
ella kunskapsstod inom bade omradet adhd och autismspektrumtillstdnd som
kan bidra till en god och mer jamlik vdrd. Oavsett form av kunskapsstdd be-
hover dessa baseras pa ett helhetsperspektiv och omfatta samtliga vardnivaer,
vilket innebir ett multiprofessionellt omhindertagande. Hélsofrdmjande och
forebyggande forhallningssitt samt medvetenhet om samsjuklighet bor vara
vigledande.

Under flera ar har det framforts 6nskemal om ett motsvarande nationellt
professionsndra kunskapsstod for autismspektrumtillstind som for adhd. Be-
hovet av ett sadant kunskapsstod bekriftades av bade patient- och profess-
ionsorganisationer i arbetet med detta uppdrag. Méanga efterlyser rekommen-
dationer om bemotande, stod och behandling. Psykoedukativa insatser
behover lyftas fram och beskrivas. Vidare dr kommunikativa insatser som in-
kluderar alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) centrala for
malgruppen, i synnerhet for barn och unga med en intellektuell funktionsned-
sattning. For personer med autismspektrumtillstind innebir nya livshédndelser
och situationer ofta 6kad belastning och dirmed behdvs mojlighet till vard
och stod genom hela livet.

Eftersom det dr vanligt att personer med autismspektrumtillstdnd dven har
adhd behover ett kunskapsstod uppmarksamma hur stodet och behandlingen
kan utformas for dessa personer. Begavningsnivan har ocksa betydelse for
hur en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning paverkar en persons mojlighet
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att hantera sin vardag, vilket gor att stod, behandling och undervisning beho-
ver utformas med detta i atanke.

Forbattra organisation, samordning och
uppfdlining

Framtagandet av nationella riktlinjer kommer att ge kunskap om vilka ytterli-
gare behov som kan finnas for att nd en god och jdmlik vard for barn och
unga med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. Eftersom personer med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar har komplexa och individuella be-
hov bedomer Socialstyrelsen att for att till exempel mojliggdra implemente-

ring av enhetlig klinisk praxis och nationella riktlinjer kan det dven finnas
behov av

+ fortsatt utveckling av nationella, rikstdckande kvalitetsregister (till exem-
pel BUSA) for uppfoljning av vardresultat av evidensbaserad behandling
och stdd vid neuropsykiatriska funktionsnedséttningar samt for klinisk
forskning

+ framtagande av en nationell langsiktig strategi for neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar som inkluderar kunskapsstyrning, kompetensfor-
sOrjning, organisation och ett helhetsperspektiv

 upprittande av regionala centrum med ansvar for neuropsykiatriska funkt-
ionsnedséttningar som har ett nationellt uppdrag om bland annat kun-
skapsstyrning

+ fortsatt utveckling av samverkan mellan huvudménnen och professionen
kring hela vardkedjans uppdrag avseende neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar.

Varfér behdvs battre organisation, samordning och
uppfolininge

I samrad och dialog med myndigheter och intresseorganisationer har Social-
styrelsen frdgat hur virden och skolan fungerar i dag och vilka problem och
framtida utmaningar som finns inom omradet neuropsykiatriska funktions-
nedsdttningar. Teman som framkom beror betydelsen av tidig upptiackt och
tidiga insatser 1 form av hélsofrdmjande och forebyggande insatser samt
”forsta linjen” for barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar. Det behovs ocksa pedagogiska stodinsatser for att forebygga sam-
sjuklighet och skolfranvaro.

Variationen dr dock stor inom védrden och skolan. Dérfor behdvs nationell
samordning, samverkan och eventuell nivastrukturering for en fungerande
vardkedja sa att barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
erbjuds god vérd oavsett var de bor. Personer med adhd och autismspektrum-
tillstand har olika behov och olika samsjuklighet bade inom dessa diagnos-
grupper och mellan dessa diagnosgrupper, vilket maste beaktas.
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