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Forord

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

Forutom denna bilaga bestar riktlinjerna dven av huvudrapporten
Prioriteringsstad till beslutsfattare och chefer samt ett antal bilagor med
bland annat kunskapsunderlag, hélsoekonomiskt underlag, indikatorer och
en tillstands- och atgardslista. Dokumentet har inte korrekturlasts, varfor
det kan finnas vissa sprakliga eller andra formmassiga fel.

Mattias Fredricson
Enhetschef
Nationella riktlinjer och screening






Innehall

FOTOTA .ttt ettt ettt ettt s ae et e b e st e s st et et e sbeeseentensesseeneensensesseensensans 3
Metod for Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer.........cocveevveeieennees 7
Fokus och avgrdansningar for riktlinjerna foér vérd och stéd vid adhd och
QUTISIN ettt ettt et et e e e beesb et e be e st esbesteeseesaessasseessassansasseessessasseessessansas 7
Hur vi beddmer fillstdndets svArghetsgrad ... eieeeeeeeeeeeseenan 8
Hur vi tar fram vetenskapligt underlag.........cciececcicececececeeee 9
Hur vi tar fram hdlsoekonomiskt underag......oeeceeeeeceeceecieceeeeecee e 12
Hur vi rangordnar rekommendationer .........ccveieeeeieecieciececeecee e 13
Hur vi tar fram nationella indiKAtorer ... 16

RETEIENSEN .ottt e e ettt e e e e e e ettt e e e e s e e ssnnans 18






Metod for Socialstyrelsens arbete
med nationella riktlinjer

I denna bilaga beskriver vi hur Socialstyrelsen tar fram kunskapsunderlagen
och hur vi rangordnar rekommendationerna. Kunskapsunderlagen innehaller
information som utgor stod for arbetet med rangordningen, bland annat

« halsotillstandets svarighetsgrad
 atgdrdens effekt (baserat pa vetenskap eller erfarenhetsbaserad kunskap)
» kostnadseffektivitet.

Fokus och avgransningar for riktlinjerna

for vard och stdd vid adhd och autism

Riktlinjerna tar upp ett urval av relevanta fragor for beslutsfattare. Det kan
handla om organisatoriska fragor, insatser dar det finns praxisskillnader eller
insatser inom omraden som behover kvalitetsutvecklas. Riktlinjerna kan
kompletteras av flera andra kunskapsstdd, bland annat vard- och
insatsprogram vid adhd och olika typer av stddmaterial fran Socialstyrelsen
(se vidare kapitlet Kompletterande kunskapsstdd i huvudrapporten).
Socialstyrelsen tar inte stallning till atgarder som inte ingar i riktlinjerna.
Socialstyrelsen tar huvudsakligen inte stallning till var som atgéarderna utfors,
exempelvis inom primarvarden eller den specialiserade varden.

Socialstyrelsen utgick ifran tidigare analyser fran Socialstyrelsen och fran
en behovsinventering for att avgrénsa riktlinjerna [1-5]. Vi gav dven olika
intressenter mojlighet att lamna forslag pa fragor som de ansag borde inga i
riktlinjerna. Bland intressenterna fanns bland annat representanter fran halso-
och sjukvarden och socialtjansten, relevanta specialist- och
professionsforeningar och brukarorganisationer. Vi har ocksa samverkat med
aktuella nationella programomraden (NPO)?.

Socialstyrelsen beslutade darefter vilka fragestallningar som skulle ligga till
grund for fortsatt arbete med att ta fram riktlinjernas rekommendationer, med
utgangspunkten att ge vagledning i lednings- och styrningsfragor inom
omraden dar behovet av véagledning &r sérskilt stort. Under arbetets gang har
saval anlitade experter som patientforetradare lyft fram behovet av
rekommendationer inom exempelvis utredningsforfarandet, individanpassade
insatser och fragor som ror samverkan mellan olika aktorer.

Enbart insatser som finansieras med allmanna medel ingar i riktlinjerna,
eftersom de i forsta hand ska vara ett stod for att fordela allmanna resurser.

! de nationella programomréadena (NPO) fér barn och ungdomars halsa, psykisk hélsa respektive rehabilitering,
habilitering och férsakringsmedicin
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Socialstyrelsen ger darmed inga rekommendationer om till exempel
lakemedel som inte subventioneras av staten.

Riktlinjerna omfattar rekommendationer for bade barn och vuxna men
vissa rekommendationer riktar sig enbart till vuxna eller till barn i en viss
alder.

Hur vi beddmer tillstdndets svarighetsgrad

Varje rekommendation i riktlinjerna syftar pa ett specifikt tillstand, ofta ett
hélsotillstand, i kombination med en specifik atgard, till exempel en viss typ
av behandling eller en organisatorisk atgard. For varje halsotillstand i
riktlinjerna gérs en bedomning av tillstadndets svarighetsgrad. For insatser
som enbart riktar sig till socialtjansten gor vi ingen
svarighetsgradsbedomning eftersom det dar saknas lagstod att prioritera
utifran svarighetsgrad.

Svarighetsgraden hos ett halsotillstand avgors bland annat av risken for
fortida dod, ytterligare sjukdom eller funktionsnedsattning och sénkt
livskvalitet.

Bedomningsarbetet utgar fran en matris for att, pa ett 6verskadligt sétt,
kunna vaga samman varje tillstands paverkan pa livskvalitet och livslangd. |
matrisen beaktas symtom (fysiska eller psykiska) och funktionsnedséattningar,
samt de praktiska och sociala konsekvenser som funktionsnedséttningarna
medfor. Aven frekvensen med vilken tillstandet gor sig pAmint beaktas.
Matrisen tar ocksa hansyn till tillstandets varaktighet, risken for framtida
livskvalitetspaverkan vid utebliven atgéard och risken for att do i fortid.

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

+ mycket stor svarighetsgrad
« stor svarighetsgrad

« mattlig svarighetsgrad

« liten svarighetsgrad

I graderingen efterstravas ett absolut tankesétt relaterat till ohélsa i stort,
snarare dan endast relativt till andra tillstdnd inom det egna omradet. Mycket
stor svarighetsgrad star med andra ord for betydande eller langvariga
inskrankningar av hélsan eller stor risk for att do i fortid dod alternativt
betydande nedsattning av livskvaliteten.

Arbetet med svarighetsgraderna gors i nara samrad med experter inom
amnesomradet. Beroende pa halsotillstdnden kan olika kéllor anvandas som
stod for att gora beddmningarna, till exempel litteratur och registerdata, eller
expertgruppsbedémningar.

Hur vi beddmt tillstdndets svarighetsgrad

i riktlinjerna for vérd och stéd vid adhd och autism
Adhd och autism paverkar samtliga dimensioner i den ovannamnda matrisen.
Beddmningen av svarighetsgrad gors alltid pa gruppniva. | bedémningen av
svarighetsgrad for adhd och autism har vi utgatt ifran matrisen och samlat
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bedomt paverkan pa psykiska eller fysiska symtom och
funktionsnedsattningar samt de praktiska och sociala konsekvenserna som
funktionsnedsattningarna medfér. Bade adhd och autism ar
funktionsnedsattningar som kommer till uttryck inom ett spektrum och det ar
darfor svart att generalisera svarighetsgrad pa gruppniva. Vi har darfor gjort
en grov uppskattning av svarighetsgraden genom att ta ett medelvarde av den
sammanvagda bedomningen av svarighetsgrad for de lindrigaste och svaraste
formerna for adhd respektive autism. Utifran detta bedoms adhd ha mattlig
till stor svarighetsgrad, medan autism beddms ha stor svarighetsgrad. En del
har andra samtidiga svarigheter som hojer svarighetsgraden till mycket stor,
exempelvis fysisk eller psykisk samsjuklighet och socioekonomisk utsatthet.
Detta ar dock generella bedémningar pa gruppniva, och svarighetsgraden
paverkas samtidigt av individuella och sociala faktorer, liksom av samhéllets
krav och anpassningar.

Tillstdndens paverkan pa den totala livssituationen (funktionsnedséttning,
aktivitetsbegransning och sociala konsekvenser) har haft stor betydelse for
bedémningen av svarighetsgrad. Hur ofta tillstandet gor sig pamint
(frekvensen) och tiden som tillstandet forvantas kvarsta (varaktigheten) ar
ytterligare tva aspekter som vagt tungt i bedémningen.

Projektledningens experter har utfort beddmningarna av svarighetsgrad for
de olika tillstanden med stod av den matrisen och Prioriteringscentrum,
LinkOpings universitet. Svarighetsgraden varierar bland de ingaende
tillstanden fran mattlig till mycket stor.

Hur vi tar fram vetenskapligt underlag

Socialstyrelsen samarbetar med Statens beredning fér medicinsk och social
utvardering (SBU) vid framtagandet av kunskapsunderlagen. SBU anvander
en metod som liknar den som Socialstyrelsen anvander och som beskrivs har
nedan. Information om SBU:s metod finns pa www.sbu.se.
Kunskapsunderlag framtagna av SBU finns aven publicerade pa deras
webbplats.

Socialstyrelsen anlitar vetenskapliga experter inom @mnesomradet for att
granska och sammanstélla vetenskapliga studier for de aktuella
fragestallningarna. Med hjalp av Socialstyrelsens informationsspecialister
gor experterna en systematisk litteratursokning efter i forsta hand valgjorda
systematiska Oversikter. | andra hand soker experterna efter enskilda studier
av god kvalitet.

De effekter av en atgard som vi avser att utvardera ska i forsta hand vara
sadana som anses vara till sarskilt stor nytta for patienten. Exempel pa sddana
matt ar forbattrad overlevnad, livskvalitet och forbattrad funktionsformaga.
Beroende pa det omrade som riktlinjerna galler kan det dock finnas olika
typer av utfallsmatt som &r viktiga att utvérdera.

De systematiska Oversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjélp av sérskilda mallar. Vi sammanstaller och formulerar
slutsatser om atgardens effekt. Utifran underlaget ska experterna kunna
bedéma vilken effekt atgarderna har pa tillstandet och hur stark evidensen,
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eller den vetenskapliga grunden, ar for effekten. Vi formulerar slutsatser om
atgardens effekt pa tillstandet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar
denna slutsats, exempelvis mattlig tillforlitlighet (se tabell 1a). I det har
skedet summerar vi alltsa det radande kunskapslaget men ger inte nagra
rekommendationer.

For att vardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvander vi
GRADE (fran engelskans ”The Grading of Recommendations, Assessment,
Devlopment and Evaluation™) [6], som &r en internationellt vedertagen
metod. GRADE:s evidensgradering bygger pa en fyrgradig skala — stark,
mattlig, 1ag eller mycket lag tillforlitlighet till det vetenskapliga underlaget.

Tabell 1b beskriver 6versiktligt de aspekter som ingar i en beddmning av
effektmattets evidensstyrka for en aktuell atgard vid ett specifikt tillstand.

Tabell 1a. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget beddms utifrdn hur fillforlitligt det
vetenskapliga underlaget ar

Evidensstyrka Forklaring

Hog fillférlitlighet Innebdr en stark filliro fill att den berdknade effekten ligger
(DDDD) ndra den verkliga effekten.

Mattlig tillforitighet Innebdr viss osdkerhet, men den berdknade effekten ligger
(@DDO) sannolikt ndra den verkliga effekten.

L&g fillforitighet Innebdr en begrdnsad filltro fill att den berdknade effekten
(@DO0) ligger ndra den verkliga effekten.

Innebdr ytterst begrdnsad filltro fill att den berdknade effekten
Mycket l&g tillférlitighet  ligger néra den verkliga effekten. Vetenskapligt underlag
(@000) saknas, tillgéngliga studier har 1&g kvalitet eller studier av
likartad kvalitet ér varandra motsédgande.

Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Graderingen utgdr bland annat fr&n studiedesign, studiekvalitet, dverférbarhet och
studieresultatens sékerhet

Hojer graderingen for

Evidensstyrka Studiedesign Sdnker graderingen observationsstudier

Hog tillforlitighet . -
(D) Randomiserade
konftrollerade

Moﬁhg studier (utgdr B‘ris.t.e.r i. studiernas

tillférlitighet frén OO Tlllfqrh’fhghe‘r

(®DPO) (hogst -2)
Bristande Stor effekt och inga
Overensstdmmelse sannolika férvaxlings-
mellan studierna faktorer (confounders)
(hogst -2) (hogst +2)
Bristande Tydligt dosrespons-
overférbarhet samband (hdgst +1)

o s g Observations- 5ast -
Lag filfsritighet 3o (hSgst -2) Forvéxiingsfaktorer
(©®O0) . Bristande precision  (confounders) som inte
frédn @0 0) > !

(hogst -2) konftrollerats fér borde ha

bidragit fill stérre effekt om
de tagits med i analysen
(hdg sannolikhet fér att
effektestimatet aren
underskattning av den
sanna effekten) (hdgst +1)

H&g sannolikhet for
publikationsbias
(hogst -1)
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Hur vi tagit fram det vetenskapliga underlaget

i riktlinjerna for vérd och stéd vid adhd och autism
SBU har tagit fram kunskapsunderlag for cirka halften av alla
rekommendationer i riktlinjerna. Socialstyrelsen har bedémt randomiserade
kontrollerade studier samt observationsstudier. Socialstyrelsen har dessutom
anlitat vetenskapliga experter for att ta fram kunskapsunderlag. Samtliga
experter som Socialstyrelsen har anlitat har deklarerat eventuella
intressekonflikter och jav enligt myndighetens rutin. En bedémning har
darefter gjorts att det inte forelegat nagot hinder for att delta i riktlinjearbetet.

Hur vi samlar in erfarenhetsbaserad kunskap

Det finns ibland atgarder dar det saknas vetenskapligt underlag fran
randomiserade kontrollerade studier eller observationsstudier, eller dar
evidensstyrkan bedoms ha mycket 1ag tillforlitlighet, vilket innebar att det
blir svart att uttala sig om effekter, bieffekter eller oonskade effekter. Om det
samtidigt inte forvantas nagon ny forskning inom den narmaste tiden kan
Socialstyrelsen dvervaga att samla in uppgifter om erfarenhetsbaserad
kunskap om atgarden.

Socialstyrelsen samlar in erfarenhetsbaserad kunskap systematiskt med
stdd av en webbaserad enkét som vi skickar till en grupp yrkesverksamma
inom relevant omrade, en sa kallad konsensuspanel. Deltagarna besvarar
enkaten individuellt och far ta stallning till ett eller flera pastaenden om en
atgards effekt, eller om en atgard kan anses medfora storre nytta an
oldgenhet. De svarar om de instammer eller inte instimmer, alternativt avstar
att svara om de inte anser sig ha erfarenhet av atgarden. Det finns dven
mojlighet att lamna kommentarer. Om paneldeltagarnas kommentarer
indikerar att de inte har forstatt ett pastaende eller en fragestallning, kan
pastaendet omformuleras och skickas pa nytt.

Socialstyrelsen sammanstéller resultaten fran enkaten och anser att
konsensus for ett pastaende ar uppnatt nar minst 30 personer har svarat och
minst 75 procent av dessa ar samstdmmiga i sina svar. Om konsensus inte
uppnas kan pastaendet skickas ut pa nytt tillsammans med resultatet av de
évrigas svar (anonymiserade). Deltagarna far da majlighet att reflektera 6ver
sitt tidigare svar och eventuellt revidera. Denna process kan upprepas
maximalt tva ganger. Resultaten redovisas sedan i ett kunskapsunderlag och
utgor stod for utformandet och rangordningen (prioriteringsarbetet) av
rekommendationerna.

Hur vi samlat in erfarenhetsbaserad kunskap

i riktlinjerna for vérd och stéd vid adhd och autism
Socialstyrelsen har samlat in erfarenhetsbaserad kunskap med hjélp av en
konsensuspanel for totalt 30 fragestallningar i riktlinjerna for adhd och
autism. Pastaendena formulerades i samrad med experterna i
projektledningen. | ett fatal av dessa fragestallningar bygger
kunskapsunderlagen dessutom pa resultat fran vetenskapliga studier.
Socialstyrelsen har da valt att komplettera med erfarenhetshaserad kunskap
da centrala effektmatt saknats fran vetenskapen.
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Antal svarande med erfarenhet av atgarden, samt grad av samstammighet,
varierade mellan olika fragestallningar och framgar av respektive
kunskapsunderlag. I analysen av resultatet tittade vi pa hur olika professioner
samlat hade svarat for att underséka om konsensus uppnaddes i respektive
professionsgrupp.

Socialstyrelsen har haft en stor konsensuspanel bestaende av ca 600
personer som arbetar med malgruppen for riktlinjen. Konsensuspanelen har
haft en god spridning éver landet och tackt upp manga relevanta
yrkeskategorier sasom lakare, psykologer, arbetsterapeuter, socionomer och
logopeder. Socialstyrelsen har stravat efter en bred spridning geografiskt och
av olika professioner. Vi har &ven efterstravat att ha en stor panel. Vi har
utokat panelen nar det har behovts beroende pa fragans karaktdr.

Hur vi tar fram hdlsoekonomiskt underlag

Parallellt med arbetet med att ta fram kunskapsunderlag tar halsoekonomiska
experter fram underlag om atgéardens kostnadseffektivitet for ett urval av
fragestallningarna. Det primara syftet med de halsoekonomiska analyserna ar
att vaga in kostnadseffektivitetsprincipen i rangordningen av
rekommendationerna (se Hur vi rangordnar rekommendationer).
Projektledningen bedomer vilka fragestallningar som ar relevanta for en
halsoekonomisk analys, exempelvis sadana som kan antas fa stora
organisatoriska konsekvenser.

Arbetet inleds med en systematisk litteraturgenomgang som utgar fran
samma sokning som for det vetenskapliga underlaget men med fler sékord
och i fler databaser med relevans for hélsoekonomi. For de studier som &r av
god kvalitet och relevanta for svenska forhallanden bedomer vi att evidensen
ar god (tabell 2 a). Nér studierna ar av god kvalitet men har vissa brister i
relevans redovisar vi att det finns viss evidens. Nar det helt saknas relevanta
studier kan experterna géra egna modellberékningar, kalkyler eller
skattningar.

Ett vanligt effektmatt for att vardera kostnadseffektiviteten inom halso-
och sjukvarden &r kvalitetsjusterade levnadsar (sa kallade QALY och vunna
levnadsar. En fordel med effektmattet QALY ar att det kan anvandas oavsett
hélsotillstand. Det blir darigenom enklare att jamfora effekten av olika
atgarder mellan olika halsotillstand.

Kostnadseffektivitetskvoten klassificerar vi sedan enligt fyra kategorier;
lag, mattlig, hog eller mycket hog kostnad per kvalitetsjusterat levnadsar. Nar
det saknas relevanta vetenskapliga studier som underlag for bedémning, eller
egna berakningar inte har gjorts eller kan goras, sa kan
kostnadseffektivitetskvoten inte bedémas.

| samarbete med projektledningen tar de hélsoekonomiska experterna dven
fram en analys av ekonomiska och organisatoriska konsekvenser av
riktlinjernas slutgiltiga rekommendationer. Syftet ar att beskriva nagra av de
forandringar som kan intréffa nér regionerna tillampar rekommendationerna.
Till stod for arbetet anvands de kostnadseffektivitetsanalyser som tagits fram
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och andra kallor, till exempel registerdata, ppna jamforelser, lagesrapporter,
nationella utvarderingar och uppgifter om nuvarande praxis.

Tabell 2a. Klassificering av den hdlsoekonomiska evidensen
Hdalsoekonomisk evidens klassas enligt fyra kategorier (forutsatt att studien dr relevant)
beroende pd hur vi tagit fram underlaget

Hdlsoekonomisk evidens  Beskrivning

God Studie av god kvalitet med s&kra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

Skattad Egen beddmning, framtagen i dialog med faktagruppens
experter.

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

Klassificering av kostnad  Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mattlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsdr.
Hég 500 0001 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.
Mycket hég OGver 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsérr.

Hur vi tagit fram det hdlsoekonomiska underlaget

i riktlinjerna for vérd och stéd vid adhd och autism
Det hélsoekonomiska underlaget har tagits fram av Institutet for hélso- och
vardvetenskap, Socialmedicin (CHAP). De har tagit fram underlag om
atgardernas kostnadseffektivitet for fjorton av fragestallningarna. For
lakemedel bygger de halsoekonomiska underlagen pa Tandvards- och
lakemedelsformansverkets subventionsbeslut. Socialstyrelsen tar inte fram
halsoekonomiska underlag for fragestéallningar som baseras pa
erfarenhetsbaserad kunskap. De hélsoekonomiska underlagen har baserats pa
data fran den vetenskapliga litteraturen, och inga egna modellberakningar
eller kalkyler har utférts. CHAP har aven gjort en analys av ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser av riktlinjernas slutgiltiga rekommendationer
tillsammans med Socialstyrelsen.

Hur vi rangordnar rekommendationer

For att kunna ge rekommendationer om vilka atgarder som ar mest
angelagna, rangordnar Socialstyrelsen atgarder for olika halsotillstand.
Rangordningen baseras pa en samlad bedémning av

« halsotillstandets svarighetsgrad
 atgérdens effekt
» kostnadseffektivitet.

Rangordningen utgar fran en nationell modell fér 6ppna prioriteringar i hélso-
och sjukvarden [7]. Denna modell utgar i sin tur fran den etiska plattformen i
propositionen Prioriteringar inom halso- och sjukvarden (prop. 1996/97:60).
Inom socialtjansten finns inget lagligt stod for att prioritera utifran
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svarighetsgraden, sa darfor vags i stallet de dvriga komponenterna samman.
Prioriteringen utgar ifran socialtjanstlagens barande principer. Till stod for
arbetet finns &ven végledningen for rangordning som finns beskriven i den
Nationella modellen for 6ppna prioriteringar inom halso- och sjukvard [7].

Atgarderna rangordnas i en skala fran 1 till 10. Siffran 1 anger atgarder
med hogst prioritet. Siffran 10 anger atgarder som ger mycket liten nytta
alternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Varje riktlinjeomrade rangordnas for sig, och man jamfor de olika
atgarderna for ett tillstand inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte
nodvandigtvis samma sak i riktlinjerna for vard och stod vid adhd och autism
som i andra nationella riktlinjer. Ddremot ar ramarna for rangordningen
densamma i alla riktlinjer for rekommendationer som géller halso- och
sjukvarden:

«  Atgarder med dokumenterad effekt eller stod i erfarenhetsbaserad
kunskap rangordnas med en prioriteringssiffra mellan 1 och 10.

 Svara halsotillstdnd och effektiva atgarder rangordnas hogre 4n mindre
allvarliga sjukdomstillstand och mindre effektiva atgarder

«  Atgédrder med stor nytta for individen i férhallande till kostnaden
rangordnas hogre an atgarder med liten nytta i forhallande till kostnaden.

«  Atgarder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas lagre &n
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur
mycket sémre effekten &r, eller hur mycket hdgre kostnaden per effekt
(kostnadseffektiviteten) &r.

Forutom rekommendationer med en sa kallad prioriteringssiffra finns dven
majlighet till rekommendationer av typen icke-gora eller FoU (forskning och
utveckling). Socialstyrelsen ger rekommendationen icke-gora nér halso- och
sjukvarden bor sluta anvanda en atgard for att

« atgarden inte har ndgon effekt (eller mycket samre effekt dn annan
behandling)

* de negativa effekterna ar mycket stérre an de positiva for patienten eller
brukaren

« atgarden inte tillfor nagot till den fortsatta utredningen eller behandlingen.

Socialstyrelsen ger rekommendationen FoU om

« en atgard ar ny och det saknas tillracklig kunskap om effekten
« en atgard har inforts i varden trots att det saknas tillracklig kunskap om
effekten

— samtidigt som det finns pagaende eller planerad forskning som kan
forbattra kunskapslaget. Att en atgard rekommenderas som FoU, innebér att
den enbart bor erbjudas i hdlso- och sjukvarden inom ramen for forskning
och utveckling dér en systematisk utvardering av behandlingens effekt sker.

Nar verksamheter utvérderar atgardens effekt kan halso- och sjukvarden fa
ny kunskap.
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Nar Socialstyrelsen uppdaterar riktlinjer inom ett omrade tittar vi sarskilt
igenom det vetenskapliga underlaget for FoU-rekommendationerna for att se
om ny kunskap tillkommit s att vi kan rangordna dessa.

For arbetet med rangordningen av rekommendationerna tillsétter
Socialstyrelsen en prioriteringsgrupp. Socialstyrelsens ambition ar att
prioriteringsgruppen ska ha en bred representation av professioner utifran
riktlinjernas innehall och att i mojligaste man, sékerstélla

« sakkompetens med klinisk erfarenhet inom olika omraden och vardnivaer

 representation fran olika verksamheter

« adekvat representation av de professioner som ingar i vard- och
stddprocessen

» geografisk spridning

* jamn konsfordelning.

Hur vi rangordnat rekommendationerna

i riktlinjerna for vérd och stéd vid adhd och autism
Rekryteringen av representanter till prioriteringsarbetet har skett genom
nationellt programomrade (NPO) psykisk halsa, NPO rehabilitering,
habilitering och forsakringsmedicin, Natverket for regionala samverkans-
och stodstrukturer (RSS) samt Nationell samverkan for psykisk hélsa
(NSPH). Prioriteringsgruppen har bestatt av sammanlagt nitton personer som
representerar olika vardnivaer och olika verksamheter inom socialtjansten.
Deltagarna kommer fran olika delar av Sverige och har en bred kompetens
och aktuell praktisk eller klinisk erfarenhet inom neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, framfor allt inom adhd och autism.

Tva av deltagarna har foretratt patientféreningar, en fran Attention och en
fran Autism- och Aspergerforbundet.

Samtliga deltagande experter har deklarerat eventuella intressekonflikter
och jav enligt myndighetens rutin. En beddmning har darefter gjorts att det
inte forelegat nagot hinder for att delta i prioriteringsgruppen. Féljande
yrkesgrupper finns representerade:

* arbetsterapeut
» fysioterapeut

* logoped
» lakare

* psykolog
e socionom

Bland psykologerna har nagra varit specialiserade inom neuropsykologi for
barn och vuxna, samt verksam inom en beroendemottagning. Bland lakarna
har det funnits specialister i psykiatri (vuxna respektive barn — och ungdom),
skolldkare och barnneurologi samt barn- och ungdomshabilitering. Fran
socialtjansten har det funnits representanter fran en barn- och
ungdomsforvaltning, en chef for LSS-verksamhet, socialforvaltningen samt
fran ett kommunforbund. Flera medlemmar i prioriteringsgruppen har
tjanster som chefer och inom verksamhetsutveckling
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For att nd konsensus i prioriteringsgruppen gallande rangordningen av
rekommendationerna har en modifierad Delphimetod anvénts. | korthet
inneb&r metoden att kunskapsunderlagen som ligger till grund for
rangordningen skickas ut till prioriteringsgruppen via en webbenkaét.
Gruppens deltagare ger sedan individuellt forslag pa rangordningssiffra 1-10,
FoU eller icke-gora for den aktuella fragestallningen, utifran en
helhetsbedémning av tillstandets svarighetsgrad och atgardens effekt. |
enkéten uppmanas deltagarna att kommentera och motivera sitt forslag.
Resultaten och kommentarerna sammanstélls anonymt, och skickas dérefter
ut till gruppen tillsammans med en ny webbenkat. Prioriteringsmedlemmarna
far darmed mojlighet att revidera sina tidigare forslag pa prioritering utifran
ovriga medlemmars kommentarer och forslag till rangordning. Vid
efterfoljande méten har prioriteringsgruppen utgatt fran resultatet av den
andra omgangen av webbenkaten, och har efter diskussion kommit fram till
ett slutgiltigt forslag om prioritering/rangordning som hela gruppen star
bakom.

Vid prioritering av atgarder som utfors enbart inom socialtjansten har
effekten av atgarden fatt storre vikt eftersom det inte finns lagligt stod att dar
prioritera utifran svarighetsgrad.

For de fragestallningar for vilka ett hdlsoekonomiskt underlag har tagits
fram har atgarderna forst rangordnats utan hansyn till den halsoekonomiska
analysen. Aktuella fragestallningar har sedan utvarderats pa nytt vid ett och
samma fysiska mote for att vdga in de halsoekonomiska aspekterna i
rangordningen, och eventuellt modifiera rangordningssiffrorna med hénsyn
till detta.

Endast atgarder for halsotillstand med en mycket stor svarighetsgrad har
fatt prioritet 1-2 i dessa riktlinjer, med ett fatal undantag. Néar
svarighetsgraden ar stor har vi haft som princip att ge hogst prioritet 3, nar
den ar mattlig hogst 5 och nar den &r liten hogst 7.

Samtliga prioriteringsmoten har skett digital.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

For varje riktlinje tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer.
Indikatorerna ar olika slags matt som man kan anvanda for att folja upp att
halso- och sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden utfor de atgarder som
riktlinjerna rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i den vard och
omsorg som erbjuds.

En indikator ska

« ha vetenskaplig rimlighet (sa kallad validitet), det vill sdga mata det som
avses att matas pa ett tillforlitligt satt

« vara relevant, det vill saga ha betydelse for omraden dar det finns problem
och behov av forbattringar

« vara paverkbar det vill siga ha riktning dar laga och hoga varden har olika
innebord
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« vara matbar, det vill sdga vara beskriven sa att den kan matas pa ett
tillforlitligt satt exempelvis ska termer och begrepp vara tydligt
definierade.

Hur vi tagit fram indikatorer i riktlinjerna fér vard och

stéd vid adhd och autism

Socialstyrelsen har tagit fram indikatorer for Nationella riktlinjer for vard
och stod vid adhd och autism. Indikatorerna speglar ett urval av
rekommendationerna i riktlinjerna. Dessutom finns andra 6vergripande
indikatorer med stor relevans for omradet.

De flesta indikatorerna ar mojliga att mata med hjalp av befintliga
datakallor medan andra ar sa kallade utvecklingsindikatorer. Med en
utvecklingsindikator menar vi att datakéllorna behdver utvecklas ytterligare
for att det ska vara mojligt att folja upp indikatorn pa nationell niva. En del
utvecklingsindikatorer kan anda foljas upp pa lokal eller regional niva. For
vissa rekommendationer kan det var svart att avgransa den exakta
populationen som ar aktuell for dtgarden, vilket kan innebéara att det blir svart
att identifiera riktning pa indikatorn. I dessa fall beskrivs indikatorn som ett
centralt matt.

Socialstyrelsen har fokuserat pa att ta fram indikatorer som ska spegla de
mest angeldgna rekommendationerna i riktlinjerna och de viktigaste
aspekterna av god vard. Néar det inte finns nagra nationella datakallor
kommer datainsamlingen att ske via enkét. For att kunna fa en nationell bild
beddmer Socialstyrelsen att det finns behov av att anvanda enkater for att
samla in relevanta data, vilket motiverar det merarbete det kan innebéra for
vardgivarna.

En mer utforlig beskrivning och en indikatorforteckning finns i
indikatorrapporten som finns att hamta pa www.socialstyrelsen.se/regler-
och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/.
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