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Bilaga: Metodbeskrivning

Forord

Detta dokument dr en bilaga och ingar i1 Nationella riktlinjer 2024: Adhd och
autism. Dokumentet ger dels en generell beskrivning av Socialstyrelsens
metod fOr att ta fram nationella riktlinjer for hélso- och sjukvérden och
socialtjansten och dels en beskrivning av vad som har varit specifikt i arbetet
med riktlinjerna for vard och stéd vid adhd och autism.

Forutom denna bilaga bestar riktlinjerna dven av huvudrapporten
Prioriteringsstod till dig som beslutar om resurser i hélso- och sjukvdrden
eller socialtjinsten samt ett antal bilagor med bland annat
kunskapsunderlag, hdlsoekonomiskt underlag, indikatorer och en tillstdnds-
och atgirdslista. Dokumentet har inte korrekturlists, varfor det kan finnas
vissa sprakliga eller andra formméssiga fel.

Sofia von Malortie
Enhetschef
Enheten for nationella riktlinjer och screening
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Metod for Socialstyrelsens
arbete med nationella riktlinjer

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

« hélsotillstandets svarighetsgrad
. atgidrdens effekt (baserat pa vetenskap eller erfarenhetsbaserad kunskap)
« kostnadseffektivitet.

Fokus och avgransningar for
riktlinjerna for vard och stéd vid adhd
och autism

Riktlinjerna tar upp ett urval av relevanta fragor for beslutsfattare. Det kan
handla om organisatoriska fragor, insatser dér det finns praxisskillnader eller
insatser inom omraden som behdver kvalitetsutvecklas. Riktlinjerna kan
kompletteras av flera andra kunskapsstod, bland annat vard- och
insatsprogram vid adhd och olika typer av stddmaterial fran Socialstyrelsen
(se vidare kapitlet Kompletterande stod i huvudrapporten). Socialstyrelsen
tar inte stéllning till atgérder som inte ingdr 1 riktlinjerna. Socialstyrelsen tar
huvudsakligen inte stéllning till var som atgarderna utfors, exempelvis inom
primérvéarden eller den specialiserade varden.

Socialstyrelsen utgick ifrén tidigare analyser fran Socialstyrelsen och fran en
behovsinventering for att avgrinsa riktlinjerna [1-5]. Vi gav dven olika
intressenter mdjlighet att 1dmna forslag pd frdgor som de ansag borde ingé 1
riktlinjerna. Bland intressenterna fanns bland annat representanter fran
hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten, relevanta specialist- och
professionsforeningar och brukarorganisationer. Vi har ocksa haft dialog
med aktuella nationella programomraden (NPO)'.

Socialstyrelsen beslutade dérefter vilka fragestillningar som skulle ligga till
grund for fortsatt arbete med att ta fram riktlinjernas rekommendationer, med
utgangspunkten att ge vigledning i lednings- och styrningsfragor inom
omraden dér behovet av vigledning &r sarskilt stort. Under arbetets gang har
savil anlitade experter som patientforetradare lyft fram behovet av

! De nationella programomrédena (NPO) for barn och ungdomars hilsa, psykisk hélsa
respektive rehabilitering, habilitering och forsikringsmedicin
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rekommendationer inom exempelvis utredningsforfarandet, individanpassade
insatser och fragor som ror samverkan mellan olika aktorer.

Niér den forsta versionen publicerades fanns det mojlighet att limna
synpunkter pa riktlinjerna. Ca 450 synpunkter har skickats in frén bl.a.
regioner, kommuner, intresseorganisationer, privatpersoner och andra
myndigheter. Socialstyrelsen har ldst alla synpunkter och en del av dem har
legat till grund for den uppdaterade versionen.

Enbart insatser som finansieras med allménna medel ingér 1 riktlinjerna,
eftersom de 1 forsta hand ska vara ett stod for att fordela allménna resurser.
Socialstyrelsen ger ddirmed 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 1 en viss alder.

Hur vi bedomer tillstandets
svarighetsgrad

Varje rekommendation i riktlinjerna syftar pé ett specifikt tillstdnd, ofta ett
hélsotillstdnd, i kombination med en specifik atgérd, till exempel en viss typ
av behandling eller en organisatorisk atgérd. For varje halsotillstdnd 1
riktlinjerna gors en beddmning av tillstindets svérighetsgrad. Detta ska
dock inte tolkas som en beskrivning av de olika svarighetsgrader av adhd
och autism som beskrivs i DSM. For insatser som enbart riktar sig till
socialtjansten gor vi ingen svarighetsgradsbedomning eftersom det dir
saknas lagstod att prioritera utifrdn svarighetsgrad.

Svérighetsgraden hos ett hilsotillstdnd avgors bland annat av risken for
fortida dod, ytterligare sjukdom eller funktionsnedsittning och sénkt
livskvalitet.

Bedomningsarbetet utgar fran en matris for att, pa ett dverskadligt sétt,
kunna vdga samman varje tillstinds paverkan pa livskvalitet och livslangd. I
matrisen beaktas symtom (fysiska eller psykiska) och
funktionsnedsittningar, samt de praktiska och sociala konsekvenser som
funktionsnedsittningarna medfdr. Aven frekvensen med vilken tillstdndet
gOr sig paAmint beaktas. Matrisen tar ocksa héansyn till tillstandets
varaktighet, risken for framtida livskvalitetspadverkan vid utebliven atgéard
och risken for att do 1 fortid.

Den sammanvigda svarighetsgraden av de olika dimensionerna beddéms
sedan enligt en fyrgradig skala:
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* mycket stor svarighetsgrad
* stor svarighetsgrad
* mattlig svarighetsgrad

* liten svarighetsgrad

I graderingen efterstrévas ett absolut tankesétt relaterat till ohélsa i stort,
snarare dn endast relativt till andra tillstand inom det egna omradet. Mycket
stor svarighetsgrad star med andra ord for betydande eller langvariga
inskrankningar av hilsan eller stor risk for att do 1 fortid dod alternativt
betydande nedsittning av livskvaliteten.

Arbetet med svarighetsgraderna gors i nira samrad med experter inom
amnesomradet. Beroende pd hilsotillstdnden kan olika kéllor anvéindas som
stod for att gora bedomningarna, till exempel litteratur och registerdata, eller
expertgruppsbedomningar.

Hur vi bedomt tillstandets svarighetsgrad
i riktlinjerna for vard och stoéd vid adhd och
autism

Adhd och autism paverkar samtliga dimensioner i den ovanndmnda
matrisen. I bedomningen av svarighetsgrad for adhd och autism har vi utgatt
ifran matrisen och samlat beddmt paverkan pa psykiska eller fysiska
symtom och funktionsnedsittningar samt de praktiska och sociala
konsekvenserna som funktionsnedsittningarna medfor.

Bedomningen av svarighetsgrad gors alltid pd gruppniva. Bade adhd och
autism dr funktionsnedséittningar som kommer till uttryck inom ett spektrum
och det ar darfor svart att generalisera svarighetsgrad pd gruppniva. Vi har
dérfor gjort en grov uppskattning av svérighetsgraden genom att ta ett
medelvirde av den sammanvigda bedomningen av svérighetsgrad for de
lindrigaste och svaraste formerna for adhd respektive autism. Vi har i detta
arbete anvint en sjugradig skala,

* mycket stor svarighetsgrad

* stor till mycket stor svarighetsgrad
* stor svarighetsgrad

» mattlig till stor svarighetsgrad

* mattlig svarighetsgrad

* liten till mattlig svarighetsgrad

* liten svarighetsgrad.
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Adhd bedoms ha mattlig till stor svarighetsgrad, medan autism bedéms ha
stor svarighetsgrad. En del har andra samtidiga svérigheter som hojer
svérighetsgraden till mycket stor, exempelvis fysisk eller psykisk
samsjuklighet och socioekonomisk utsatthet. Detta dr dock generella
beddmningar pa gruppniva, och svérighetsgraden 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
beddmningen av svarighetsgrad. Hur ofta tillstindet gor sig pamint
(frekvensen) och tiden som tillstandet forvantas kvarsta (varaktigheten) ar
ytterligare tva aspekter som vigt tungt i bedomningen.

Projektledningens experter har utfort bedomningarna av svarighetsgrad for
de olika tillstinden med stdd av den matrisen och Prioriteringscentrum,
Linkopings universitet. Svarighetsgraden varierar bland de ingdende
tillstanden fran mattlig till mycket stor.

Hur vi tar fram vetenskapligt
underlag

Socialstyrelsen samarbetar med Statens beredning for medicinsk och social
utvirdering (SBU) vid framtagandet av kunskapsunderlagen. SBU anvinder
en metod som liknar den som Socialstyrelsen anvander och som beskrivs hér
nedan. Information om SBU:s metod finns pd www.sbu.se.
Kunskapsunderlag framtagna av SBU finns dven publicerade pa deras
webbplats.

Socialstyrelsen anlitar vetenskapliga experter inom dmnesomradet for att
granska och sammanstélla vetenskapliga studier for de aktuella
fragestdllningarna. Med hjalp av Socialstyrelsens informationsspecialister
g0r experterna en systematisk litteratursokning efter i forsta hand vilgjorda
systematiska oversikter. I andra hand soker experterna efter enskilda studier
av god kvalitet.

De effekter av en atgird som vi avser att utvirdera ska i forsta hand vara
sddana som anses vara till sdrskilt stor nytta for patienten. Exempel pa
sddana matt ar forbattrad 6verlevnad, livskvalitet och forbattrad
funktionsformaga. Beroende pé det omrade som riktlinjerna géller kan det
dock finnas olika typer av utfallsmatt som &r viktiga att utvéardera.


http://www.sbu.se/
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De systematiska dversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjilp av sdrskilda mallar. Vi sammanstéiller och formulerar
slutsatser om atgdrdens effekt. Utifrdn underlaget ska experterna kunna
bedoma vilken effekt atgérderna har pa tillstdndet och hur stark evidensen,
eller den vetenskapliga grunden, &r for effekten. Vi formulerar slutsatser om
atgérdens effekt pa tillstindet samt anger med vilken evidensstyrka vi drar
denna slutsats, exempelvis mattlig tillforlitlighet (se tabell 1a). I det hér
skedet summerar vi alltsa det rddande kunskapsldget men ger inte nagra
rekommendationer.

For att viardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvénder 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 — hog,
mattlig, lag eller mycket lag tillforlitlighet till det vetenskapliga underlaget.

Tabell 1b beskriver oversiktligt de aspekter som ingar i en beddmning av
effektmaéttets evidensstyrka for en aktuell atgérd vid ett specifikt tillstdnd.

Tabell 1a. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget bedéms utifran hur tillforlitligt det
vetenskapliga underlaget ar

Evidensstyrka Férklaring

Hég tillforlitlighet Innebaér en stark tilltro till att den beraknade effekten ligger

(PD®) nara den verkliga effekten.

Mattlig Innebar viss osakerhet, men den berdknade effekten ligger
tillforlitlighet sannolikt nara den verkliga effekten.

(®e20)

Lag tillforlitlighet Innebér en begrénsad tilltro till att den berdknade effekten

(®00) ligger nara den verkliga effekten.

Mycket lag Det gar inte att bedéma om den berdknade effekten ligger
tillforlitlighet nara den verkliga effekten.

(®000)
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Tabell 1b. Evidensgradering av studier enligt GRADE

Bedémningen inleds utifran antagandet att resultatet har hog tillférlitlighet. Darefter
bedoms risken for att resultatet har paverkats av osdkerheter i de olika riskomradena.
Om det finns osdkerhet inom ett riskomrade sa sanks tillférlitligheten med ett eller tva
steg.

Sanker graderingen Héjer graderingen (galler endast
observationsstudier)

Brister i studiernas tillforlitlighet  Stor effekt och inga sannolika férvaxlingsfaktorer
(hogst -2) (confounders) (hégst +2)

Bristande 6verensstaimmelse Tydligt dosresponssamband (hégst +1)

mellan studierna (hdgst -2) Forvaxlingsfaktorer (confounders) som inte

kontrollerats for borde ha bidragit till stdrre effekt
om de tagits med i analysen (hdg sannolikhet for
Bristande precision (hégst -2) att effektestimatet &r en underskattning av den
sanna effekten) (hogst +1)

Bristande 6verforbarhet (hégst -2)

Hoég sannolikhet for
publikationsbias
(hégst -1)

Hur vi tagit fram det vetenskapliga underlaget
i riktlinjerna for vard och stoéd vid adhd och

autism

SBU har tagit fram kunskapsunderlag for cirka hilften av alla
rekommendationer i riktlinjerna och Socialstyrelsen har tagit fram
resterande kunskapsunderlag med hjélp av vetenskapliga experter. Samtliga
experter som Socialstyrelsen har anlitat har deklarerat eventuella
intressekonflikter och jav enligt myndighetens rutin. En beddmning har
dérefter gjorts att det inte forelegat ndgot hinder for att delta 1
riktlinjearbetet.

Hur vi samlar in erfarenhetsbaserad kunskap

Det finns ibland dtgérder dir det saknas vetenskapligt underlag fran
randomiserade kontrollerade studier eller observationsstudier, eller dar
evidensstyrkan beddms ha mycket 1ag tillforlitlighet, vilket innebér att det
inte gar att uttala sig om effekter, bieffekter eller oonskade effekter. Om det
samtidigt inte forvéntas ndgon ny forskning inom den nérmaste tiden kan
Socialstyrelsen dvervéga att samla in information om erfarenhetsbaserad
kunskap om atgérden.

Socialstyrelsen samlar in erfarenhetsbaserad kunskap systematiskt med stod
av en webbaserad enkét som vi skickar till en grupp yrkesverksamma inom
relevant omrade, en sa kallad konsensuspanel. Deltagarna besvarar enkéten

10
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individuellt och far ta stillning till ett eller flera pastdenden om en dtgérds
effekt, eller om en atgérd kan anses medfora storre nytta dn oldgenhet. De
svarar om de instimmer eller inte instimmer, alternativt avstar fran att svara
om de inte anser sig ha erfarenhet av atgérden. Det finns d&ven mdjlighet att
lamna kommentarer. Om paneldeltagarnas kommentarer indikerar att de inte
har forstétt ett pastaende eller en fragestillning, kan pastaendet
omformuleras och skickas pé nytt.

Socialstyrelsen sammanstéller resultaten fran enkéten och anser att konsensus
for ett pastaende dr uppnatt niar minst 30 personer har svarat och minst 75
procent av dessa dr samstdmmiga i sina svar. Om konsensus inte uppnas kan
pastaendet skickas ut pa nytt tillsammans med resultatet av de dvrigas svar
(anonymiserade). Deltagarna far d4 mdjlighet att reflektera dver sina tidigare
svar och eventuellt revidera dessa. Denna process kan upprepas maximalt tva
ginger. 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 vard och stéd vid adhd och
autism

Socialstyrelsen har samlat in erfarenhetsbaserad kunskap med hjélp av en
konsensuspanel for totalt 38 fragestéllningar i riktlinjerna for adhd och
autism. Pastdendena formulerades i samradd med experterna i
projektledningsgruppen. I ett fatal av dessa fragestéllningar bygger
kunskapsunderlagen dven pd resultat fran vetenskapliga studier.
Socialstyrelsen har da valt att komplettera med erfarenhetsbaserad kunskap
da centrala effektmatt saknades fran vetenskapen.

Antal svarande med erfarenhet av atgirden, samt grad av samstdmmighet,
varierade mellan olika fragestdllningar och framgar av respektive
kunskapsunderlag. I analysen av resultatet tittade vi pa hur olika
professioner samlat hade svarat for att sdkerstélla att konsensus uppnaddes i
respektive professionsgrupp.

Socialstyrelsen har haft en stor konsensuspanel bestaende av ca 500
personer som arbetar med malgruppen for riktlinjen. Konsensuspanelen har
haft en god spridning 6ver landet och tiackt upp ménga relevanta
yrkeskategorier sdsom lékare, psykologer, arbetsterapeuter, socionomer och
logopeder. Socialstyrelsen har strivat efter en bred spridning geografiskt och
av olika professioner. Vi har dven efterstravat att ha en stor panel. Vi har
utokat panelen nér det har behovts beroende pa fragans karaktér.

11
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Hur vi tar fram halsoekonomiskt
underlag

Parallellt med arbetet med att ta fram kunskapsunderlag tar
hilsoekonomiska experter fram underlag om atgérdens kostnadseffektivitet
for ett urval av fragestéllningarna. Det priméra syftet med de
hilsoekonomiska analyserna dr att viga in kostnadseffektivitetsprincipen i
rangordningen av rekommendationerna (se Hur vi rangordnar
rekommendationer). Projektledningen bedomer vilka fragestillningar som &r
relevanta for en hdlsoekonomisk analys, exempelvis sdédana som kan antas fa
stora organisatoriska konsekvenser.

Arbetet inleds med en systematisk litteraturgenomgéng som utgér fran
samma s0kning som for det vetenskapliga underlaget men med fler sokord
och 1 fler databaser med relevans for hidlsoekonomi. For de studier som ér
av god kvalitet och relevanta for svenska forhallanden bedomer vi att
evidensen dr god (tabell 2 a). Nér studierna dr av god kvalitet men har vissa
brister i relevans redovisar vi att det finns viss evidens. Nér det helt saknas
relevanta studier kan experterna gora egna modellberékningar, kalkyler eller
skattningar.

Ett vanligt effektmétt for att virdera kostnadseffektiviteten inom héalso- och
sjukvarden ar kvalitetsjusterade levnadsér (s& kallade QALY och vunna
levnadsar. En fordel med effektmattet QALY é&r att det kan anvéndas oavsett
hélsotillstdnd. Det blir ddrigenom enklare att jamfora effekten av olika
atgérder mellan olika hélsotillstand.

Kostnadseftektivitetskvoten klassificerar vi sedan enligt fyra kategorier; lag,
mattlig, hog eller mycket hog kostnad per kvalitetsjusterat levnadsér. Nér
det saknas relevanta vetenskapliga studier som underlag for bedomning,
eller egna berdkningar inte har gjorts eller kan goras, sa kan
kostnadseffektivitetskvoten inte bedomas.

I samarbete med projektledningen tar de hidlsoekonomiska experterna dven
fram en analys av ekonomiska och organisatoriska konsekvenser av
riktlinjernas slutgiltiga rekommendationer. Syftet 4r att beskriva nagra av de
fordndringar som kan intréffa nir regionerna tillimpar rekommendationerna.
Till stod for arbetet anvénds de kostnadseffektivitetsanalyser som tagits fram
och andra kéllor, till exempel registerdata, oppna jimforelser,
lagesrapporter, nationella utvarderingar och uppgifter om nuvarande praxis.

12
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Tabell 2a. Klassificering av den hdlsoekonomiska evidensen

Halsoekonomisk evidens klassas enligt fyra kategorier (forutsatt att studien ar
relevant) beroende pa hur vi tagit fram underlaget

Hélsoekonomisk Beskrivning

evidens

God Studie av god kvalitet med sakra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

Skattad Egen beddémning, framtagen i dialog med faktagruppens
experter.

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

Klassificering av Beskrivning

kostnad

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.

Mattlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Hég 500 000-1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Mycket hég Over 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet levnadsar.

Hur vi tagit fram det halsoekonomiska
underlaget i riktlinjerna for vard och stod vid
adhd och autism

Det hélsoekonomiska underlaget har tagits fram av Institutet for hilso- och
vardvetenskap, Socialmedicin (CHAP). De har tagit fram underlag om
atgirdernas kostnadseffektivitet for fjorton av fragestillningarna. For
lakemedel bygger de hédlsoekonomiska underlagen pa Tandvards- och
lakemedelsforménsverkets subventionsbeslut. Socialstyrelsen tar inte fram
hilsoekonomiska underlag for fragestallningar som baseras pa
erfarenhetsbaserad kunskap. De hélsoekonomiska underlagen har baserats
pa data fran den vetenskapliga litteraturen, och inga egna modellberdkningar
eller kalkyler har utforts. CHAP har dven gjort en analys av ekonomiska och

13
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organisatoriska konsekvenser av flertalet av riktlinjernas slutgiltiga
rekommendationer tillsammans med Socialstyrelsen.

Hur vi rangordnar
rekommendationer

For att kunna ge rekommendationer om vilka atgérder som &r mest
angeldgna, rangordnar Socialstyrelsen atgirder for olika hélsotillstand.
Rangordningen baseras pa en samlad bedomning av

« hélsotillstandets svarighetsgrad
. atgidrdens effekt
« kostnadseffektivitet.

Rangordningen utgar fran en nationell modell for 6ppna prioriteringar i
hélso- och sjukvérden [7]. Denna modell utgar i sin tur fran den etiska
plattformen 1 propositionen Prioriteringar inom hdlso- och sjukvdrden
(prop. 1996/97:60). Inom socialtjansten finns inget lagligt stod for att
prioritera utifrdn svarighetsgraden, s& darfor végs i stillet de ovriga
komponenterna samman. Prioriteringen utgér ifran socialtjdnstlagens
barande principer. Till stod for arbetet finns dven vigledningen for
rangordning som finns beskriven i den Nationella modellen for 6ppna
prioriteringar inom hilso- och sjukvard [7]

Atgiirderna rangordnas i en skala fran 1 till 10. Siffran 1 anger 4tgirder med
hogst prioritet. Siffran 10 anger dtgdrder som ger mycket liten nytta
alternativt liten nytta i forhallande till kostnaden vid det aktuella tillstandet.

Varje riktlinjeomrdde rangordnas for sig, och man jamfor de olika
atgirderna for ett tillstdnd inom just det omradet. Siffran 5 betyder inte
nddvandigtvis samma sak i riktlinjerna for vard och stod vid adhd och
autism som i andra nationella riktlinjer. Ddremot &r ramarna for
rangordningen densamma i alla riktlinjer for rekommendationer som géller
hélso- och sjukvarden:

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

« Svéra hélsotillstind och effektiva dtgarder rangordnas hogre én mindre
allvarliga sjukdomstillstdnd och mindre effektiva atgérder

o Atgirder med stor nytta for individen i forhéllande till kostnaden
rangordnas hogre dn dtgirder med liten nytta i forhallande till kostnaden.

« Atgirder som kan betecknas som andrahandsval rangordnas ligre in
forstahandsvalet. Hur mycket lagre rangordningen blir beror pa hur
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mycket simre effekten ér, eller hur mycket hogre kostnaden per effekt
(kostnadseffektiviteten) ar.

Forutom rekommendationer med en sé kallad prioriteringssiffra finns dven
mojlighet till rekommendationer av typen icke-géra eller FoU (forskning
och utveckling). Socialstyrelsen ger rekommendationen icke-gora nér hélso-
och sjukvarden bor sluta anvidnda en atgérd for att

 atgirden inte har ndgon effekt (eller mycket samre effekt &n annan
behandling)

+ de negativa effekterna ar mycket storre dn de positiva for patienten eller
brukaren

 atgirden inte tillfor nagot till den fortsatta utredningen eller
behandlingen.

Socialstyrelsen ger rekommendationen FoU om

 en atgird dr ny och det saknas tillracklig kunskap om effekten

* en atgird har inforts i varden trots att det saknas tillracklig kunskap om
effekten

— samtidigt som det finns pagaende eller planerad forskning som kan
forbattra kunskapsldget. Att en atgiard rekommenderas som FoU, innebdr att
den enbart bor erbjudas i hédlso- och sjukvarden inom ramen for forskning
och utveckling dér en systematisk utvirdering av behandlingens effekt sker.

Nir verksamheter utvérderar atgirdens effekt kan hilso- och sjukvérden fa
ny kunskap.

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

For arbetet med rangordningen av rekommendationerna tillsatter
Socialstyrelsen en prioriteringsgrupp. Socialstyrelsens ambition &r att
prioriteringsgruppen ska ha en bred representation av professioner utifrén
riktlinjernas innehéll och att i mojligaste man, sdkerstilla

« sakkompetens med klinisk erfarenhet inom olika omraden och vardnivéer
« representation fran olika verksamheter

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

« geografisk spridning

« jdmn konsfordelning.
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Hur vi rangordnat rekommendationerna
i riktlinjerna for vard och stoéd vid adhd och
autism

Rekryteringen av representanter till prioriteringsarbetet har skett genom
nationellt programomrade (NPO) psykisk hélsa, NPO rehabilitering,
habilitering och forsdkringsmedicin, Nétverket for regionala samverkans-
och stodstrukturer (RSS) samt Nationell samverkan for psykisk hélsa
(NSPH). Prioriteringsgruppen har bestétt 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 funktionsnedséttningar, framfor allt inom adhd och
autism.

Tvéa av deltagarna har foretrétt patientforeningar, en fran Attention och en
fran Autism Sverige.

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

« arbetsterapeut
« fysioterapeut
« logoped

o lékare

« psykolog

o socionom

Bland psykologerna har nagra varit specialiserade inom neuropsykologi for
barn och vuxna, samt verksam inom en beroendemottagning. Bland lédkarna
har det funnits specialister i psykiatri (vuxna respektive barn — och ungdom),
skolldkare och barnneurologi samt barn- och ungdomshabilitering. Fran
socialtjdnsten har det funnits representanter frdn en barn- och
ungdomsforvaltning, en chef for LSS-verksambhet, socialforvaltningen samt
frén ett kommunférbund. Flera medlemmar i prioriteringsgruppen har
tjdnster som chefer och inom verksamhetsutveckling

For att nd konsensus 1 prioriteringsgruppen géllande rangordningen av
rekommendationerna har en modifierad Delphimetod anvints. I korthet
innebér metoden att kunskapsunderlagen som ligger till grund for
rangordningen skickas ut till prioriteringsgruppen via en webbenkit.
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Gruppens deltagare ger sedan individuellt forslag pd rangordningssiffra 1—
10, FoU eller icke-gora for den aktuella frigestéllningen, utifrdn en
helhetsbedomning av tillstindets svarighetsgrad och atgéirdens effekt. I
enkdten uppmanas deltagarna att kommentera och motivera sitt forslag.
Resultaten och kommentarerna sammanstélls anonymt, och skickas dérefter
ut till gruppen tillsammans med en ny webbenkit.
Prioriteringsmedlemmarna far dirmed mojlighet att revidera sina tidigare
forslag pa prioritering utifran 6vriga medlemmars kommentarer och forslag
till rangordning. Vid efterfoljande méten har prioriteringsgruppen utgétt fran
resultatet av den andra omgéngen av webbenkiten, och har efter diskussion
kommit fram till ett slutgiltigt forslag om prioritering/rangordning som hela
gruppen star bakom.

Vid prioritering av atgirder som utfors enbart inom socialtjansten har
effekten av atgérden fatt storre vikt eftersom det inte finns lagligt stod att dar
prioritera utifrdn svérighetsgrad.

For de fragestéllningar for vilka ett hdlsoekonomiskt underlag har tagits
fram har dtgirderna forst rangordnats utan hénsyn till den hédlsoekonomiska
analysen. Aktuella fragestédllningar har sedan utvérderats pd nytt vid ett och
samma mote for att viga in de hdlsoekonomiska aspekterna i rangordningen,
och eventuellt modifiera rangordningssiffrorna med hénsyn till detta.

Endast atgérder for halsotillstind med en mycket stor svarighetsgrad har fatt
prioritet 1-2 i dessa riktlinjer, dock med nagra undantag. Nér
svarighetsgraden &r stor har vi haft som princip att ge hogst prioritet 3, nér
den dr mattlig hogst 5 och nér den &r liten hogst 7. Anledningen att denna
princip i vissa fall har frangatts och att ndgra fragestdllningar har fatt hogre
prioritering, dr t.ex. att det finns fa alternativa atgérder att erbjuda vid
tillstandet, och att det vore oetiskt att inte erbjuda atgérden.

Samtliga prioriteringsmoten har skett digitalt.

Hur vi tar fram nationella indikatorer

For varje riktlinje tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer.
Indikatorerna &r olika slags matt som man kan anvénda for att f6lja upp att
hilso- och sjukvarden, socialtjdnsten eller tandvarden utfor de dtgarder som
riktlinjerna rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i den vird och
omsorg som erbjuds.
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En indikator ska

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

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

« vara paverkbar, det vill sdga ha riktning dér laga och hoga virden har
olika innebdrd

« vara mitbar, det vill sdga vara beskriven sd att den kan matas pd ett
tillforlitligt sétt, exempelvis ska termer och begrepp vara tydligt
definierade.

Hur vi tagit fram indikatorer i riktlinjerna for
vard och stoéd 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 dvergripande
indikatorer med stor relevans for omridet.

De flesta indikatorerna dr mojliga att méta med hjélp av befintliga datakallor
medan andra dr sé kallade utvecklingsindikatorer. Med en
utvecklingsindikator menar vi att datakéllorna behover utvecklas ytterligare
for att det ska vara mojligt att f6lja upp indikatorn pa nationell niva. En del
utvecklingsindikatorer kan dndé foljas upp pé lokal eller regional niva. For
vissa rekommendationer kan det var svart att avgrinsa den exakta
populationen som &r aktuell for atgérden, vilket kan innebéra att det blir
svért att identifiera riktning pé indikatorn. I dessa fall beskrivs indikatorn
som ett centralt métt.

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

En mer utforlig beskrivning och en indikatorforteckning finns 1

indikatorrapporten som finns att himta pa www.socialstyrelsen.se/regler-
och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/.
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