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Heoringssvar til

”National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD
hos born og unge”

Generelt en god vejledning der giver et fint overblik over evidensen pa omradet.

Det synes vaerd at bemarke at der anbefales supplerende samtale vedr. symptomer
udover indledende samtale, og at der pa baggrund deraf kan suppleres med yderligere
psykiatrisk udredning.

Dermed leegges saledes ikke 1 retningslinjen op til, at alle skal have foretaget et
klinisk diagnostisk interview som eksempelvis Kiddie-SADS eller PSE, som det er
tilfeldet med ADHD — Databasen.

Det kunne med fordel nevnes 1 retningslinjen at den psykologiske undersogelse kan
ligge 1 regi af eksempelvis Psykologisk Pedagogisk radgivning — PPR - regi

Ad punkt 5 (s. 14-15). Under legelig, somatisk undersogelse nevnes at formalet bl.a.
er at udelukke stofskiftelidelser og jernmangelanaemi.

Der er ikke navnt blodpravetagning, med er det det, der leegges op til? . Vi kan vel
ikke sikkert udelukke disse blot ved den kliniske gennemgang?

Endvidere er jeg usikker pa hvad der tenkes i forhold til jernmangelanami. Der er
studier der tyder pa at nedsat ferritin-niveau kan have en mulig betydning for
udvikling af ADHD symptomer, men samtidig synes der at vaere tale om subkliniske
niveauer, i forhold til egentlig jernmangel, der har betydning.

Der kunne derfor enskes en nermere uddybning af den kliniske relevans af dette 1
forhold til diagnosen ADHD.

Vedrerende sevnforstyrrelser:

Sevnproblemer synes at vare efterhanden et veldokumenteret problem 1 relation til
ADHD.

Det kunne gnskes at retningslinjen adresserede dette problem, da det umiddelbart
forekommer mere klinisk relevant end sukker og farvestoffer i kosten.

En vesentlig andel af bern og unge med ADHD har sevnvanskeligheder, og flere
studier synes at have vist en betydning af disse 1 forhold til svaerhedsgraden af ADHD
— symptomerne. Nogle studier synes ligefrem at konkludere at ADHD-symptomerne
skyldes primare sgvnproblemer.

Det kan derfor 1 nogle tilfeelde, ved mere massive sevnproblemer, vere relevant forst
at adressere behandlingen af disse for evt yderligere ADHD udredning.



Samtidig synes eksempelvis nedsat ferritin-niveau at have en betydning for udvikling
af sevnlidelsen Restless Leg Syndrom (RLS) og nogle studier antyder, at der kan
vaere en sammenhang mellem RLS og ADHD.

Endvidere er det meget relevant at udrede evt. sgvnproblemer for evt. ivaerksettelse
af medicinsk behandling, da denne hos nogle initierer sgvnproblemer.

P& vegne af berne- og ungdomspsykiatrisk selskab
Venlig Hilsen

Allan Hvolby
Formand Berne- og ungdomspsykiatrisk selskab

Overlage, Ph.d., Forskningsleder

Psykiatrien 1 Region Syddanmark
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Kzere Sundhedsstyrelse,

nedenstaende mit fuldstaendigt uopfordrede hgringssvar vedr "Hgringsversion 1.0 NKR U+R ADHD B&U fra
sst.dk feb 2014":

Generelle bemaerkninger:

1. Det er yderst skuffende at Sundhedsstyrelsen ikke indfrier forventningerne til en tvaersektoriel
forlgbsbeskrivelse.

Det kan godt vaere det er sveert. Og at det er forskellige interesser og behov for afstemning med diverse
baglande.

Bade opsporing/screening, primaer udredning + handtering af adfaerds- og udviklingsbekymringer i
primaerkommunal regi, afklaring af ledsagende problemstillinger i barnets udvikling, familiernes funktion og
tilretelaeggelsen af rammerne i bgrnehave/skole/SFO FORUD for en henvisning til det sekundaere
sundhedsvaesen ville have vaeret relevant at fa beskrevet og dermed synliggjort ift ressourcer i PPR-, skole-
,institutions- og socialfaglig regi.

Det er immervak det stgrste problem ifm handteringen af disse problematikker - den sundhedsfaglige
indsats indenfor vores eget speciale kan vi sagtens finde ud af.

American Academy of Pediatrics er lykkedes med en sadan patientforlgbsorienteret beskrivelse (doi:
10.1542/peds.2011-2654).

2. | det indledende afsnit diskuteres ADHD-problematikkers praevalens.

Desveerre ggres der ingen anstrengelser at differentiere bgrne- og ungdomspsykiatriens malgruppe - det
sekundare sundhedsvaesen kan ikke forventes at vurdere 3-5-7% af en argang (plus dem hvor mistanken
frafaldes efter udredning).

Det vil ingen betale for og det er grovt uhensigsmaessigt - men begrundet i manglerne beskrevet under 1.
Et forslag til afgraensning af malgruppen for den sekundaere sundhedssektor til benyttelse ifm
henvisning/visitation vil veere: Betydeligt og funktionelt begreensende ADHD-kernesymptomload hos bgrn
og unge hvis adfzaerds- og udviklingsvanskeligheder i gvrigt er velbeskrevet og tacklet i primeerkommunal
regi. Hvilken dimesnsionering af den regionale bgrne-og undomspsykiatri denne definition vil medfgre ved
jeg ikke, men den vil afgraense en meningsfuld gruppe.

3. Udvalget af punktnedslag med fokuserede spgrgsmal kan sikkert diskuteres men giver gode fingerpeg ift
tilrettelaeggelsen af B&U-forlgbene.

Man far dog en fornemmelse af udvalget er betinget af eksistensen af evidens (med danske forbindelser)
eller tidligere publicerede guidelines (NICE).

4. Metodologien (GRADE, s@gestrategier) er som udgangspunkt fin - men det kunne veere gavnligt at
visualisere med fglgende:



Preponderance Balance of
of Benefit or Benefit and
Evidence Quality Harm Harm
A. Well-designed RCTs or diagnostic studies Strong
on relevant population recommendation
B. RCTs or diagnostic studies with minor
limitations; overwhelmingly consistent
evidence from observational studies Shtlo
C. Observational studies (case-control and Recommendation ption
cohort design)

D. Expert opinion, case reports, reasoning
from first principles
¥. Exceptional situations in which validating

studies cannot be perfarmed and there is a
clear preponderance of benefit or harm Reco

I mangel pa relevante primaerstudier eller systematiske peer-reviewede oversigtsartikler anvendes
gentagne gange baggrundsmateriale fra andre systematrisk udarbejdede guidelines pa omradet (NICE) eller
konsensus i arbejdsgruppen om "best clinical practice" - som ifglge overnstaende graph skulle udmunde i
"optioner" (ikke "anbefalinger"). Et yderligere ankepunkt er at interventionernes outcome bliver vurderet
pa effekt pd ADHD-kernesymptomer - nar vi nu ved at komorbiditet snarere er reglen end undtagelsen.

Specifikke bemazerkninger:

Fokuseret spgrgsmal nr.1

Anvendelse af specifikke ratings-scales og observationer i naturligt miljg er de eneste sp@grgsmal der er
systematisk undersggt ift udredning af ADHD. Det kan undre fordi rating-scales er et mindre supplement.
ADHD-RS bliver udpeget da det er det eneste dansk-validerede redskab - fair nok. Men der mangler en
diskussion af anvendeligheden i udredningsfasen. Jeg mener at man i hgj grad kan diskutere
anvendeligheden til "tyngdevurdering" grundet observer bias. Til gengzeld er jeg ikke i tvivl om
anvendeligheden til monitorering af effekten af specifikke interventioner pa ADHD-kernesymptomerne -
f.eks. men ikke udelukkende farmakologisk behandling - her vil ratingen vaere pavirket af obserrvatgrenes
ikke-blindede status men deres normalitetsopfattelse og holdning til barnet vil typisk ikke vaere forskeligt
pa forskellige rating-tidspunkter.

Fokuseret spgrgsmal nr.2

Som sagt gennemgas evidensen kun for den professionelle obsaérvation i naturligt miljg - ikke for de andre
elementer i udrdeningen ((Klinisk interview med anmanesee - fra forskellige informanter, Andre rating-
scales, Indhentning af oplysninger og evt observation af barnets dagligdag, Leegelig somatisk undersggelse,
Psykologisk undersggelse). Beskrivelsen af elementerne er ellers ok. Det kan undre at BRIEF til afdaekning af
eksekutive funktioner ikke figurerer under de specifikke spgrgeskemaer. Og naturligvis ville det vaere
hensigtsmaessigt at pointere at afklaringen af generelle indlzeringsforudsaetninger foretages som led i en
paedagogisk-psykologisk vurdering i primeerkommunal regi FORUD for henvisningen til det sekundaere
sundhedsvaesen.

Fokuseret spgrgsmal nr.3a-c
Ingen bemaerkninger.

Fokuseret spgrgsmal nr.4
Anbefalingen vedr computerbaseret kognitiv traening stgtter sig (udleukkende) pa en metaanalyse af
Sonuga-Barkes. Denne viser ingen effekt pa ADHD-kernesymptomer ved blindet design - jeg mener at man



pa denne baggrund IKKE skal anbefale at inkludere denne intervention i behandlingsplanerne. Vi ved heller
ikke nok om langtidsholdbarheden af de umiddelbart opnaede traningseffekter.

Fokuseret spgrgsmal nr.5

Lige pa dette omrade gar s@gestrategiens ufuldstaendighed sig gaeldende - der er publiceret diverse
rapporter om ikke-farmakologiske interventioner pa tysk. Herunder om foraeldretraning og social-skills-
traening.

Cochrane-reviewet som man her stgtter sig til beskriver evidens af lav kvalitet (sma studiepopulationer,
heterogene interventioner, ineffektiv blinding hvis overhovedet) og kan ikke stgtte antagelsen om effekt pa
ADHD-kernesymptomer - jeg mener at man derfor IKKE skal anbefale at overveje at inkludere denne
intervention i behandlingsplanerne. Hvis der ved systematisk analyse kan godtggres en signifikant effekt pa
ledsagende adfaerdssymptomer kunne man anbefale interventionen ift disse ledsagende problemstillinger.

Fokuseret spgrgsmal nr.6

Ved vurderingen af evidensen her (Cochrane-reviewet) tager man konsekvensen af evidensens lave kvalitet
og den manglende pavisning af effekt - fin nok (skulle man som sagt ogsa have gjort ift Fokuseret spgrgsmal
nr.5).

Under de generelle bemzerkninger vedr farmakologisk behandling understreges at der ikke er gennemfgrt
selvstaendige analyser vedr effekten/bivirkninger af MPH + ATX -man rekurrerer til NICE-guidelinen (bla. i
venten pa et opdateret Cochrane-review vedr MPH). Der er saledes kun gennemfgrt sggning vedr LDX vs
placebo - med en pooled analyse der ikke er metodisk beskrevet eller peer-reviewed (dermed ikke
brugbar). De fire inkluderede studier er heterogene ift dosis, titrering, maling af primary efficay-outcome
(redskab + timing), design + varighed, til dels spontan rapportering af bivirkninger til dels kun op til 3 dage
efter seponering mm. Jeg taenker at sikkerhedsaspektet pa ingen made er sufficient belyst med disse RCTs.
Findling et al fandt i gvrigt ingen dosis-responskorrelation vedr LDX - jeg har i gvrigt aldrig forstaet
kinetikken ved prodrugmetabolismen.

Fokuseret spgrgsmal nr.7

Det kan undre at stillingtagen til differentiel effekt (non-inferiority/superiority) mellem MPH og ATX stgttes
pa en metaanalyse med abenlyse mangler i studiegrundlaget (foraeldrevurderinger, eftermiddagsscoring,
ikke-sufficiente MPH-doser etc)

Man kunne anfgre McDonaghs Drug Class Review fra 2011
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22420008 eller primaerstudier som Newcorn et al (doi:
10.1176/appi.ajp.2007.05091676) som viser non-non-inferiority for ATX sammenlignet med MPH...
Ligeledes kan det undre at konstateringen om LDX-ekvivalens stgttes pa en enkel undersggelse der synes at
pavise superiority ift ATX - som rekrutterede MPH-nonresponders og dermed egentlig kun kunne findes at
stptte LDX som ligeveerdigt andetvalgspraeparat sammenlignet med ATX. Dittmanns studies primaere
outcome er tid til respons malt pa CGl-Investigator-score - et i klinisk praksis mindre relevant outcome.

Der foreligger sa vidt jeg ved ingen head-head-studier LDX-MPH.

Jeg finder det ikke underbygget at forlade strategien om MPH som 1.valg med ATX el LDX som 2.valg
medmindre konkret kliniske faktorer taler for andet.

Bivirkningerne er forskellige (og kan relateret til komorbiditet have forskelig tyngde) og ikke-stimulerende
medicin kan veaere at foretraekke i visse kliniske situationer (substansmisbrug hos patient eller i
omgivelserne) - hvorvidt det ogsa geelder LDX er uklart. Anbefaling nr.2 er derfor ok.

Jeg ved ikke hvilken information om beslutning om evt start pa behandling der er indeholdt i
produktresuméerne. Det der til gengaeld star er hvordan start + optrapning skal planlaegges og monitoreres
- og det ma veere en selvfglge at fglge det.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22420008

Venlig hilsen

Thorsten Schumann
Overleege
Bagrne- og ungdomspsykiatri Kolding - Augustenborg

Thorsten.Schumann@rsyd.dk
Direkte tIf. +45 7361 3988 Mobil +45 2899 4702
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Aalborg Kommunes Ungeradgivning
Lzege Claus Harbeck
Jernbanegade 23, 9000 Aalborg, B 99 31 57 50 /25 20 51 08
E-mail: cmha-fb@aalborg.dk

Aalborg, den 27.2.14
Til Sundhedsstyrelsen

Kommentar til heringsversionen (21.2.14) af
”National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bern og unge”

Jeg har med interesse leest ovenstaende, men vil gerne udtrykke min skuffelse vedr. kapitel 12 om
farmakologisk behandling. Problemet er, at der mangler en klinisk vejledning til medikamentel be-
handling, idet man blot henviser til, "at det er god praksis at folge produktresumeernes anbefalinger
vedr. beslutning om evt. start pa behandling”.

Der er to fejl 1 de eksisterende produktionsresumeer, som ikke er blevet endret, selv om det er blevet
papeget af fagfolk:

Vedr. methylphenidat: Det anferes stadig, at ’den maximale degndosis er 60 mg”. Alle, der arbejder
med behandling af ADHD, ved, at der ofte er brug for hgjere doser — og at der ikke er kliniske pro-
blemer ved at give det. Da det ikke er endelig atklaret, hvad den maximale degndosis egentlig er, har
problemet i mange kliniske vejledninger varet, at man “kryber udenom” og ikke anferer noget om det
(saledes ogsa i Dansk Psykiatrisk Selskabs Retningslinjer for behandling af ADHD hos voksne).
Dette har skabt forvirring og frustrationer hos laeger, der ikke er specielt ADHD-kyndige, men skal
forholde sig til det — f.eks. praktiserende leeger, der skal viderefere specialleegernes ordinationer, og
f.eks. embedslager, der skal vurdere, om en person, der fair ADHD-medicin, ma fa kerekort.

Vedr. atomoxetin (Strattera): Den anforte start-dosis er for hgj — og den gradvise optitrering allerede
efter 7 dage er for hurtig. For bern angives start-dosis som 0,5 mg/kg — og maximal vedligeholdelses-
dosis som 1,2 mg/kg. Hos voksne over 70 kg angives 40 mg som start-dosis og 80-100 mg som slut-
dosis. Min og andres erfaring er, at mange far bivirkninger, hvis man folger denne vejledning. Men
atomoxetin er et rigtig godt middel til behandling af ADHD, bl.a. fordi det kun skal tages 1 gang dag-
ligt og virker hele degnet, d.v.s. ogsé hjelper mod sevnbesver, som mange med ADHD lider af (hvor
methylphenidat ikke hjalper, fordi det skal tages sddan, at det kun virker i den tid, man er végen).

I Dansk Psykiatrisk Selskabs Retningslinjer er dette heldigvis blevet rettet, idet man her skriver:

”Det anbefales generelt at starte med en lav dosering af atomoxetin, fx 18 mg x 1 eller 25 mg x 1 dag-
lig for at mindske risiko for bivirkninger og at titrere dosis op over 6-10 uger athengig af effekt og
bivirkninger”.

Mange af mine patienter har rigtig gode erfaringer med atomoxetin, og flere klarer sig med en lavere
vedligeholdelses-dosis end de anbefalede 80 mg.

Vedr. lisdexamfetamin (Elvanse) er der et paradoks. Jeg har ingen erfaringer med dette middel, som
forst blev lanceret for et ar siden. Man har sagt, at dexamfetamin virker dobbelt sd kraftigt som
methylphenidat — sddan at 5 mg dexamfetamin svarer til 10 mg methylphenidat. Hvis dette ogsa gel-
der for Elvanse, er doseringsforslaget i produktresumeet meget hgjere end det, som angives for
methylphenidat. Maximal vedligeholdelses-dosis pa 70 mg dagl. svarer til 140 mg methylphenidat...?

Jeg haber, at Sundhedsstyrelsen vil revidere Retningslinjen, sa den bliver klinisk brugbar.

Med venlig hilsen
Lage Claus Harbeck



kaere sundhedsstyrelse
hvis hgringen indebzerer, at alle kan udtale sig, vil jeg gerne tilfgje:

jeg synes, det er maerkeligt, at der ikke star noget om miljgsanering og beroligende og
opmearksomhedsskaerpende aktiviteter sa som struktureret leg og arbejde med fysiske ting, gerne ude i
naturen

mvh

toke barfod

Toke S. Barfod

Klinisk lektor, Uddannelsesansvarlig Overlzege, Phd
Medicinsk afdeling

Infektionsmedicinsk sengeafsnit B92 og ambulatorium
Kegevej 7-13

4000 Roskilde

TIf: +45 46323200 (beeper 2065)
Direct: +45 47322065

Mobile: +45 40 52 85 45

Fax +45 46320340



Psykologisk Klinik

Lars Rasborg, specialist i klinisk bgrnepsykologi

Sundhedsstyrelsen Kgbenhavn, den 11.03.2014
Sygehuse og Beredskab

syb@sst.dk

Hgringssvar vedr.: National klinisk retninglinje for udredning og behandling af ADHD
hos bgrn og unge

Pkt. 5.3 Anbefaling, underpunktet Klinisk interview med anamnese (s. 14)

Det foresl3s tilfgjet, at foraeldrene bgr interviewes med henblik pa belysning af:
1. hvordan der gennem barnets liv har veeret draget omsorg for barnet?;

2. hvilke psykosociale belastninger barnet eventuelt har veeret udsat for?.

Begrundelse for tilfgjelsen: Belysningen er en forudsaetning for at kunne foretage de
differentialdiagnostiske overvejelser vedr. tilknytningsforstyrrelse og sveere psykosociale
belastninger, som omtales i pkt. 5.4 (s. 15).

Man bgr ikke forvente at opna en tilstraekkelig belysning af spgrgsmalene ved at spgrge
foreeldrene direkte: "Har barnet faet den omsorg, det havde brug for?” og "Har det veeret
udsat for oplevelser, der kan have veeret belastende?” Forzeldre, der ikke gnsker at fortaelle
dbent, kan lukke undersggelsen ved blot at svare henholdsvis “ja” og "nej”. Desuden findes
der foraeldre, som er for fglelsesmaessigt uudviklede til pa et fglelsesmaessigt plan at vide,
hvad ‘'omsorg’ og ‘belastninger’ er.

Indirekte metoder er derfor ngdvendige, eksempelvis at bede foreeldrene om

www.lrpsykolog.dk
Saabyesvej 4, 1. tv., 2100 Kgbenhavn @ TIf.: 57 80 33 63 E-post: post@Irpsykolog.dk

CVR-nr. 16 72 14 92
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ved eksempler at beskrive barnets aktiviteter, relationer og adfeerdsformer hen gennem
udviklingen, samt den dynamik, som barnet har indgdet i og aktuelt indgdr i, savel i familien
som i andre sammenhaenge.

Pkt. 5.3 Anbefaling, underpunktet Psykologisk undersggelse (s. 15)

Det foresl3s tilfgjet, at den psykologiske undersggelse bgr omfatte undersggelse for angst,
vrede, frustration, forvirring eller stress hos barnet.

Hvis undersggelsen viser tegn pad sadanne fglelsesmaessige forhold, bgr det
vurderes, om forholdene kan have baggrund i, at barnet

1. mangler omsorg;
2. er belastet af en hverdag med for mange aktiviteter og stimuli;

3. er udsat for andre psykosociale belastninger, eksempelvis skilsmisse, sygdom i familien
eller andre forbigdende eller vedvarende problemer, der optager eller bekymrer
foraeldrene.

Desuden bgr det vurderes, om eventuelle kognitive vanskeligheder helt eller delvis kan
forklares som fglger af de fglelsesmaessige vanskeligheder, der matte veere fundet tegn pa.

Begrundelse for tilfgjelsen: En belysning af barnets fglelsesliv er en forudsaetning for at kunne
foretage de differentialdiagnostiske overvejelser vedr. tilknytningsforstyrrelse og svaere

psykosociale belastninger, som omtales i pkt. 5.4 (s. 15). Belysningen er desuden en
forudsaetning for at kunne vurdere karakteren af eventuelle kognitive vanskeligheder.

Disse forslag stgtter arbejdsgruppens gnske om, at udredningen “baseres pa sa bredt et
grundlag som muligt” (pkt. 5.4, s. 15).

Jeg er naturligvis parat til at uddybe forslagene.

Venlig hilsen

Lars Rasborg



Til: Sundhedsstyrelsen

Svar om heoring over national klinisk retningslinje vedr. "udredning og behandling af ADHD hos bgrn
og unge"

Ministeriet for Bern, Ligestilling, Integration og Sociale forhold takker for modtagelsen af Sundhedsstyrelsens
udkast til kliniske retningslinjer for udredning og behandling af bern og unge med ADHD.

Som vi ogsa har fremfart pa mader i referencegruppen, er det ministeriets opfattelse, at de kliniske
retningslinjer i hgjere grad bar afspejle vigtigheden af at teenke og tilrettelaegge indsatser overfor bgrn og
unge med ADHD i et helhedsperspektiv, som gar pa tvaers af sektorer og faggrupper. Vi er naturligvis
opmaerksomme pa, at de kliniske retningslinjer primeert er rettet mod fagpersoner pa sundhedsomradet, men
mener fortsat at det — ogsa overfor denne malgruppe - er problematisk, at der i retningslinjerne fokuseres
forholdsvist snaevert pa kernesymptomerne frem for pa barnets eller den unges samlede problemkompleks.
Vi savner desuden en klar udmelding om, at de kliniske retningslinjer netop er begraenset til at adressere en
begraenset del af problemfeltet, og at en del af anbefalingerne i retningslinjerne er baseret pa en restriktiv
fortolkning af den viden, der eksisterer om effekten af socialfaglige indsatser. Vi vil i forlaengelse heraf
anmode om, at der i retningslinjerne henvises til den nationale ADHD-handleplan fra maj 2013 de steder,
hvor der omtales sociale indsatser som supplement til de sundhedsfaglige indsatser, idet handleplanen
indeholder en raekke konkrete anbefalinger som sk@nnes at vaere relevante ogsa for malgruppen for de
kliniske retningslinjer. Vi mener, at disse budskaber er vaesentlige, og derfor bar fremga bade af de samlede
retningslinjer og af den Quick Guide, som planlaegges udarbejdet.

Vi henviser i gvrigt til hgringssvaret fra Socialstyrelsen, som vi fra departementets side kan tilslutte os.

Med venlig hilsen

Steffen Juul
Fuldmeegtig

MINISTERIET FOR B@RN, LIGESTILLING, INTEGRATION OG SOCIALE FORHOLD
Jura og International

Holmens Kanal 22

1060 Kgbenhavn K

TIf.: 41 8510 32

E-mail: sju@sm.dk
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Haring: National Klinisk Retningslinje for udredning og behandling af ADHD
hos bgrn og unge

Til: Sundhedsstyrelsen

Dansk Selskab for fysioterapi har med stor interesse laest den nationale kliniske retningslinje
for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge, og kvitterer for et solidt og systema-
tisk arbejde. Vi har samlet et hgringssvar fra de faglige selskaber i fysioterapi. Dansk Selskab
for Fysioterapi takker for muligheden for at afgive hgringssvar. Safremt der er opklarende
spargsmal eller yderligere behov, er vi naturligvis behjaelpelige.

Dette hgringssvar er udarbejdet med input fra et fagligt selskab under Dansk selskab for fysio-
terapi:

o Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi (DSPF)

Vi haber Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen finder kommentarerne i hgringssvarerne an-
vendelige at arbejde videre med i kvalificeringen af den Nationale kliniske retningslinje for ud-
redning og behandling af ADHD hos bgrn og unge.

Overordnede Kommentarer

Dansk selskab for Fysioterapi har noteret sig Dansk Selskab for Paediatrisk Fysioterapi
(DSPF) kommentarer til denne nationale kliniske retningslinje. Vi henleder opmaerksomheden
pa DSPF'’s hgringssvar og har disse supplerende kommentarer.

1. Dansk Selskab for fysioterapi noterer sig, at den faglige arbejdsgruppe er fagligt smalt
sammensat til trods for kompleksitet i udrednings- og behandlingsindsatsen til bgrn og unge
med ADHD.

Pa lige for med DSPF gnsker vi derfor en eksplicitering i denne NKR af, hvilke faggrupper
denne Nationale kliniske retningslinje henvender sig til og er malgruppe for.

2. Dansk selskab for Fysioterapi noterer sig at evidensen for non-farmakologisk indsats kon-
stateres lav. Videre konstaterer Selskabet, at fysisk aktivitet og treening ikke er et prioriteret
punkt under non-farmakologisk behandling.

Fysisk aktivitet er et universelt og hgijt prioriteret fokuspunkt blandt for alle barn og unge uaf-
haengigt af kan, race, diagnose m.v. Vi finder det derfor passende, at dette emne som mini-

mum kort blev naevnt i overordnede linjer under non-farmakologisk behandling eller i indled-

ningen af denne NKR.

DSPF fremheever, at der findes dokumentation for, at fysisk aktivitet kan have gunstig effekt
pa flere kernesymptomer ved ADHD.

Er der sggt litteratur pa effekten af fysisk aktivitet og kernesymptomer ved ADHD i denne
NKR, eller er dette fravalgt pga. naturlig afgreensning for denne NKR?




Af valgte saggeord eller i studierne pa referencelisten fremgar treening og fysisk aktivitet ikke.
Safremt der eksisterer en anerkendt effekt af fysisk aktivitet som behandlingsmodalitet vil det
tiene denne NKR flot at naevne dette - selvom det ikke behandles systematisk pga. afgraens-
ningen.

Er problemfeltet ukendt for arbejdsgruppen og sundhedsstyrelsen, foreslar Dansk Selskab for
fysioterapi dette som et muligt nyt fokuseret spgrgsmal i en evt. senere opdatering af retnings-
linjen.

Vi haber denne NKR tydeligt og praecist kommer til at understrege vigtigheden af forskningsini-
tiativer pa de non-farmakologiske faglige indsatser, herunder fysisk aktivitet og traening.

Med venlig hilsen

Martin B. Josefsen
Formand for Dansk Selskab for Fysioterapi

Dansk Selskab for Fysioterapi
Holmbladsgade 70

2300 Kgbenhavn S

Tel.: +45 33414612

E-mail: kontakt@dsfys.dk

Web: www.maaleredskaber.dk og www.danskselskabforfysioterapi.dk
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Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi (DSPF)

Hgringssvar vedr.

National Klinisk Retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og
unge

Generelle og overordnede positive kommentarer:

Det er positivt, at der udarbejdes NKR for udredning og behandling af bgrn og unge med ADHD mhp. at
sikre ensartet kvalitet i interventionen og at give handlingsanvisende anbefalinger til
sundhedsprofessionelle.

Den udarbejdede kliniske retningslinje fremstar med en klar og logisk struktur, der begrundes i
indledningen, og som g@r de beskrevne retningslinjer meget laesbare og overskuelige. Fint at fa
praesenteret de centrale budskaber tidligt i retningslinjen. En klar og logisk struktur ger sig ligeledes
geeldende i de fokuserede sp@grgsmal.

Metodisk fremtraeder retningslinjen transparent, godt gennemarbejdet og velformuleret. | bilag 7 gives
fine flowcharts med god og meget visuel information. Dog mangler der przcisering af, om de anvendte
studier er primzere eller sekundaere i den sidste kasse af diagrammet.

Det er positivt, at arbejdsgruppen tydeligt anbefaler, at der er behov for mere forskning af en hgjere
kvalitet pa omraderne: Computerbaseret kognitiv traening, social faerdighedstraening og foraeldretraening.
Disse fokuserede sp@grgsmal er maske sa komplekse, at de ikke umiddelbart kan besvares via systematiske
reviews, metaanalyser eller RCT-studier, men kalder pa andre former for forskning. Evt. at kvalitative
studier af emneomraderne kan kvalificere efterfglgende kvantitative studier.

Generelle og overordnede kritiske kommentarer

Sundhedsstyrelsens nedsaettelse af sa fagligt smal en arbejdsgruppe ift udarbejdelse af NKR vaekker undren
i DSPF ud fra en betragtning af, at lidelsen er kompleks, og at mange faggrupper aktuelt er involveret i
udredning og intervention af b@grn og unge med ADHD. Saledes undrer det os konkret, at der ikke har siddet
fysioterapeuter og ergoterapeuter i arbejdsgruppen.

Retningslinjen er primzert orienteret indenfor et naturvidenskabeligt videnskabsteoretisk afsaet med fokus
pa kausale arsagsforklaringer, og med mindre vaegtning af et psyko-socialt-kropsligt perspektiv. Hvis NKR
fortrinsvis skal omfatte biomedicinske forhold, og ikke paedagogiske, psykologiske og terapeutiske
indsatser, anbefales dette fremhaevet tidligt i indledningen af retningslinjen.

| Centrale budskaber anfgres, at Det er god praksis at standardudredning for ADHD hos bgrn og unge i
alderen 6-18 dr er tvaerfaglig og tveersektoriel . Der gnskes en eksplicitering af, hvilke faggrupper og hvilke
sektorer, der indgar i standardudredningen, og som de kliniske retningslinjer derfor skal henvende sig til og
anvendes af.
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Det opfattes som en mangel, at der naesten udelukkende fokuseres pa kernesymptomer, samtidig med at

lidelsen ADHD medfgrer generelle funktionsnedsaettelser. DSPF anser det for logisk ift udredning at

anvende diagnosekriterier i henhold til ICD-10, men der savnes begrundelse for i interventionen ikke se pa
hele barnets livssituation, og dermed medtage paedagogiske, psykologiske, samt fx fysioterapeutiske
tilgange til interventioner.

Malgruppen for intervention er bgrn og unge 6-18 ar med ADHD. Ingen evidens er sggt ud fra barnets eller
den unges eget perspektiv. Arbejdsgruppen vurderer symptomer som adfeerdsforstyrrelser og livskvalitet
rapporteret af barnet selv som vigtige outcomes (s. 10), men sadanne forekommer slet ikke i NKR for
ADHD. Man har ikke sggt at indhente viden og svar fra de involverede selv. Det ma formodes, at bgrn og
unge indenfor denne aldersgruppe i hgj grad selv kan maerke, om en behandling nedbringer
kernesymptomer og giver dem hgjere livskvalitet.

Der savnes generelt kilder for arbejdsgruppens angivelser af "veerdier og preeferencer” indenfor de
fokuserede spgrgsmal?

Specifikke kommentarer til fokuserede spgrgsmal:

Udredning

Spsm 1: Brug af rating scales i udredning af bgrn og unge med ADHD
Relevant og godt

Spsm 2: Direkte observation i udredning af bgrn og unge med ADHD mhp at gge validitet og reliabilitet af
diagnosen

Spgrgsmalet svarer ikke til indholdet, idet afsnittet kun i meget lille grad omhandler observation. Afsnittet
omhandler generelt undersggelse af bgrn med ADHD med fokus pa klinisk interview, spgrgeskema, laegelig
somatisk undersggelse, og psykologisk undersggelse, samt evt direkte observation ved
differentialdiagnostiske overvejelser.

Den beskrevne undersggelsesmetodik i det fokuserede spgrgsmal fremstar med tydelig biomedicinsk
tilgang. For at tilgodese, at ADHD for en del medfgrer funktionsnedsaettelser”(s. 15), samt tilgodese barnets
og familiens perspektiv pa situationen anbefales det, at narrativ tilgang til anamnese indgar som et vigtigt
supplement til gvrige anamnese.

Flere studier peger pa, at motoriske problemstillinger fglger med ADHD-problematikken. Derfor anbefales
som standard, at den laegelige somatiske undersggelse uddybes med kropslig, motorisk, sensorisk og
perceptuel undersggelse ved fysioterapeut, herunder ogsa undersggelse af evne til motorisk planlaegning.

Der mangler eksplicitering af, hvad en observation er, hvad der skal observeres efter, hvem der kan
foretage observationen, samt hvilke redskaber og metoder som anbefales anvendt.

Desuden mangler eksplicitering af, hvilke faggrupper og kompetencer, der taenkes ind i den tvaerfaglige og
tveersektorielle udredning generelt.
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DSPF finder observation i barnets vante miljg sardeles relevant. Maske endda observation i forskellige
miljger ud fra dynamisk systemteoretisk viden om, at forskellige miljger kan forstaerke hhv. formindske
graden af barnets kernesymptomer og fglgesymptomer. Man vil maske kunne observere forskelle i adfaerd
hos barnet i de forskellige miljger. At observere barnet i forskellige miljger vil inddrage en forstaelse af, at
ogsa miljget har indflydelse pa symptomernes svaerhedsgrad.

Fremlaeggelsen af evidens pa omrade for observation fremstar uklar, ogsa hvad observationer er rettet
mod for at sikre reliabilitet og validitet.

DSPF finder, at der pa omradet for observation er behov for mere forskning af hgjere kvalitet

Ikke-farmakologiske interventioner

Hvis interventionen skal rette sig mod bgrns og unges funktionsevne (og ikke diagnose), giver det for DSPF
ikke mening at anbefale retningslinjer, som kun er rettet mod kernesymptomer. Det forudsaetter en
bredere og bio-psyko-social tilgang til intervention. En intervention udelukkende rettet mod
kernesymptomer afspejler en linezer og hierakisk tilgang. Hermed afskaeres en dynamisk systemisk
teenkning, der retter sig mod, at en intervention ift barnets funktionsevnenedsaettelse er meget mere
kompleks, skal tage udgangspunkt i barnets livssituation, og kan rette sig bade mod barnet og den unge selv
OG mod omgivelserne.

Forslag til andre aktuelle og relevante ikke-farmakologiske interventioner:

Hvilken evidens findes for at fysisk aktivitet har effekt pa kernesymptomer?

Nyere forskning tyder p3, at fysisk aktivitet, iseer med hgj intensitet, har positiv effekt pa adfaerd,
opmeerksomhed, arbejdshukommelse og motorisk planlaegning hos bgrn. Da dette er kernesymptomer hos
bgrn med ADHD, findes det relevant at s@ge efter evidens herfor, alternativt at anbefale yderligere
forskning som ngdvendigt. — Desuden findes forskning som tyder pa at fysisk aktivitet har positiv effekt pa
kognition hos bgrn med ADHD.

Hvilken effekt har en ssmmenhangende koordineret indsats, tvaerfagligt og tveersektorielt, for

funktionsevne og kernesymptomer hos bgrn og unge med ADHD?

Hvilken effekt har fokus pa barnets og den unges selvindsigt og empowerment ift at fremme funktionsevne

og mindske kernesymptomer hos bgrn og unge med ADHD?

Spsm 33, 3b og 3c: Tilskud og dixeter
Konkret og relevant fokuserede spgrgsmal . Relevant at fa aflivet nogle myter.

Sproganvendelsen i anbefalinger er uklare og tvetydige. Ex eliminere, eller dobbelt negation i anvend ikke
elimination af sukker i diseten

Spsm 4: Computerbaseret kognitiv traening



Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi (DSPF)

Relevant og aktuelt undersggelsesfokus. Enig i at der er behov for yderligere forskning.
Spsm 5: Social faerdighedstraening:

Arbejdsgruppens "andre overvejelser” rummer kompleksiteten i dette fokuserede spgrgsmal. Det kunne
veere interessant at undersgge, hvorfor leerere og foraeldre bedgmmer indsatsen forskelligt, og om der
findes andre forklaringer pa det end informationsbias. Det kunne vaere interessant at ga dybere i signifikant
stgrre foraeldretilfredshed og livskvalitet, samt betydning heraf for barnets funktionsevne.

Spsm 6: Foraldretraening.
Meget aktuelt fokuseret spgrgsmal. Kunne ogsd omfatte laerer-/ paedagogtraening.

Der savnes undersggelse af edukation af barnet eller den unge selv med fokus pa inddragelse og indsigt i
egen livssituation, samt leering i at handtere egen livssituation.

Der henvises til et igangvaerende projekt,”Basisteam for tidlig og hurtig indsats til bgrn med ADHD”, i et
samarbejde mellem BUC Hillergd og Rudersdal Kommune. Det er maske dette projekt, som arbejdsgruppen
omtaler?

Farmakologiske interventioner
Spsm 7: Farmakologisk behandling

Der sgges ikke systematisk evidens for virkning af de pageeldende farmakologiske behandlinger, men
derimod evidens for “forskellen”.

Det opfattes som problematisk og udokumenteret, at farmakologiske interventioner angives som eneste
virkningsfulde intervention ift kernesymptomer.

Bivirkninger ved farmakologisk intervention nedtones (70% ved bade LDX-gruppen og ATX-gruppen).
Ligeledes s@ges langtidsvirkning af medicin ikke yderligere belyst, ex. fglgeskader i form af hjerte-kar- og
kredslgbslidelser.

DSPF anbefaler en yderligere undersggelse af manglende kompliance ift farmakologisk behandling.

DSPF anbefaler en yderligere undersggelse af bivirkninger og langtidsvirkninger af medikamentel
behandling

Spsm 8: Medicinpauser

Godt at anbefale som god praksis hvert halve ar at revurdere effekt og bivirkninger af behandlingen, og
derefter tage stilling til fortsat terapi

Kombinerede interventioner
Spsm 9: Kombinationsbehandling

Anbefalingerne anbefales at fremsta mere ydmygt af fglgende grunde:
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Evidens baserer sig pa NICE-guideline fra 2008, data er derfor mere end 6 ar gamle.

Emneomradet lader sig vanskeligt indfange, ifglge arbejdsgruppens overvejelser om mange og meget
forskelligartede psykosociale indsatser.

Der er ikke inddraget kropslige og motoriske indsatser, ex kombination af farmakologi og fysisk traening.

Uklart ordvalg ved Tillaeg kun efter ndje overvejelse.. | stedet for "tillaeg”, anbefales: planlaeg, suppler eller
anvend

Bilag 7.

Fint med angivelse af, at der i foraret 2014 udgives en quick guide, og senere en vaerktgjskasse med
konkrete redskaber til implementering. — Hvem ggr det?

Afslutningsvis vil DSPF gerne fremkomme med gnske om at fa beskrevet og diskuteret de
lovgivningsmaessige rammer, som udredning og intervention af bgrn og unge med ADHD foregar indenfor.
Forskelle i tolkning af de lovpligtige rammer for intervention f. eks mellem sygehusforvaltning og den
kommunale forvaltning giver anledning til, at bgrn og unge med ADHD "kan falde mellem 2 stole” eller
veere udsat for tilfaeldige vilkar ift. tilbud i den tveerfaglige og tveersektorielle sundhedsprofessionelle
indsats.

Pa vegne af Dansk Selskab for Paediatrisk Fysioterapi

Jytte Falmar
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Horingssvar vedrerende nationale kliniske retningslinjer for 12. marts 2014
ADHD Sags nr.:
010.96S.271

Rapporten fra regeringens psykiatriudvalg ”En moderne, aben og inklu-
derende indsats for mennesker med psykiske lidelser” fra oktober 2013
peger pa en rakke pejlemarker for kvaliteten i indsatsen pa berne-, un-
dervisnings- og uddannelsesomradet for born og unge med psykiske
vanskeligheder.

Et af de fire pejlemarker lyder: ”Der er pa alle niveauer fokus pa medar-
bejdernes kompetencer til at fremme elevernes trivsel og fremme inklu-
sion, herunder i forhold til bern og unge med psykiske vanskeligheder”.

Som baggrund herfor indgar bl.a. en international forskningskortlegning
om inklusion. Rapporten peger pa, at det 1 forhold til elever med ADHD
og ADHD lignende adfard har positiv effekt, nar larerne har kendskab
til evidensbaserede undervisningsmetoder og interventionstiltag, som
specifikt gavner denne type vanskeligheder.

Vi anbefaler derfor, at der peges pa vigtigheden af anvendelsen af sidan-
ne undervisningsmetoder og padagogiske indsatser.

Kvalitets- og Tilsynsstyrelsen fremhaver i forhold til de specialpadagogi-
ske stotteordninger, at udkastet til nationale kliniske retningslinjer har et
meget sundhedsfagligt fokus, hvor der udelukkende er fokus pa de pri-
mare symptomer/kernesymptomerne.

Det vurderes at ville styrke retningslinjerne, hvis de ogsa belyser og anvi-
ser andre bade sociale og padagogiske indsatser med tydelige angivelser i
forhold til det erfaringsgrundlag (effekt og evidens), der forelegger om
sadanne indsatser.

I arbejdet med elever og studerende med udviklingsforstyrrelser har det
vist sig muligt med pzdagogiske indsatser, at stotte disse elever og stude-
rende ved at fokusere pa at afthjelpe de sekundare vanskeligheder, de
oplever i deres skole- og studiehverdag. Dette fx ved at tilrettelegge un-
dervisningen under hensyntagen til de serlige undervisningsmaessige be-



hov, malgruppen har, og ved at stotte dem i at overkomme de vanske-
ligheder i forhold til at organisere og tilrettelegge deres sko-
le/studieaktiviteter, som malgruppen typisk oplevet.

Der henvises i ovrigt til Socialstyrelsens arbejde med den nationale hand-
leplan pa ADHD-omradet, der blev lanceret i 2013.
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Titel Socialstyrelsens hgringssvar vedr. National klinisk Ledelsessekretariatet

retningslinje om udredning og behandling af ADHD

hos bgrn og unge
Fra: Socialstyrelsen

Til: Sundhedsstyrelsen

Socialstyrelsens heringssvar vedr. National klinisk retningslinje vedr.

udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge

Socialstyrelsen vil gerne understrege, som vi ogsa har givet udtryk for i
referencegruppen, at de kliniske retningslinjer har fokus pa den sundhedsfaglige
indsats, men der er brug for en sammenhaengende indsats, som gar pa tveers af
sektorer og faggrupper for at statte malgruppen; bern med ADHD og deres foraeldre.

Der ma her meget gerne henvises til den nationale ADHD-handleplan fra maj 2013.

Vi vil fra Socialstyrelsens side udtrykke en klar anerkendelse over for de preeciseringer
og forbedringer, som Sundhedsstyrelsen har foretaget siden det sidst udsendte

udkast til kliniske retningslinjer pa omradet. Blandt disse kan naevnes:

e En klarere afgraensning af patientmalgruppen (F 90.0 og F 98.8 ifglge ICD
10).

e En klarere afgraensning af det faglige domaene (sundhedsprofessionelt
personale).

e En preecisering af krav il (klinisk) tveerfaglig udredning og indsats.

e En opbladning af formuleringer vedrgrende interventionsformer, som
hovedsageligt ligger uden for sundhedssektorens eget regi og igangsaettes
med hjemmel i anden lovgivning, og hvis primaere formal og effekt afviger
signifikant fra de faktorer, som Sundhedsstyrelsen fokuserer pa ved deres
vurdering af effektstarrelse. Det drejer sig specielt om:

o PICO 9. Computerbaseret kognitiv traening
o PICO 10. Social feerdighedstreening
o PICO 11. Foreeldretraening

SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



e En opbladning i forhold til kombinationsbehandling, idet man ved dette
fokuspunkt veelger at falge konklusionerne fra NICE guidelines, pa trods af
konflikten med egen AMSTAR tilgang, og saledes preecisere at: "Det er god
praksis som farste linje behandling at kombinere en farmakologisk
behandling med en psykosocial intervention til at afhjeelpe andre symptomer
end kernesymptomer, fx adfeerds-forstyrrelse, hos barn og unge i alderen 6-
18 &r med ADHD”.

Disse klare forbedringer fjerner dog ikke Socialstyrelsens generelle bekymring for, at
de nye kliniske retningslinjer kan sveekke mulighederne for en sammenhaengende og
koordineret indsats i forhold til bgrn og unge med ADHD samt deres familier. En
indsats som bgr tage afsaet i barnets eller den unges samlede livssituation med
henblik pa at understgtte udvikling og trivsel bedst muligt. Her skal det bemaerkes, at
et fokus pa kernesymptomerne er for snaevert i forhold til barnets eller den unges

samlede problemkompleks og behov for stgtte.

Sundhedsstyrelsen har i deres tilgang til retningslinjer valgt et design, som favoriserer
en klinisk og bio-medicinsk tilgang og forstaelsesramme pa bekostning af det
helhedssyn, som er centralt i lovgrundlaget for den sociale og uddannelsesmaessige
indsats pa omradet. Den kommunale indsats, i forhold til b@rn og unge, iveerkseettes
typisk med udgangspunkt i funktionelle problemer — f.eks. i forhold til udvikling, adfeerd
og sociale relationer og en handtering af disse. En midlertidig reduktion af
kernesymptomer kan veere et vigtigt skridt pa vejen mod dette mal, men dog et alt for

snaevert effektmal i relation til en social og undervisningsrelateret indsats.

| dette perspektiv kommer de nationale danske kliniske guidelines til at fremsta meget
restriktive i forhold til NICE Guidelines og i opfelgningen pa NICE fra 2011, som
skriver: "Summary: In general, the identified new evidence supports the current
guideline recommendations which state that parent-training and education
programmes are recommended in the management of children with ADHD.”
Vurderingen fra NICE deles af The American Academy of Pediatrics, som de
amerikanske guidelines konkluderer, at der inden for aldersgruppen fra 6 til 11 ar er
steerk evidens for effekten af adfeerdsterapeutiske programmer administreret af savel

foreeldre som fagfolk.

Socialstyrelsen udtrykker bekymring for, at der ved udarbejdelsen af de danske
kliniske retningslinjer er valgt en tilgang, som vil kunne fremme et fejlagtigt billede,
hvor ADHD alene tolkes som en biologisk ubalance, som primzert imgdegas gennem
farmakologi og eendrede kostvaner. Socialstyrelsen er, som ovenfor naevnt,
opmeerksom pd, at Sundhedsstyrelsen flere steder i deres retningslinjer forsgger at

inddrage andre typer af indsatser ved at naevne behovet for en tveerfaglig og
SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



tveersektoriel indsats, uden at dette dog forhindrer, at samme holistiske tilgang

modsiges af design og hovedkonklusioner.

Vi vil herunder nzevne nogle eksempler:

e Hvor der gverst pa side 7 tales om udredning, bgr det formentlig
understreges, at der, som afsnittet er formuleret, alene tales om er en

diagnostisk udredning.

e Hvor der efterfglgende fremdrages en reekke hovedkonklusioner vedrgrende
god praksis, har man undladt at forholde sig til hele det forebyggende
perspektiv, hvorved bl.a. en reekke udviklings- og samspilsrelaterede
indsatser nedtones. Der savnes her en praecisering af, at det er god praksis at
sikre, at relevante foregribende sociale og paedagogiske foranstaltninger har

veeret afprgvet inden en farmakologisk intervention saettes i vaerk.

e Viser med stor bekymring pa en konklusion som: "Anvend kun efter ngje
overvejelse foreeldretraeningsprogrammer til afhjaelpning af kernesymptomer
hos bgrn og unge i alderen 6-18 ar med ADHD, da interventionen

tilsyneladende ingen effekt har pa dette outcome”.

Det skal her bemeerkes, at kategoriseringen af “foraeldretraeningsprogrammer”
som en samlet analysegenstand er problematisk, da den deekker over
markant forskellige typer interventioner, savel teoretisk, metodisk, som

empirisk. Der er altsa en risiko for, at "barnet skylles ud med badevandet”.

Der er et meget staerkt forskningsmaessigt belaeg for effekten af en raekke
foraeldreprogrammer. Denne effekt er bl.a. belyst gennem mere end 40 ars
forskning i relation til adfaerdshandtering. Resultaterne fra denne forskning
elimineres af det af Sundhedsstyrelsen valgte design, da den ikke retter sig

specifikt imod ADHD kernesymptomer.

Som eksempel kunne her naevnes, at problemer med sgvn meget ofte
optraeder i tilknytning til ADHD og sagar kan forvaerre symptombilledet.
Sadanne problemer kan selvfglgelig reduceres med medicin isoleret, men da
der er et solidt belaeg for effekten af foraeldrerettede adfeerdsprogrammer pa
dette felt, bgr medicin ikke sta alene. Fordelene ved en forbyggende eller
kombineret indsats bar ikke fraveelges alene fordi man har bundet sig til et

sneevert design ved udarbejdelsen af de kliniske retningslinjer.

SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



e Vioplever fglgende konklusion tilsvarende problematisk: ”| Tillaeg kun efter
ngje overvejelse en psykosocial intervention til farmakologisk behandling til
afhjeelpning af kernesymptomer hos barn og unge i alderen 6-18 ar med
ADHD, da der ikke er effekt ud over virkningen af den farmakologiske
behandling alene.” Vi anfaegter ikke, at konklusionen kan veere korrekt ud fra
det opstillede design og tilhgrende kvalitetsvurderinger af forskningen, men
alene at dette design i sa fald er egnet til at danne udgangspunkt for en

sammenhangende og tvaerfaglig indsats pa ADHD omradet.

Konkluderende gnsker Socialstyrelsen at medvirke til, at barnet og dets foreeldre far
mulighed for en helhedsorienteret indsats, (der henvises til Handleplan for ADHD
udarbejdet af Socialstyrelsen m.fl. maj 2013), hvor de respektive sektoromrader;
Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen og Undervisningsministeriet og kommuner alle
bidrager med relevante indsatser i forhold til det enkelte barn og familiers behov for
stette i relation til nedbringelse af kernesymptomerne, trivsel og mestring, ikke mindst i
lyset af at mange bgrn faktisk ikke taler medicin og kun ca. 1/3 diagnosticeres med
ADHD alene (Kaiser m.fl. 2008).

Vi vil derfor fremhaeve, at de kliniske retningslinjer adresserer en del af problemfeltet;
kernesymptomerne og behandling af dem og en del af anbefalingerne er baseret pa
en snaver og restriktiv fortolkning af den viden, der eksistere om effekten af
socialfaglige indsatser. Vi vil i forlaengelse heraf anmode om, at der i retningslinjerne
henvises til den nationale ADHD-handleplan fra maj 2013, de steder hvor der omtales
sociale indsatser som supplement til de sundhedsfaglige indsatser. Dette bar

ligeledes fremga af den Quick Guide, som er planlagt udarbejdet.

SOCIALSTYRELSEN - VIDEN TIL GAVN



Til Sundhedsstyrelsen Rgnne, 14.3.14
Att Stine Jacobsen

Vedrgrende hgring ang. National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og
unge.
En kommentar.

Vedrgrende retningslinier for behandling af bgrn og unge med ikke-farmakologiske tiltag.

En del bgrn og unge kan af forskellige grunde ikke behandles medicinsk.

En del bgrn og unge og deres foraeldre/pargrende gnsker ikke primaert eller slet ikke behandling med
psykofarmaca.

I nogle tilfaelde har medicinsk behandling ikke den gnskede virkning.

Osse flere overordnede grunde (etiske, samfundsmaessige mv.) ggr udformningen af retningslinier for ikke-
farmakologisk behandling relevant.

I indledningen (3.) omtaler | til sidst (nederst side 10) generelt, ganske kort, evidens af effekten af ikke-
farmakologisk behandling. | diskuterer imidlertid ikke problemstillingen nar ikke-farmakologisk behandling
alene er relevant/indiceret.

Jeg vil derfor ud fra overstaende foresla at retningslinierne udvides med sadanne anbefalinger.

Jeg vil foresla at inddrage ekstern expertise i udformningen af sddanne retningslinier fx bgrne- og
ungdomspsykiater Sgren Hertz ( PsykCentrum, Hillergd) som gennem en arraekke har argumenteret for en
anden mere helhedsorienteret tilgang til omradet og Center for ADHD, Arhus (psykolog Helle Hartung og
medarbejdere) som har vist tilfredsstillende virkning hos bgrn og i deres familie af ikke- farmakologiske
tiltag.

| hgringsversionen fremhaever | flere steder at der er behov for gget forskning vedrgrende effekt af ikke-
farmakologisk behandling.

Fx skriver | iindledningen (3., side 10 i sidste afsnit): “Arbejdsgruppens gennemgang har vist at der kun
findes relativt fa studier og ofte med lav evidens af effekten af ikke-farmakologisk behandling. Dette kan
veere en udfordring, nar mulige indsatser skal vurderes. Arbejdsgruppen finder saledes at der er behov for
gget forskning pa dette omrade.”

Det kunne pa denne baggrund vaere en udfordring at der i retningslinierne abnes for muligheden for at der
i offentligt regi som en forsggsordning i forskningsregi, kunne tilbydes ikke-farmakologisk behandling
(alene). Fx kunne en sadan forsggsordning udbydes mhp etablering i relevant regi dvs fx en bgrne- og
ungdomspsykiatrisk afdeling i samarbejde med en naerliggende socialforvaltning.

En anden udfordring kunne veere at Sundhedsstyrelsen og eller Socialstyrelsen aktivt bidrog til
iveerksaettelse af forskning i ikke-farmakologiske tiltag.

En af de mange omrader hvor jeg (i modsaetning til jeres vurdering) mener at der er et solidt teoretisk og
empirisk grundlag for at forvente dokumentation for markant virkning af ikke-farmakologiske tiltag, er
behandling med kosttilskud fx omega -3 og omega -6 fedtsyrer. En dansk forskergruppe har leenge
forgeeves spgt om midler til et forsgg af et omfang der afggrende kunne indkredse essentielle fedtsyrers
betydning for funktionen hos bgrn og unge med ADHD.

-1-



En tredje udfordring kunne veere at Sundhedsstyrelsen i samarbejde med Socialstyrelsen udbgd etablering
af en fors@gsordning hvor bgrn og unge med ADHD eller ADHD-lignende vanskeligheder, primaert fik tilbud
om ikke —farmakologisk behandling dvs. sociale, paedagogiske og psykologiske tiltag, som sa efter gnske og
behov kunne suppleres med andre ikke-farmakologiske tiltag og eller farmakologisk behandling.

Socialstyrelsen har med lanceringen af National ADHD-handleplan i maj 2013 — og ikke mindst gennem de
forudgaende 5 ars arbejde med udformningen af planen, vist eksempler pa hvordan man med ikke-
farmakologiske tiltag kan afbgde, maske helt ophaeve den funktionsnedsaettelse tilstanden ADHD og
lignende tilstande kan medfgre.

Det kunne derfor vaere endnu en udfordring at Sundhedsstyrelsen og Socialstyrelsen i et ligevaerdigt
samarbejde koordinerede de faelles bestraebelser pa at skabe rammerne for at forebygge/ afhjalpe de
vanskeligheder bgrn, unge og voksne kan bringes i med baggrund i ADHD eller ADHD lignende tilstande. Og
samtidig sikrede at rammerne blev udfyldt og at der blev fulgt op pa igangsatte tiltag.

De menneskelige og samfundsmaessige konsekvenser for sddanne bestrabelser incl. betydningen som et
administrativt godt eksempel, altsa lanceringen af en sddan mere helhedsorienteret plan, kan selvfglgelig
ikke g@res rationelt op men konsekvenserne ville vaere ganske betydelige.

Det ville ogsa rette op pa mange ars gentagne konstateringer af at der er behov for mere forskning
vedrgrende ikke-farmakologiske tiltag. Jf. b@rnepsykiater Gitte Juel Henningsens konstatering i Ugeskrift for
Leeger i 1977 i statusartiklen Hvad ved vi om — det hyperaktive barn? : ”Der findes mest litteratur om den
medikamentelle behandling, idet effekten af psedagogisk-psykologisk og social behandling er vanskeligere
at undersgge.”

Uddyber gerne ovenstaende efter gnske og behov.
Venlig hilsen

Jens Kruse
Bgrnelege
Arbejder freelance for en forstaerket indsats for bgrn, unge og voksne med ADHD eller lignende tilstande.

Bolig: Kalmarvej 5, 3700 Rgnne
TIf.: 56 97 17 57
E-mail: familien . kruse @ pc . dk

Kopi til Socialstyrelsen.
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Danske Regioners hgringssvar vedrgrende nationale kliniske retnings-
linjer for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge

Danske Regioner modtog den 21. februar 2014 hgring over udkast til natio-
nale kliniske retningslinjer for udredning og behandling af ADHD hos bgrn
0g unge.

Der er generelt stor tilfredshed med, at der udarbejdes retningslinjer for ud-
redning og behandling af barn og unge med ADHD og udkastet til retnings-
linjerne er i vid udstraekning i overensstemmelse med anvendt praksis. Det
skal dog understreges, at retningslinjerne udelukkende er et udtryk for an-
befalinger, det har veeret muligt at indhente viden om og at der derfor kan
veere andre sociale og paedagogiske indsatser, som ikke er inddraget, men
som kan indga som en vaesentlig faktor i behandlingen af barn og unge med
ADHD.

Malgruppen

Regionerne finder det problematisk at malgruppen er afgranset til barn og
unge fra 6-18 ar. Farst og fremmest beklages det, at bgrn under 6 ar er und-
taget. Det vurderes, at det i hgj grad er ngdvendigt med retningslinjer for
denne gruppe serligt i lyset af vigtigheden af tidlig en opsporing og indsats.
Der er i sarlig grad brug for retningslinjer i forhold til smabgrnsgruppen og
bern i fer-skole alderen herunder fokus pa hvilke forskelle der kan veere
sammenlignet med bgrn og unge fra 6-18 ar. Endvidere problematiseres det,
at retningslinjerne ikke inddrager problematikker vedrerende overgang fra
unge- til voksenalderen. Det er ngdvendigt retningslinjerne beskriver de
serlige udfordringer der er mellem bgrne/unge og voksenpsykiatrien.

Dobbeltproblematikkerog diagnoser
Det problematiseres at der mangler vejledning i retningslinjerne i forhold til
handtering af dobbeltproblematikkker og diagnoser. Det kan vere i forhold



til unge med misbrugsproblematikker og/eller andre kliniske diagnoser. Ek-
sempelvis naevnes sgvnforstyrrelser, som en vasentlig klinisk problematik
for mange patienter, som ikke handteres i retningslinjerne.

Farmakologisk behandling

Det noteres med tilfredshed at det indgar i retningslinjerne at farmakologisk
behandling af barn, unge og voksne med ADHD med centralstimulerende
midler synes at nedseette risikoen for udvikling af misbrug af rusmidler.

Styrken af anbefalingerne

I retningslinjerne anvendes formuleringen “Anbefaling imod” og “neje
overvejelse” i forhold til brugen af flere behandlingsmetoder, herunder til-
skud af flerumattede fedsyrer, dieeter uden farvestoffer samt diseter uden
sukker til behandling af bgrn og unge med ADHD. Denne formulering kan
risikerer at give et billede af, at der er udtalte skadesvirkninger forbundet
med behandlingsmetoderne. Man kan overveje om dette er berettiget, nar
der i retningslinjen er tale en manglende eller lav evidens for effekten. Re-
gionerne mener, at det med fordel kan overvejes at pracisere dette i anbefa-
lingerne.

Mere forskning og viden om effekter

Der er generel opbakning til at der pa flere omrader mangler mere forsk-
ning og viden om effekter af indsatser. Det gelder blandt andet for social
feerdighedstraening og foraldretreening, hvor der opleves diskrepans i ret-
ningslinjerne og anbefalingerne og hvor det ville veere en fordel med mere
forskning pa omradet.

Udredning og tveerfaglighed

Det noteres med tilfredshed at anbefalingerne understreger at rating scales
ikke alene kan danne grundlag for en god udredning, men at der bgr forega
et tvaerfagligt samarbejde pa tveers af sektorer.

Med venlig hilsen

Jannie Bruun Andersen

Side 2



ADHD-foreningen

Odense, den 14. marts 2014

Hgringssvar fra ADHD-foreningen
Emne: National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og
unge.

Kommissorium

Endvidere beskrives der i det tilhgrende "kommissorium for udarbejdelse af national kli-
nisk retningslinje for ADHD” at, udviklingen pa omradet ikke kun er vaesentlig for sund-
hedssektoren, men har ogsa betydning for undervisnings- og socialsektoren, idet
personer med ADHD symptomer kan have behov for en multidisciplinaer, tvaersekto-
riel indsats med stgtte og hjaelp i dagligdagen.

ADHD-foreningen finder, at dette form8l ikke er besvaret tilstrackkeligt i retningslinjer-
ne.

Kommissorium lister ogsa, at formalet med retningslinjerne er at understgtte en evi-
densbaseret indsats af ensartet hgj faglig kvalitet pa tvaers af landet, sammenhaen-
gende, hensigtsmaessige patientforlgb samt vidensdeling pa tvaers af sektorer
og faggrupper!

ADHD-foreningen finder, at dette form8l ikke er besvaret tilstrackkeligt i retningslinjer-
ne.

Kommentarer til national klinisk retningslinje
Tvaersektorielt/tvaerfagligt udrednings- og behandlingsforigb
ADHD-foreningen vurderer, at det vil fa konsekvenser for den fremtidige udredning og
behandling af mennesker med ADHD, at der i de nationale kliniske retningslinjer ikke
tages hgjde for det tvaersektorielle samarbejde.

Der sgges i den nationale kliniske retningslinje mod at tage hgjde for den tvaerfaglige
behandling inden for det sundhedsrelaterede omrade, men der tages ikke hgjde for,
hvordan den efterfglgende tvaerfaglige sociale indsats skal iveerksaettes /tilrettelaegges
for at sikre et fortsat veldokumenteret behandlingsforigb. Herunder kan naevnes, at ret-
ningslinjerne ikke indstiller til overfgrelsen af viden fra udredning og behandling i se-
kundeer sektor til primaersektor, sa der sikres en helhedsintervention til gavn for barnet
med ADHD og dets omgivelser. Der bgr tages hgjde for, at der skal udarbejdes planer
for den enkelte person, hvad angar brobygning til anden sektor.

Forebyggelse

Vi ved, at mennesker med ADHD lever et til tider veeldig risikofyldt liv, hvorfor retnings-
linjen mangler at tage stilling til den sundhedsmaessige forebyggelse. Der bgr som mi-
nimum vaere en anbefaling til, hvordan man iveerksaetter et forebyggelsesforlgb i sund-
hedssektoren ved kontakt med en mulig patient.

! Samme tekst ggres gaeldende i arbejdsgruppen og referencegruppen

Hgringssvar fra ADHD-foreningen til:
National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge.



Der nedskrives ikke retningslinjer for det forebyggende arbejde, hvad angar risikoad-
feerd, sa som:

¢ Kriminalitet

* Ulykker
* Tidlig graviditet
* Misbrug

Vi ved, at compliance er et alvorligt problem, blandt andet i ungdommen, og den natio-
nale kliniske retningslinje bgr komme med anbefalinger til, hvordan man imgdegar det-
te problem.

Der tages ikke hgjde for udredning og behandling for ADHD, hvis barnet/den unge alle-
rede har et misbrug?

Der er ingen anbefalinger til indsatsen over for bgrn under 6 ar, der har symptomer in-
den for omraderne:

*  Opmeerksomhed
e Aktivitet
* Impulsivitet

Skyldes det, at retningslinjerne laegger sig om det aldersspektrum, hvor medicinen kan
anvendes?

ADHD-foreningen mener, at der bgr udarbejdes retningslinjer og anbefalinger, sa forael-
dre og bgrn i denne aldersgruppe ogsa har mulighed for at fa relevante tilbud. Det op-
leves begraensende, at der i retningslinjerne ikke anbefales foreeldretraening til at af-
hjelpe vanskelig adfeerd og konflikter i hjemmet som tidlig og/eller forebyggende ind-
sats.

Netvaerk

Medicin

Som foraeldre vil man efter gennemlaesning af retningslinjerne blive noget modiIgs, da
de staerkeste, og taet pa eneste anbefalinger, omhandler medicin. ADHD-foreningen
mener, at retningslinjerne vil medfgre, at foraeldre kan fgle sig pressede til at veelge til-
bud om medicinsk behandling for at opnd nogen som helst effekt, da der naesten ikke
anbefales andet.

Arveligheden
Der tages endvidere ikke hgjde for arveligheden. ADHD hos foraeldrene kan komplicere

samarbejdet og give udfordringer i forhold til familiens opfglgning pa behandling og an-
befalinger. Hvordan anbefaler man, at denne udfordring imgdegas?

Tveerfaglig, helhedsorienteret intervention

Retningslinjen mangler beskrivelse af en god tvaerfaglig, helhedsorienteret intervention,
der ogsa involverer netvaerket. Foraeldrene til bgrn med ADHD er ofte slidte, angste for
fremtiden, foler darlig samvittighed, stress og afmagt over for de daglige udfordringer.

Retningslinjen bgr indeholde anbefalinger til, hvordan der kan tages hand om foraeldre-
ne og eventuelle sgskende, sa familien har redskaber til at klare udfordringerne, stgtte
barnet med ADHD og hinanden. En nedslidt familie har ikke optimale betingelser for at
stgtte et barn med ADHD.

Hgringssvar fra ADHD-foreningen til:
National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge.



Der er stor evidens for, hvad involveringen af netveaerket har af betydning for
recovery/rehablilitering.

Andet

De diagnostiske kriterier er ikke beskrevet i retningslinjerne, og det anbefales, at disse
inkluderes. Der kan med fordel inkluderes en kort beskrivelse af ADHD for at skabe faal-
les forstaelse for ADHD til gavn for alle parter ved den efterfglgende dialog.

Uklart, hvad forskellen er p3 kritiske outcome og vigtige outcome. Er kernesymptomer
vigtigere end livskvalitet, som der star nedskrevet i retningslinjerne (afsnit 3.5, afsnit
2)?

Der tages ikke hgjde for fglgevirkninger af et liv med ADHD (nederlag etc.). Det lgser
medicinen ikke. Retningslinjen bgr indeholde anbefalinger om intervention, som har fo-
kus pa fglgevirkningerne.

Retningslinjerne leegger op til, at der kun inkluderes og beskrives udvalgte behandlings-
former i den nationale kliniske retningslinje. ADHD-foreningen mener, at nar der skal
ivaerksaettes og udgives retningslinjer pa omradet, skal der som minimum listes de for-
skellige behandlingsformer, der er tilgeengelige i dag. Denne form for punktnedslag bgr
ikke veere udgangspunktet i retningslinjerne.

Manglende evidens er ikke ensbetydende med manglende effekt. Dette bgr skrives ty-
deligere, da manglende evidens ofte blot betyder, at den pagaeldende behandlingsform
ikke er undersggt tilstraekkeligt. Derudover bgr der tages hgjde for, at de behandlings-
former, Sundhedsstyrelsen retningslinjer indskriver som “ikke anbefaler” i Socialomra-
det, har ganske stor betydning. Det er ADHD-foreningens bekymring, at dette kan fa
konsekvenser i Socialomradet, hvor dette giver anledning til, at der ikke igangsaettes
familieforanstaltninger, hvor der er lav evidens.

ADHD-foreningen har derfor stor bekymring for konsekvenserne af Sundhedsstyrelsens
anbefalinger i forhold til anvendelsen af disse i andre sektorer.

ADHD-foreningen mener, at den nationale kliniske retningslinje laegger op til, at be-
handlerne “ggr som de plejer”.

Sporgsmal til dokumentet
Hvordan defineres graderne af funktionspavirkningen og hvem vurderer det?
(Punkt 3.3)

ADHD-foreningens forslag til forbedringer og opfglgning

Der kan med fordel udarbejdes et handlingsorienteret forlgbsdiagram for udredning og
behandling, malrettet behandlere, patienter og deres pargrende. Herved skal ogsa listes
de mange forskellige behandlingsformer, der er mulige, hvad enten der er hgj eller lav
evidens, men hvor der ogsa tages hgjde for effekt. Dette giver patienterne en mulighed
for at forsta og involvere sig bedre i forlgbet til gavn for alle parter.

Hvis retningslinjerne skal kunne anvendes af patienter og pargrende (som der star ind-
skrevet), skal der udarbejdes en mindre og mere malrettet udgave som “patientguide”.

ADHD-foreningen
Marts 2014

Hgringssvar fra ADHD-foreningen til:
National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge.



Region
Hovedstaden

Til: Sundhedsstyrelsen

Opgang
Telefon
Direkte
Mail

Region Hovedstadens horingssvar vedr National klinisk Retningslinje for
ADHD

Region Hovedstaden takker for muligheden for at afgive heringssvar til national kli-
nisk retningslinje for ADHD udarbejdet af Sundhedsstyrelsen.

Regionen finder at der med fordel kunne vaere en uddybende beskrivelse af forskelle i

evidens, baseret pa forskellige aldersgrupper. Iser er der behov for en klinisk retnings-
linje for bern under 6 ar, selv om den videnskabelige evidens pa dette omréde er man-

gelfuld.

Endvidere vil det vere gnskeligt, at retningslinjen anferer ansvarsfordelingen af be-
handlingen og udredningen mellem speciallaeger i berne- og ungdomspsykiatri og al-
men praktiserende leeger. Dette kunne anfores ved, at lave en henvisning til SST vej-
ledning ang. medikamentel behandling af bern og unge med psykiske lidelser (vejl. nr.
9194 af 11/04/2013) i afsnittene udredning (4.6) og farmakologisk behandling (12.6).
Arbejdsgruppen har i afsnittet ang. medicinpauser (13.6) henvist til pageldende vej-
ledning — dog i en anden sammenhang.

Desuden vil Regionen gere opmerksom p4, at i de situationer hvor laegemidlerne er
ligeveerdige er der prisforskelle laegemidlerne imellem. Methylphenindat tabletter er
klart billigste behandlings alternativ og lisdexamfetamin er det dyreste laegemiddel at
behandle med i de mest anvendte doser. Priserne er vurderet pa baggrund af salgspri-
ser i praksissektoren.

Safremt forslagene 11 (forldrebehandling) og 14 (Kombinationsbehandling) - trods
de ikke steerke anbefalinger — implementeres i sterre skala, ma der forventes regionale
meromkostninger.
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DASYS

Dansk Sygepleje Selskab

Til Sundhedsstyrelsen
Sundhedsstyrelsen, Sygehuse og Beredskab
14. marts 2014

Hgringssvar fra DASYS vedr. Sundhedsstyrelsens NKR vedr. udredning og behandling af ADHD
hos bgrn og unge

Dansk Sygepleje Selskab har modtaget forespgrgsel pa overstaende og vi takker for muligheden for at
indgive hgringssvar.

Vi har sendt retningslinjerne til de gvrige faglige selskaber, der er medlem af DASYS og vi har
nedenstdende kommentarer:

Generelt

e Deter et flot, gennemarbejdet produkt.

e Deter godt, at fremgangsmaden afspejler NICE. Det giver rigtig god mening ift. DSM, ICD og
forskningsresultater.

e Danye diagnosekriterier er udgivet/udkommer, ma de Nationale Kliniske Retningslinjer
ngdvendigvis revurderes i forhold til de nye eendringer.

e Retningslinjerne er geldende for aldersgruppen 6-18 ar. Der er brug for retningslinjer ift.
smdbgrnsgruppen, iser da der er evidens, der peger pa vigtigheden af tidlig opsporing og tidlig
indsats i forhold til outcome.

o Deterslaende, hvor fa egnede artikler der reelt har vaeret vurderet brugbare. Vi er enige i, at der
er brug for mere forskning.

Punkt 8. Dizeter uden sukker.

Dette punkt er tankeveekkende set i forhold til at flere og flere skoler, bgrnehaver og specialskoler
laver mere restriktive kostpolitikker, hvor saerligt nul-sukker er i fokus med de begrundelser, at
sukker forveerrer hyperaktivitet, nedsaetter koncentrationsevnen mm.

Punkt 11.

Godt at dette stadig anbefales pa trods af lav evidens. Der er nemlig ikke malt pa negativitet, quality of
life eller psykologiske udvikling/sundhed, men kun pd ADHD-symptomer. Det er klinisk erfaring, at
foreeldretraening/psykoedukation nedsaetter konfliktniveauet/intensiteten i hjemmet. Bgrnene giver
desuden ofte udtryk for, at de oplever ferre fysiske/psykiske belastninger (raberi, trusler,
fastholdelser, nedsaettende kommentarer, vold osv.) efter at foraeldrene har faet mere
viden/redskaber i forhold til at takle dagligdagen.

Punkt 12. Farmakologisk behandling.
LDX er ligestillet som 2. valg, pa lige fod med ATX

(IRF, www.irf.dk/dk/anmeldelser/praeparatanmeldelser/elvanse.htm)

Bilag 1.
Rigtig god ide med quickguide og APP til smartphone og tablets.

Skulle vores hgringssvar give anledning til spgrgsmal uddyber vi naturligvis gerne vores synspunkter.
Med venlig hilsen

Bente Hoeck
Medlem af DASYS’ bestyrelse

Sankt Annze Plads 30 « DK-1250 Kebenhavn K « dasys@dasys.dk « tlf. +45 3315 1555
dasys.dk
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Kgbenhavn, den 13. marts 2014
Til Sundhedsstyrelsen

Hgringssvar fra Dansk Psykolog Forening vedr. national klinisk retningslinje for “udredning og behand-
ling af ADHD hos bgrn og unge”.

Dansk Psykolog Forening saetter pris pa at have bidraget til udpegning til arbejdsgruppen med to reprae-
sentanter samt for muligheden for at afgive hgringssvar til de kliniske retningslinjer, arbejdsgruppen er
naet frem til.

Generelt

Dansk Psykolog Forening (DP) bifalder udarbejdelsen af nationale kliniske retningslinjer, som led i bestrae-
belserne pa at understgtte en evidensbaseret indsats i arbejdet med bl.a. psykisk syge og sarbare bgrn og
unge. Det er positivt, at arbejdsgrupperne er tvaerfagligt repraesenterede — netop for at sikre en bred, vi-
denskabelig tilgang til udarbejdelse af retningslinjerne.

Hvad angar udarbejdelse af retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge, er DP
imidlertid kritisk overfor, om bredden i den faglige repreesentation, i tilstreekkeligt omfang har tilfgjet ret-
ningslinjen en tilsvarende videnskabelig bredde og dermed gjort den til et tilstreekkeligt velfunderet og
anvendeligt grundlag for at forbedre indsatserne for bgrn og unge med ADHD.

Retningslinjen beaerer praeg af et monofagligt, sundhedsvidenskabeligt paradigme med tilhgrende kom-
pleksitetsreducerende metoder, forstaelse af og krav til evidens, hvilket primaert har givet plads til anbefa-
linger af medicinske interventioner. Mere komplekse interventionsformer som social intervention, psyko-
edukation og andre interventionsformer, som bruges i b@grns og familiers dagligdag, kan ikke kontrolleres
tilstraekkeligt til at opfylde de definerede undersggelseskrav, uden at man gdelaegger den kompleksitet,
man i virkeligheden forsgger at undersgge. Eksempelvis vil foraeldres og bgrns forventninger til og samar-
bejde med professionelle om at skabe forandring, i det daglige kliniske arbejde vaere meget vaesentlige
non-specifikke faktorer i arbejdet, mens de i en videnskabelig undersggelse vil blive defineret som stgj og
ugnskede bias, netop fordi de er effektfulde, hvis de er til stede, og derfor slgrer graden af en mulig effekt
af det, man specifikt gnsker at undersgge effekten af.

DP er saledes meget kritisk overfor, at den valgte metode er sa snzaver, at kun medicin kan anbefales, og
at radgivning, stgtte til relationsudvikling og sociale kompetencer, psykoedukation mm., ikke anbefales i
retningslinjerne. Det er et meget uheldigt signal, hvis udmeldingen fra en officiel retningslinje er, at alene
medicin virker — og at der ikke inkluderes nogen form for radgivning eller anden ikke-medicinsk stgtte. Der
er mange betankeligheder knyttet til sddanne anbefalinger - dels kan det indebaere, at man fra primaer-
sektorens side undlader at ivaerkseaette relevant og ngdvendig stgtte til disse bgrn og deres familier, med
henvisning til at behandling ingen effekt har, hvilket er misvisende, nar der i retningslinjerne alene er fo-
kuseret pa kernesymptomer. Dels er det usikkert, om det er muligt med de anvendte Pico-spgrgsmal som
udgangspunkt at indfange den kompleksitet, som ADHD eller HKF diagnosen rummer; udover kernesymp-
tomerne influeres forstyrrelserne jo netop af, om der optraeder komorbiditet, barnets almene udviklings-
niveau, tilknytningsmgnster hos barnet, sociogkonomiske forhold og foraeldrefaktorer som psykopatologi,
og disse forhold pavirker ogsa krav til de interventioner, som bgr ivaerksaettes for at opna den gnskede ef-
fekt. Dels er de beskrevne interventioner i alt vaesentligt manualbaserede og dette kan give et indtryk af
hgj ensartethed i interventionen. Samtidig tager den manualbaserede og standardiserede intervention ik-
ke hgjde for forhold som motivation hos foraeldre og barn; hvorvidt der eksisterer en arbejdsalliance og et
V
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tillidsforhold mellem behandler og familie, eller de modifikationer i interventionen der opstar hos den
kvalificerede terapeut, der er i stand til at afstemme sig i kontakten med barn og familie. Dels er indholdet
i kognitiv terapi, adfaerdsterapi og foraeldretraening forskelligt.

DP er samtidig kritisk overfor, at der i retningslinjen ses bort fra, at selve ADHD-diagnosen ikke er en fast
standard, men at diagnosen besluttes som et skgn, og at forskellige professionelle derfor kan diagnostice-
re det samme individ forskelligt, selvom de gar ud fra de samme metoder og kriterier. Det er saledes et
paradoks, at der stilles skrappe videnskabelige krav til maling af effekt, nar den valgte population er sa
usikkert afgraenset. Det bliver endnu mere problematisk, nar vi ved, at de undersggte former for medicin
virker pa ca. 2/3 af befolkningen, hvad enten man har ADHD eller e;.

Diagnosen ADHD og HKF er symptomdiagnoser og fortzeller blot at opmaerksomhedsforstyrrelser, hyper-
aktivitet og impulsivitet ofte optreeder sammen, men giver ikke information om hvilke patogene proces-
ser, der genererer symptomerne og dermed ikke om relevant behandling. Udredningen indebeerer oftest
ogsa en funktionsbeskrivelse, som kan give information om de patogene processer; saledes kan forstyrrel-
sen hos nogle bgrn vedligeholdes af individuelle faktorer, eksempelvis neurokognitive vanskeligheder,
som giver problemer med at processere information, holde fokus mv. mens den hos andre bgrn vedlige-
holdes af kontekstuelle faktorer i form af manglende struktur, inkonsistent opdragelse, som kan forsteerke
i gvrigt lette individuelle vanskeligheder eller dispositioner hos barnet. Behovet for en multifaktoriel for-
staelse underbygges af den hyppighed, hvormed diagnosen optraader sammen med andre psykiske for-
styrrelser / comorbiditet; kun ca 1/3 diagnosticeres med ADHD alene (Kaiser m.fl. 2008). Endvidere peger
Storebg (2012) pa et sammenfald mellem utryg tilknytning og ADHD, ligesom der er empiriske indikatio-
ner for, at det relationelle miljg har betydning for, om en disposition udvikles til symptomer. Saledes pe-
ger Steele & Steele (2008) pa foraeldrenes mentaliseringsfunktion som en central faktor i det relationelle
miljg, der har betydning for udvikling af selvregulerende strukturer hos barnet og dermed forhold, der har
vaesentlig betydning for barnets emotionelle og sociale udvikling, herunder om de udvikler de kernesymp-
tomer, som diagnoserne beskriver.

De beskrevne interventionsformer er manualbaserede i et forsgg pa at standardisere behandlingen og gg-
re den malbar, hvad der jo er veerdifuldt. Samtidig er det usikkert om en sadan standardisering tager hgj-
de for de nonspecifikke faktorer, der matte vaere virksomme, dvs. hvordan terapeuten tager hgjde for
brud i kontakten, forstyrrelser i tillidsforholdet eller i det hele taget mgdes med barn og familie. Der er
empirisk stgtte for, at en god arbejdsalliance mellem familie og terapeut i sig selv har betydning for be-
handlingens vaerdi (Fiks m.fl. 2013). Det er i beskrivelsen af de standardiserede programmer vanskeligt at
finde overvejelser over, pa hvilken made de enkelte interventionsformer matches med den foreliggende
problemstilling og dermed er det vanskeligt at se, om interventionen ogsa retter sig mod de patogene
processer hos det enkelte barn og dets familie. Her spiller det en rolle, at studierne af behandlingseffekt
alene fokuserer pa kernesymptomer og ikke andre vaesentlige forhold ved den problematik, som interven-
tionen tilrettelaegges mod at Igse.

Eksempelvis tages der ikke hgjde for effekten af, at foraeldrene gennem en ikke-medicinsk intervention
udvikler erkendelsen af barnets vanskeligheder — og dermed deres evne til at stgtte barnet. Ej heller in-
kluderes udvikling af barnets egen oplevelse af at kunne handtere de foreliggende problemer, gget glaede
i samspillet med forzeldre, legekammerater og deltagelse i for eksempel undervisningssituationer eller
styrken i at udvikle forstaelsen af sig selv som anderledes, uden at vaere "forkert”. Disse parametre inklu-
deres ikke som et udtryk for effekt, og interventioner der sigter mod at udvikle dem, indeholdes derfor ik-
ke, hvilket DP betragter som en szerlig alvorlig mangel.
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Disse overordnede indvendinger er grundlag for DPs store betankeligheder ved retningslinjen, som den
tager sig ud nu, og for at DP anbefaler, at retningslinjen fglges op eller suppleres af nogle langt klarere
retningslinjer for ikke-medicinske og kombinerede interventioner.

Nedenfor fglger kommentarer til retningslinjens enkelte afsnit:

Indledning

Det undrer, hvorfor det fremfgres, at guidelinen kun daekker bgrn og unge med F90.0 diagnosen, nar
man angiveligt beskaeftiger sig med hele F90.x samt F98.8c (adfaerdsforstyrrelser mv.) siden DSM-IV/5
litteraturen anvendes.

Det er forstyrrende at sla HKF og ADHD sammen. Det fremfgres, at ca. 7 % (metaundersggelsen) har
ADHD men kun 1-2 % har HKF, hvilket er en betragtelig forskel. Dertil kommer de nyeste amerikanske
tal, der tyder pa yderligere massiv stigning, men dette forhold synes ikke at fa noget impact pa rap-
porten. Der er ingen redeggrelser for, om den fremlagte evidens i forhold til de forskellige interventi-
oner (medicinske og psykosociale/kognitive) er baseret pa HKF eller ADHD populationer - og det er
mangelfuldt.

| forlengelse af dette kunne man gnske en nuancering af, hvilke anbefalinger der er mest relevante i
forhold til den svaere gruppe med HKF eller den bredere gruppe med ADHD.

En rapport som denne bgr indeholde en opdateret, nuanceret beskrivelse af hele spektret af ADHD.
Der bgr vaere en kommentar om, hvorfor man har valgt at frasortere at lave guidelines til fgrskole-
born, seerligt fordi de som gruppe synes at vaere i staerk stigning. Netop hvad angar fgrskolebgrn, sy-
nes behovet for en national klinisk retningslinje at vaere stgrre end hos bgrn og unge, da vidensni-
veauet omkring de 6-17-arige er hgjere end for fgrskolebgrnene.

Det undrer, at man ikke har valgt mere interventionsspecifikke outcomes som kritiske for flere af de
non-farmakologiske behandlinger — reduktionen af kernesymptomer er ikke disse interventioners fo-
kus men naermere funktionsniveau, livskvalitet, familiens stress-niveau osv. Man ender — som ogsa
navnt i indledningen - desveerre med at konkludere, at der er ringe evidens for naesten alle non-
farmakologiske (sociale/psykologiske) interventionsformer pga. af dette. Man kan frygte, at mange
klinikere vil laese "begraenset evidens ift. reduktion af kernesymptomer for ADHD” som om en specifik
ikke-farmakologisk intervention ikke virker. Hvis ikke der tilfgjes mere patientnaere outcomes, som
kritiske til SSTs retningslinje, bgr det kraftigt og tydeligt understreges hvad anbefalingen faktisk bety-
der og ikke betyder.

Ratingscales

Mange klinikere vil ikke kunne vurdere, hvad det betyder, at noget har en sensitivitet/specificitet pa X.
| stedet for at skrive, at “de har en relativ hgj sensitivitet og specificitet i forhold til diagnosen ADHD”
(side 13) bgr de faktiske data for sensitivitet og specificitet fortolkes for leeserne, sa de forstar, at en
specificitet pa f.eks. leererskemaet pa 0,60 betyder, at skemaet kun identificerer 60 % af de raske som
raske.

Der bgr tilfgjes en kommentar i forhold til skemaets sensitivitet og specificitet for at skille ADHD vs.
andre kliniske bgrn, sa det bliver tydeligt, i hvor hgj grad skemaet performer godt i kliniske populatio-
ner vs. normative populationer.

Det ville veere en fordel, hvis der blev skrevet mere tydeligt, at udredning af ADHD ikke alene ma be-
std af assessment med ratingsscale grundet de psykometriske udfordringer ved skemaet.

Der kunne evt. inkluderes information om positive og negative predictive values, som blev fortolket
for laeserne.
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Observation

e Tydeliggor evt., at det er et diagnostisk kriterium, at der skal veere tvaerkontekstuel funktionsind-
skraenkning og at man bgr anvende multiinformant tilgang (NICE), hvortil observation kan vare en
glimrende metode — det virker utydeligt i den nuvaerende formulering.

Kostinterventioner
e Ingen kommentarer til afsnittene om behandling af ADHD m. kostinterventioner, om end kost fylder
meget i retningslinjen, i forhold til hvordan man f.eks. har prioriteret psykologisk intervention.

Neurofeedback

e Der bgr kommenteres pa udfordringerne ved generalisering af faerdigheder tillaert v. NFT. Igen synes
kernesymptomreduktion at veere et mindre godt kritisk outcome til evaluering af NFT. Man burde ha-
ve overvejet at gennemga andre studier end blot RCT studier for omrader, der kun i meget begraenset
omfang er evidens p3, for at tilfgje mere viden om omradet. Evt. lave en meta-analyse der ser om re-
sultaterne fra RCT studierne virkelig afviger meget fra de mere anvendte case-kontrol studier for at
afggre, om det virkelig betyder noget for det konkrete omrade.

Social feerdighedstraening

e Her gar detigen, at kernesymptomer synes at veere et mindre sensitivt kritisk outcome end gvrige.

e Der mangler en afklaring af, hvad der menes eller hvordan man har operationaliseret “generel ad-
feerd”.

e Detundrer, at arbejdsgruppen anbefaler social faerdighedstraening, som en intervention man bgr
overveje at igangsaette, nar man samtidig skriver, at fordelene ved denne evidens (pa det foreliggende
evidensgrundlag) kun er marginalt stgrre end ulemperne.

Foraeldretraening

e Ogsa her synes kernesymptomer at vaere et ringe kritisk outcome til at evaluere foraeldretraeningspro-
grammer, da disse oftest sgger at reducere forzeldre-barn konflikter, mindske brug af autoritaere op-
dragelsesstile og forbedre klimaet i familien.

e Ogsa her er der behov for at operationalisere “generel adfeerd” som outcome — om det fx er C-GAS el-
ler andet.

e Der findes gode RCT studier, som dokumenterer effekt af foraeldretraening i gruppen af fgrskolebgrn
(fx Webster-Stratton et al, 2011 & 2012). Det er uforstaeligt at der med en interventionsform som
foraeldretraening ikke ses pa de yngste bgrn - som man netop helst ikke giver medicin.

e Denne anbefaling indikerer at foraeldretraening til bgrn med ADHD kan vaere skadelig. Der er imidler-
tid ingen evidens for at eksisterende foraeldretraeningsprogrammer kan veere skadelige for bgrn eller
forzeldre. Cochrane review fra 2011 finder generelt at mange af studierne er af darlig kvalitet, og de
finder, at der enten ikke er effekt eller er positiv effekt pa en raekke faktorer, der har betydning for
barnets livskvalitet. Cochrane studiet konkluderer, at resultater fra dette review IKKE kan anvendes
som retningsgivende for guidelines da studierne ikke er af tilstreekkelig kvalitet. De kan saledes heller
ikke anvendes negativt som her i anbefalingen til at frarade foraeldretraaningsprogrammer.

e Forzldretraeningsprogrammer til bgrn med ADHD i skolealderen anvendes i forhold til at mindske risi-
koen for alvorlig komorbiditet i form af adfaerdsforstyrrelse, angst, depression, foraeldrestress m.m.
Formalet er naturligvis ikke at fjerne ADHD symptomer. Foraeldretraeningsprogrammer til skolebgrn
med ADHD er endnu ikke tilstraekkeligt undersggt i forhold til effekt, men det er sandsynligt at det har
positive virkninger i forhold til den komorbiditet som flertallet af bgrn med ADHD har eller far og i
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forhold til foraeldrekompetence. Der er absolut ingen evidens i forhold til at advare mod foraldretrae-
ningsprogrammer.

Et nyere randomiseret case kontrolstudie af Webster Stratton et al (Journal of Clinical Child & Ado-
lescent Psychology Volume 40, Issue 2, 2011), der ikke er inddraget i cochrane reviewet, omhandler 4-
6 arige bgrn og derfor ikke denne guidelines malgruppe. De finder pa en lang raekke variable — bade
de naevnte indternaliserende symptomer, men ogsa pa foraeldrestress, adfeerdsproblemer m.m signi-
fikant positive resultater.

Som arbejdsgruppen selv bemaerker, foregar der i gjeblikket flere studier ogsa i Danmark hvor man
undersgger effekt af foraeldretraening til bgrn i skolealderen.

Anbefalingen er som den foreligger her i direkte modstrid med alle internationale retningslinjer, og da
gruppen kun har haft mulighed for at studere en begraenset meengde forskning, i modsaetning til f.eks
NICE-guidelines, er den ikke tilstraekkelig i sin nuvaerende form.

Farmakologisk behandling

Det undrer, at evidensen for methylphenidate behandling er klassificeret med hgjeste GRADE score.
DP er ikke bekendt med, at der forefindes noget RCT forsgg pa omradet, som kan klassificeres med lav
risiko for systematiske fejl (low risk of bias).

Det bgr gg@res klart, at de inkluderede studier viser short-term effekt bade i forhold til reduktion af
kernesymptomer og i forhold til bivirkninger. Der vides sa godt som ingenting om langtidseffekt og bi-
virkninger, og det bgr veere tydeligt.

Det savnes, at arbejdsgruppen forholder sig til langtidsperspektivet i at give ADHD medicin. Der er ik-
ke noget nyt i at ADHD medicin virker pa den korte bane under meget kontrollerede forskningsbetin-
gelser og mens bgrnene far det. Rapporten bgr ogsa forholde sig til at real life kan se anderledes ud -
at bgrnene typisk er mindre godt monitorerede og foreeldrene stopper med at give medicinen pga. bi-
virkninger. MTA- studierne havde nogle sammenligninger pa den lange bane mellem medicin og psy-
kosocial intervention i forsggsfasen - de sidste follow-ups var 3 ar efter forsggsperioden - dette per-
spektiv er ikke med i rapporten.

Medicinpauser

Det kunne tilfgjes, at en anden grund til at holde medicinpauser er, at en stor andel af bgrn og unge
vokser ud af deres ADHD symptomer med alderen (Faraone et al. 2006). Derfor er det kritisk vedva-
rende at vurdere behov udover de beskrevne arsager.

Kombinationsbehandling

Hvad menes med, at det er "vanskeligt at implementere ikke-farmakologiske behandlinger” — det bgr
forklares. (side 46).

Der bgr kommenteres pa de begraensede long-term follow-up studier, der er med til at vurdere be-
handlingseffekt m. kombinationsbehandling, og igen burde man inkludere mere interventions-naere
outcomes som supplement til kernesymptomer og gvrige symptomer.

Selvom evidensen ikke er skarp kunne man godt anbefale det under "god klinisk praksis” netop fordi
der ses effekt pa f.eks. adfeerdsforstyrrelser/ODD, som er hgj-praevalent hos patientgruppen.

Denne anbefaling er udformet som en advarsel mod psykosocial behandling, som om der var evidens
for at dette kunne vaere skadeligt. Dette ville veere i modstrid med alle internationale guidelines og er
formentlig heller ikke tilsigtet. Denne anbefaling er allerede beskrevet under farmakologisk behand-
ling. Medicinen virker pa ADHD kernesymptomer.

Da flertallet af bgrn med ADHD har komorbide symptomer er det ulogisk at advare mod psykosocial
behandling. Barn med moderat og svaer ADHD har formentlig alle komorbiditet, hvorfor det altid er
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relevant at tilleegge psykosocial intervention, og for de bgrn der har let ADHD, og derfor ikke skal have
medicin som fgrstevalg, vil det netop vaere ngdvendigt med psykosocial intervention.

e Der eringen acceptabel grund til at advare mod psykosocial intervention - isaer da det er beskrevet, at
medicin er det bedste ved moderate og svaere symptomer pa ADHD. Der angives ingen anbefaling ved
let ADHD. Hvis det ikke er medicin der anbefales ma det ngdvendigvis vaere psykosocial indsats der
anbefales — helt i overensstemmelse med internationale guidelines.

Implementering

Da baggrunden for at en raekke interventioner er vurderet lavt, ikke ngdvendigvis fordi de ikke er effekti-
ve, men fordi der mangler evidens af ordentlig kvalitet eller fordi det valgte kritiske outcome maske ikke
er sa passende ift. interventionen, synes quickguiden at vaere "farlig” for en anbefaling som denne. Det er
DPs klare indtryk, at en fuld forstaelse af arbejdsgruppens anbefalinger kraever, at man laeser og saetter sig
ind i hele rapporten. Frygten kan veere, at man mange steder vil bruge quickguiden til at traeffe sine be-
slutninger og det kan fa den uheldige konsekvens, at foraeldretraeningsprogrammer f.eks. ikke vil blive til-
budt forzaeldrene, fordi man ikke har sat sig ordentligt ind i grundlaget for at det ikke vurderes hgjt i anbe-
falingen. Dette bgr i det mindste indskarpes over for laeserne.

Det anbefales i gvrigt at rapporten indeholder et saerskilt afsnit, der opsummerer SSTs forskningsanbefa-
linger.

@vrigt
DP anbefaler i gvrigt, at retningslinjen indeholder anbefalinger vedr. interventioner i skoler, laeringsmiljger

og paedagogiske tilbud, da dette er de interventionsformer, som bgrn er mest i kontakt med, og som dan-
ner ramme om udviklingsmiljger og leering/uddannelse.

DP anbefaler pa linje med arbejdsgruppen i gvrigt fortsat forskning pa omradet.

V
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Ref.: nbl
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Direkte tlf: 53 36 49 23

Hgringssvar vedr. nationale kliniske retningslinjer for udredning og
behandling af ADHD hos bgrn og unge

Sundhedsstyrelsen har den 21. februar 2014 sendt udkast til national Klinisk ret-
ningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge i hgring. Ergo-
terapeutforeningen har fglgende kommentarer til den kliniske retningslinje.

Ergoterapeutforeningen stgtter overordnet set, at der udvikles nationale kliniske
retningslinjer for at sikre en evidensbaseret indsats af ensartet hgj kvalitet pa
tvaers af landet, at medbvirke til hensigtsmaessige patientforlgb og vidensdeling pa
tveers af sektorer og faggrupper samt prioritering i sundhedsvaesenet.

Ergoterapeutforeningen undrer sig dog over det fokus, der er lagt i denne kliniske
retningslinje. Der er udvalgt 12 fokuserede spgrgsmal, hvor to spgrgsmal om-
handler udredning, seks spgrgsmal ikke-farmakologiske interventioner (tre om
kost og tre om traening), to spgrgsmal farmakologiske interventioner og et
spgrgsmal kombinationsbehandling. Den nationale kliniske retningslinje kommer
dermed i hgj grand til at handle om kost og medicin, mens andre interventioner
der retter sig mod eksempelvis sanseintegration, hverdagsaktiviteter og fysisk
aktivitet ikke er medtaget.

Barn og unge med ADHD har ofte store vanskeligheder med aktivitet og deltagel-
se i hverdagsaktiviteter. Ergoterapeuter kan ved udredning sammen med barnet
og dets voksne afdaekke aktivitetsproblemer i barnets hverdag i dagpasning, sko-
le og fritidsaktiviteter og medvirke til at finde lgsninger, sa barnet far bedre mulig-
heder for at deltage i en hverdag, som er mere overskuelig og mindre stressende
for barnet.

Barn og unge med ADHD reagerer ogsa ofte anderledes pa sanseindtryk end
jeevnaldrende. De stresses og overstimuleres eller sgger ekstra sanseindtryk pga.
hgj teerskelveerdi og lav arousal. Mange bgrn med ADHD har sgvnproblemer. Der
er f.eks. undersggelser, der peger pa, at kugledyne kan medvirke til bedre sgvn
og pavirke til bedre koncentration om dagen. Se eksempelvis bit.ly/1iDQ2fi.

Udkastet til den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af
ADHD hos bgrn og unge tydeliggar, at der kun i meget begraenset omfang findes
videnskabelig dokumentation p& andet med farmakologisk interventioner. Ergote-

Region Midt-Nord Region @st Region Syd
Mindegade 10 Hgje Taastrup Boulevard 82, 1.tv. Lumbyvej 11
DK-8000 Arhus C DK-2630 Taastrup DK-5000 Odense C

TIf: +45 88 82 62 70 TIf. + 45 88 82 62 70 TIf: + 4588 82 62 72


http://bit.ly/1iDQ2fi

rapeutforeningen mener derfor, at det er vigtigt, at der igangsaeettes forskning pa
omradet, saledes at udredning, behandling og indsatser kan planleegges og udfg-
res med stgrst mulig effekt for det enkelte barn og unge med ADHD.

Med venlig hilsen

Gunner Gamborg
Formand, Ergoterapeutforeningen
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Sundhedsstyrelsen
Sygehuse og Beredskab
Axel Heides Gade 1
2300 S

Fremsendt per e-mail til syb@sst.dk
Danderyd 2014-03-13

SST sagsnr. 4-1013-10/3

Vedr. Horing vedr. nationale kliniske retningslinjer for udredning og behandling af ADHD hos
bgrn og unge

Shire har gennemlaest det til hgring udsendte udkast til national retningslinje for udredning
og behandling af ADHD hos bgrn og unge. Shire finder dokumentet velskrevet og
fyldestggrende.

Shire har dog en enkelt bemaerkning, i det vi mener, at en praecisering i sprogbrugen vil
fremme konsistensen gennem dokumentet.

| afsnit 12.2 Anbefaling fremgar fglgende tekst

”Arbejdsgruppen finder ikke, at der er tilstraekkelig dokumentation [vores
understregning] for, at der er klinisk relevante forskelle mellem methylphenidat,
atomoxetin og lisdexamfetin i effekten pd svaerhedsgraden af ADHD-
kernesymptomer ved behandling af bgrn og unge i alderen 6-18 ar med ADHD”

| afsnit 12.6 Arbejdsgruppens overvejelser ses der i tabellens fgrste afsnit under ‘Balancen
mellem effekt og skadevirkninger’ fglgende formulering:

Der synes ikke at vaere klinisk relevante forskelle mellem ATX og MPH og mellem
LDX og ATX pd reduktionen i ADHD-kernesymptomer eller incidensen for det
samlede antal bivirkninger.

Der er sdledes ikke fuld overensstemmelse mellem de to formuleringer, da formuleringen i
afsnit 12.2 begrunder konklusionen med “ikke tilstraekkelig dokumentation”, mens denne
modificerende ordlyd ikke medtages i afsnit 12.6.

Dette skal ses i sammenhaeng med den i retningslinjens afsnit 12.5 vaerende gennemgang af
det sammenlignende studie mellem lisdexamfetamin og atomoxetin (Dittman et al)", som
viser en signifikant bedre effekt af lisdexamfetamin end atomoxetin pa bade primaere og
sekundeere effektparametre. Et studie, hvor arbejdsgruppen endvidere har vurderet
evidensniveauet til at veere hgj.

Shire Nordic Regional Office

Svérdvagen 11D * SE-182 33 Danderyd * Tel:+46 8 544 964 00 * Fax: +46 8 544 964 29
Org. nr: 556818-9210

www.shiresverige.se
Date of preparation: March 2014



¢Shire

Shire er enig med arbejdsgruppen i gruppens konklusion om, at dette studie viser en bedre
effekt af lisdexamfetamin end atomoxetin i den undersggte malgruppe.

Shire anerkender imidlertid ogsa, at det pa baggrund af ét positivt studie kan vaere vanskeligt
for arbejdsgruppen entydigt at argumentere for, at der er en bedre klinisk effekt af
lisdexamfetamin end for atomoxetin, selv om resultaterne i det refererede studie er
signifikante.

Shire har derfor forstaelse for arbejdsgruppens formulering i afsnit 12., hvoraf det fremgar, at
der "ikke er tilstraekkelig dokumentation” for denne kliniske forskel.

Shire anbefaler imidlertid, at denne formulering "ikke er tilstraekkelig dokumentation” ogsa
indgar i beskrivelsen af arbejdsgruppens overvejelser i afsnit 12.6., sdledes at der er
overensstemmelse mellem formuleringerne i afsnit 12.2 og 12.6.

Shire kan derfor foresld en formulering i trad med nedenstaende:

Der synes ikke at vaere klinisk relevante forskelle mellem ATX og MPH pé&
reduktionen i ADHD-kernesymptomer eller incidensen for det samlede antal
bivirkninger. Der er ikke fundet tilstraeekkeligt dokumentation for klinisk relevante
forskelle mellem ATX og LDX pé reduktionen i ADHD-kernesymptomer eller
incidensen for det samlede antal bivirkninger.

Eventuelle spgrgsmal kan rettes til Ewa Ahnemark, eahnemark@shire.com.

Venlig hilsen

Ewa Ahnemark M.D.
Nordic Associate Medical Director
Global Medical Affairs

Office phone: +46 (0) 8 544 964 43
Mobile: +46 (0)709 2800 64

E-mail: eahnemark@shire.com

'National klinisk retningslinje for udredning og behandling afADHD hosbgm ogunge (heringsversion). Sundhedsstyrelsen 2013
i Dittmann RW, Cardo E, Nagy P, Anderson CS, Bloomfield R, Caballero B, et al. Efficacy and Safety of
LisdexamfetamineDimesylate and Atomoxetine in the Treatment of Attention-Deficit/HyperactivityDisorder: a Head-to-Head,
Randomized, Double-Blind, PhaselllbStudy. CNS Drugs. 2013. Epub 2013/08/21.
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Vi har i Danske Bgrnelaegers Organisation (DBO) med stor interesse laest udkastet til de nye kliniske
retningslinjer.

Vi har fglgende kommentar:

| afsnit 5 vedr. den konkrete udredningsproces understreges det at der skal veere en leegelig vurdering af
evt. somatisk sygdom og at laegen skal male hgjde, veegt og blodtryk.

Derudover er der ikke noget andet sted i dette afsnit angivet hvilken slags personale der skal sta for
udredningen. Betyder det, at der ikke er decideret behov for/ krav om lzegelig deltagelse i
udredningsprocessen udover ovenstaende maling af basale veerdier og sikring af at pt. ikke fejler noget
andet? Bgr der ikke vaere specifikke uddannelsesmaessige krav til en professionel observatgr, saledes at
man kan sikre kvaliteten af forlgbet?

Med venlig hilsen
Morten Gervil

Specialleege i paediatri, PhD
Formand for DBO



Hej
Meget fin publikation med mange gode anbefalinger.

Fra kommunal side kunne det anbefales at, hvis publikationen ogsa indeholdt et flowchart for et
barn der er obs for ADHD.

Tankevekkende at foreldreuddannelse ikke virker pd bernenes symptomer. Men det virker vel pa
foreeldrenes holdning og evne til at takle bernene. Den svage evidens for effektivitet stemmer ikke
overens med erfaringer fra kommunerne.

Fint hvis man kunne have lidt mere historisk med incl. hyppighed i forskellige lande.

Venlig hilsen

Eva Bgcher Herner, pa vejne af
Selskab for bgrnesundhed
Sund - stab

Herlev Kommune

TIf: 4452 6303
Eva.Bocher.Herner@herlev.dk

Iﬁﬂ Herlev

\ Kommune
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Heringssvar fra MMK, Medborgernes Menneskerettighedskommission , 14. marts 2014 pa
”National retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bern og unge”.
Overordnet anfegter MMK eksistensen af diagnosen ADHD som en diagnose, der ikke er klinisk
funderet. Ingen fysiske test understatter den. Vi stér ikke alene med péavisningen af de mange
inkonsistenser, validitets- og reliabilitetsproblemer til diagnosen. Bla. Gramham 2010.

Det er uforuroligende, at den australske kohorteunderseggelse Raine med sine 2868 respondenter,
foretaget af Government of Western Australia, 2010, ikke er medtaget i

diskussionen. Undersogelsen viste, at der ikke var en signifikant positiv langtidseffekt af social,
emotionel og akademisk forméen hos bern og unge, diagnosticerede ADHD og medicineret med
Ritalin. Yderligere klarede de sig dérligere, ndr der maltes pa depression, selvforstéelse, social
trivsel, faglige resultater, skoletrivsel, end deres kammerater uden ADHD-diagnose.

En undersogelse foretaget af forskere pa The University of Texas, offentliggjort i Cancer Letters,
viste, at 12 bern, behandlet for ADHD med methylphenidat, efter kun tre méneder viste
kromosomforandringer. (El-Zein 2005)- Det er ligeledes foruroligende, at en sddan undersogelse
ikke folges op 1 den medicinske forskerverden.

Det er ligeledes noteret, at en spgrgeundersggelse, som Bgrn & Unge foretog blandt foraeldre
med ADHD bgrn viste, at naesten halvdelen af foraeldrene oplever alvorlige bivirkninger hos
deres bgrn som angstanfald, depression, hjerteproblemer, tvangstanker, migraene, kvalme,
tristhed, hjertebanken, stik ved hjertet, hgre stemmer og muskelsmerter. (Bgrn & Unge, 2007,
nr. 33 — af Gitte Rebsdorf og Trine Vinther Larsen). Dette stemmer ikke overens med de
officielle vurderinger.

Det er svert at forstd, hvordan der i retningslinjen focuseres pa sukker, ndr hollandske forskere i
2011 havde overraskende gode resultater med 1 stedet for det traditionelle sukker-synspunkt at
fokusere pd allergi og intolerance over for specielle typer af mad. Hos 2/3 af bernene forsvandt
ADHD symptomerne fuldsteendig. (Jan K. Buitelaar fra Radboud Univeristetet i Nijmegen 2010).
MMK mé séledes tage afstand fra den overdrevent medicinske tilgang til problematikken i de
nationale retningslinjer.

René Steffensen, formand for MMK



Sundhedsstyrelsen, Sygehuse og Beredskab
syb@sst.dk

KL’s heringssvar pa national klinisk retningslinje for
udredning og behandling af ADHD hos bern og unge

KL har modtaget udkast til national klinisk retningslinje for udredning og
behandling af ADHD hos bern og unge i horing.

For KL er det afgorende, at de kommende kliniske retningslinjer imode-
kommer den kompleksitet og tvarfaglige tilgang, som ofte vil vere nedven-
dig i sammensztningen af indsatser og tilbud til bern og unge med ADHD.
Pa den baggrund har KL folgende bemzarkninger til retningslinjen:

e Deter en vasentlig begrensning ved retningslinjen, at den udeluk-
kende henvender sig til sundhedsprofessionelle, frem for at inddrage
et bredere perspektiv pa tvers af sektorer.

e Det fremsendte udkast til kliniske retningslinjer har fokus pa klinisk
behandling af kernesymptomer for ADHD hos bern og unge. Den
tydelige metodik og sikring af inddragelse af den nyeste viden inden-
for behandling af kernesymptomer pa ADHD gor, at retnings-
linjerne fremstar som det bedst dokumenterede vidensgrundlag for
sundhedsfaglig behandling af de born og unge med ADHD, som
ikke har komorbiditet eller indleringsvanskeligheder. Der udestar
imidlertid dermed et behov for retningslinjer, der forholder sig til
born og unge med ADHD og komorbiditet eller indleringsvanske-
ligheder

e Deter en vasentlig begrensning ved retningslinjen, at den ikke ind-
drager det forebyggende eller tidlige perspektiv, fx skolebaserede
interventioner.

e Anbefalingerne kan med fordel vagtes ift. sverhedsgraden af lidel-
sen. Her kunne fx skeles til de engelske NICE-guidelines, som skel-
ner mellem ADHD i moderat eller svar grad

e Deter en svaghed ved de kliniske retningslinjer, at der ikke er under-
sogt for virkningen af kombinationsbehandling ift. fx bivirkninger af
medicin eller reduceret behov for medicin.

KL

Den 12. marts 2014

|
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e Retningslinjen kan med fordel 1 hojere grad forholde sig til de born
og unge, som ikke onsker eller som reagerer negativt pa medicinsk
behandling.

e Selvom retningslinjen kun i begraenset omfang inddrager ikke-sund-
hedsfaglige indsatser, bor den 1 hojere grad skrive sig ind i den
sammenhang, som de born og unge, der er malgruppe for indsat-
serne, indgar 1. Retningslinjen vil ogsa blive last af ikke-sundheds-
fagligt personale, selv om de ikke udgoer den primare malgruppe,
ligesom det sundhedsfaglige personale bor vare bekendt med de
forskellige strategier, der kan vare relevante for, under og efter en
eventuel psykiatrisk udredning og medicinsk behandling.

Afslutningsvis skal KL tilslutte sig behovet for supplerende forskning pa
omradet. KL er siledes enig i, at der er et stort potentiale for at tilveje-
bringe et bedre vidensgrundlag. Supplerende forskning kunne med fordel
fokusere pa de born og unge med ADHD, der har en rekke associerede
forstyrrelser og ga pa tvaers af skole-, social- og behandlingsomradet.

En sidan viden ber pa sigt bidrage til et vidensgrundlag for den tvaerfaglige
indsats til mennesker med ADHD, som kan vere malrettet en bredere kreds
end de sundhedsprofessionelle. Det fremadrettede sigte bor vare, at der
tilvejebringes et samlet sat af retningslinjer for den tvarfaglige indsats til
born og unge med ADHD.

KL forbeholder sig ret til at komme med eventuelle supplerende bemark-
ninger efter politisk behandling.

Med venlig hilsen

e OO

Tina Wahl



Vedrgrende National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bern og
unge

Det er en styrke ved retningslinjerne, at god klinisk praksis for diagnostik og behandling af ADHD
er beskrevet. Herved undgar man fejlmedicinering og overmedicinering ved egen laege i almen
praksis.
Side 7:”...Det er god praksis, at en standardudredning for ADHD hos bgrn og unge i alderen 6-18
ar er tveerfaglig og tveersektoriel, og at den inkluderer fglgende del-elementer:

- Kiinisk interview med anamnese
Standardiserede rating scales eller spgrgeskemaer
Indhentning af oplysninger om og evt. observation af barnets dagligdag
Laegelig, somatisk undersagelse
Psykologisk undersggelse...”

Man haefter sig ved, at de nationale retningslinjer er udarbejdet uden deltagelse af en klinisk
farmakolog. Arbejdsgruppen har sammenlignet forskellige medicinske behandlinger indbyrdes,
men der mangler en overordnet vurdering af aspekterne ved den medicinske behandling. Seerlig
kan neevnes:
- Den positive langtidseffekt ved anvendelsen af medicin er ikke beskrevet.
- Konsekvenserne af anvendelsen af ADHD medicin pa centralnervesystemet hos bern,
som har vaeret i medicinsk behandling under opvaeksten er ikke belyst.

Fra et klinisk farmakologisk synspunkt er det betaenkeligt, at arbejdsgruppen ikke angiver kriterier
for vurdering af kernesymptomer (opmaerksomhedsvanskeligheder, hyperaktivitet og impulsivitet).
Der er ingen definerede objektive parametre, hvilket arbejdsgruppen selv ggr opmaerksom pa.
Arbejdsgruppen refererer til anvendelsen af rating scales uden at definere, hvilke parametre, der
indgar i vurderingen af barnet ved anvendelsen af rating scales.

| den endelige version bar det fremga , hvilke parametre, der er relevante for at vurdere, om en
medicinsk behandling er indiceret. Endvidere bar det fremga, hvilke parametre, der indgar i
vurderingen af, om den medicinske behandling har den gnskede effekt.

Stig Jargensen

Specialleege almen medicin, PhD
Specialleege Klinisk farmakologi
Klinik Alekistevej 81, 1h

2720 Vanlgse

tif 38 71 55 96



Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center
Aarhus Universitetshospital, Risskov

Sekretariatet
Skovagervej 2
DK-8240 Risskov
TIf. +45 7847 3000
buc.kontakt@rm.dk
www.buc.rm.dk

Hgringssvar vedrgrende national klinisk retningslinje for ud-
redning og behandling af ADHD hos bgrn og unge

Hermed fremsendes hgringskommentarer fra Bgrne- og Ungdoms-
psykiatrisk Center, Region Midtjylland.

Generelle betragtninger:

Stor tilfredshed med at denne retningslinje er udarbejdet.

Som arbejdsgruppen ogsa selv fremhaever skal det dog understre-
ges, at de anbefalinger der fremseettes i retningslinjen, er de anbe-
falinger, som de valgte sggekriterier har kunnet indhente viden om-
kring, og anbefalinger hvor det har vaeret muligt at kortlaegge evi-
densen. Dvs. at svaert malelige omrader omkring sociale og paeda-
gogiske indsatser til sdvel foraeldre og netveerk ikke er medtaget,
hvilket erfaringsmaessigt i BUC indgdr som en meget vaesentlig fak-
tor i behandlingen af bgrn og unge med ADHD.

Endelig skal det beklages at retningslinjen ikke beskeaeftiger sig med
bgrn op til 6 ar.

Bgrn under 6 ar far ogsa stillet disse diagnoser, og her er det mindst
ligesa vigtigt med generelle anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, her-

under hvilke forskelle der kan vaere sammenlignet med bgrn og unge
fra 6-18 ar.

Anbefalingens styrke

Kommentar til den sproglige formulering ved anbefalingernes styrke.
En formulering som "steerk anbefaling imod” risikerer at give et bil-
lede af, at der er udtalte skadevirkninger forbundet med denne be-
handlingsmetode. Man kan overveje om det er berettiget, ndr der i
retningslinjen er tale om manglende/lav evidens for effekt og ingen
skadevirkninger.

Tilsvarende vil en anbefaling om "ngje overvejelse” ogsa indikere at
det kun er i ngdstilfaelde dette kan anvendes.

Udredning
4) Rating scales:

Tilfredshed med at anbefalingen understreger at rating scales ikke
alene kan danne grundlag for en god diagnostisk udredning.

Dato: 28.02.2014

Kontaktperson:

Anne Mette Johansen
TIf.: +45 7847 3012

annejoan@rm.dk
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Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center

Hgringssvar fra BUCvedrgrende national klinisk retningslinje for ADHD

5)Direkte observation i udredningen af bgrn og unge med ADHD

Tilfredshed med understregning af, at den gode praksis for standardudredning skal foregd pa et
tvaerfagligt og tveersektorielt grundlag

Indeholdende

- Klinisk interview med anamnese

- Standardiserede rating scales eller spgrgeskemaer

- Indhentning af oplysninger om og evt. observation af barnets dagligdag

- Leegelig, somatisk undersggelse

- Psykologisk undersggelse

Det skal dog bemaerkes, at psykologisk undersggelse ikke er en del af referenceprogrammet og man
kan overveje om denne del udelukkende skal medtages som god praksis, i de tilfaelde, hvor der er
mistanke om kognitive vanskeligheder?

Behandling

6) Tilskud med flerumaettede fedtsyrer

Det bgr overvejes om den sproglige formulering om “Anbefaling
imod” og "ngje overvejelse” er berettiget.

Et alternativt forslag kunne veere:

Tilskud af flerumaettede fedtsyrer til afhjselpning af kerne-
symptomer hos bgrn og unge i alderen 6-18 ar med ADHD, har til-
syneladende ingen effekt.

7) Dizeter uden farvestoffer
Samme som 6)

8) Diaeter uden sukker
Samme som 6)

9) Computerbaseret kognitiv traening.
Ingen kommentarer

10) Social feerdighedstraening
Opbakning til ngdvendigheden af mere forskning p& omradet.

11) Foraeldretraening
Opbakning til ngdvendigheden af mere forskning p& omradet

12) Farmakologisk behandling

Det noteres med tilfredshed med at nedenstaende er medtaget i retningslinjen.
...at farmakologisk behandling af unge og voksne med ADHD med centralstimule-
rende midler synes at nedseette risikoen for udvikling af misbrug af rusmidler.
Initiering af farmakologisk behandling i barndommen synes ligeledes at reducere
risikoen for udvikling af misbrug af rusmidler i sammenligning med senere initie-
ring.

Side 2 af 3
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Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center

Hgringssvar fra BUCvedrgrende national klinisk retningslinje for ADHD

13) Medicinpauser
Ingen kommentarer.

14) Kombinationsbehandling

Det bgr overvejes om den sproglige formulering om “Anbefaling
imod” og "ngje overvejelse” er berettiget, nar der ikke er rapporte-
ret skadevirkninger.

I den afsluttende passus om arbejdsgruppens overvejelser beskrives
"adfzerdsmaessig vejledning til familien og netveerket omkring bar-
net/den unge” - som indiceret. Disse interventioner indgar i vores
forstaelse i begrebet "psykosociale interventioner”, hvorfor retnings-
linjens anbefalinger og arbejdsgruppens konsensus om god praksis
kan opleves modstridende.

P& vegne af Centerledelsen, BUC

Anne Mette Johansen
udviklings- og kvalitetskoordinator

Side 3 af 3
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Review:
National klinisk retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn og unge
Sundhedsstyrelsen 2014

Dokumentets struktur

Foreliggende udkast til hgring af retningslinje for udredning og behandling af ADHD hos bgrn
og unge daekker fglgende omrader:

¢ Udredning (Brug af rating scales, direkte observation)

o Ikke-farmakologiske interventioner (tilskud med flerumzettede fedtsyrer, dizeter
uden farvestoffer, dizeter uden sukker, computerbaseret kognitiv traening, social
feerdighedstraening, forzeldretraening)

e Farmakologiske interventioner (farmakologisk behandling, medicinpauser)

e Kombinerede interventioner

Gennemgang af temaerne fglger samme opbygning (fokuseret spgrgsmal, anbefaling,
baggrund for valg af spgrgsmal, litteratur, gennemgang af evidens, arbejdsgruppens
overvejelser).

Retningslinjen er lavet i en arbejdsgruppe bestaende af fagpersoner og en konsulent, som har
gennemgaet evidensen pa omradet. Pa baggrund af evidensens kvalitet (pa fire niveauer, efter
GRADE workinggroup) er der givet anbefalinger (staerk anbefaling for/imod, svag anbefaling
for/imod eller god praksis).

Retningslinjen starter med en opsummering af de centrale budskaber, efterfulgt af en
indledning (med en beskrivelse af formal, afgraensning af patientgruppe, malgruppe/brugere,
emneafgraensning, patientperspektivet og afslutningsvis juridiske forhold). Resten af
dokumentet bestar af 11 kapitler, som indeholder en undersggelse af den evidens, som
foreligger pa det enkelte tema (valgt ud ved de fokuserede spgrgsmal) og afslutter med en
bilagsfortegnelse.

[ hvert kapitel tages der udgangspunkt i anbefalingerne fra "The National Institute for Health
and Clinical Excellence” (NICE) guidelines fra 2008. Hvor det er muligt bruges evidensen, som
er opsummeret i NICE, suppleret med evidens fra litteratur fra 2008 og frem. I de tilfeelde,
hvor NICE ikke har dakket de temaer, som tages op i foreliggende dokument, laves der en ny
litteraturgennemgang.



1. Manuskriptets styrker

e Manuskriptet er systematisk opbygget, let lzesbart og dets inddeling i en kortere
sammenfatning og en udfgrlig retningslinje med litteraturgennemgang har et
formalstjenelig format.

e Retningslinjen daekker de mest relevante omrader for udredning og behandling ved
ADHD, med et fokus pa behandlingen af sygdommen.

e Tilgangen til at systematisk afdaekke den tilgeengelige evidens pa de omrader, der
fokuseres pa er velbeskrevet, dybgaende og kan efterprgves af andre.

e Deter en prisveerdig fremgangsmadde at tage udgangspunkt i NICE guideline og sa ga i
detalje med den litteratur, som er kommet til efter 2008, hvilket garanterer et godt
fagligt niveau og tillader god udnyttelse af ressourcerne.

2. Manuskriptets vaesentligste svagheder og mangler

Emneafgraesning

Beskrivelsen af emneafgreensningen (se afsnit 1, 3.5 "Emneafgransning” s. 10) er for kort og
generel. Her bgr der i stgrre grad og mere specifik (gerne for de enkelte punkter) fremhaeves,
hvorfor der blev brugt ressourcer pa at gennemga flere interventioner, som ud fra NICE
guidelines og andre oversigtsartikler, ikke var store forventninger om havde en hgj
effektstgrrelse, isaer i forhold til den sidste gennemgang af ikke-farmakologiske
interventioner (Sonuga-Barke et el., 2013). Blandt de udvalgte interventioner skal der ogsa
argumenteres mere konkret for de valg, der er taget i indledningen og ikke kun i de szerskilte
kapitler (baggrundsafsnit i hvert kapitel), hvor valget allerede er taget. Umiddelbart er det
ikke helt indlysende, hvorfor der er udvalgt flere interventioner, som introducerer sendringer
i ernzering, mens der ikke naevnes neurofeedback, som i nyere reviews bliver tillagt en
moderat effektstgrrelse (f.eks. Lofthouse et al., 2011)?

[ SST’s metodehandbog er der en udtalelse om, at "De fokuserede spgrgsmal specificerer
patientgruppen, interventionen og effektmal. Dette afspejles i akronymet PICO (Population,
Interventions, Comparisons and Outcomes)”. Efter PICO princippet skulle nogle af de
fokuserede spgrgsmal undersgge evidensen vedrgrende "outcome”, eller pa dansk
resultatindikatorer. En omtale af disse savnes dog i denne retningslinje. Der synes at vaere lagt
stor veegt pd gennemgang af forskelligartede behandlingsformer, uden at der er tilstraekkelig
fokus p3, hvilke veerktgjer vil kunne anvendes i den kliniske hverdag for at male en forandring
og helst dokumentere en forbedring af symptomer i behandlingsforlgb. I NICE refereres der fx
i indledning til brug af CGAS score, som en maling af psykosocial funktion, som man kunne
overveje at bruge pa samme made i Danmark. Instrumentet bruges ret systematisk i England
og i Norge til at male en @endring af barnets psykosocialfunktion fgr og efter behandling
(http://www.instantflipbook.com/flipbooks/4b48605822/). Man kunne ogsa overveje at
pege pa alternative procesindikatorer, som allerede er naevnt indirekte og undersgge deres
evidens (f.eks. ADHD-RS fgr og efter).



Metode

Der kunne med fordel ggres mere eksplicit processen, som fgrer fra evidensen til en
anbefaling.

Kontekst

Der er et stort behov i Danmark for, at Sundhedsstyrelsen, Selskab for bgrne- og
ungdomspsykiatri, og de kliniske miljger sammen opnar synergieffekter og udnytter
hinandens ressourcer. Der skulle ved udformningen af denne retningslinje fokuseres pa de
omrader, hvor der foreligger evidens, og dermed helt naturligt mest belyse evidensen pa
behandlingsinterventioner fremfor en bredere tilgangsmade. Der er imidlertid meget fa
steder, udover bilag 1 og 2, hvor der refereres til andre danske retningslinjer
(Referenceprogram fra 2008, Klinisk retningslinje fra selskabet 2012, Sundhedsstyrelsens
vejledning for medicinering af bgrn og unge, 2012-eller den nationale ADHD database, som
blev taget i brugi 2013) og hvor det nye dokument seattes i kontekst til bestaende andre
relevante dokumenter. Dette anses som yderst relevant for at ggre retningslinjen til et
instrument, som kan tages i brug i den kliniske hverdag, og der bgr tages stilling til flere
steder i NKR udover i bilag 1 og fa andre steder.

Maling af sveerhedsgrad

I NICE guidelines er der fokus p4, at der ved moderat ADHD fgrst skal afprgves andre
interventioner end medikamentel behandling, uden at der hverken i den engelske eller i den
danske retningslinje tages stilling til, hvordan et barn med moderat ADHD kan adskilles fra et
barn med sveer ADHD (hvor der er indikation for at starte med medikamentel behandling fra
starten). Der savnes en drgftelse af det punkt enten i de kapitler, der omfatter farmakologiske
interventioner eller i kapitel ’lkombinerede interventioner”, hvor man kunne overveje at
gradere anbefalingen ud fra sveerhedsgraden af ADHD symptomer.

Kommentarer til de enkle kapitler

Kapitel 4-Brug af rating scales i udredningen af bgrn og unge med ADHD

e Kunne ADHD RS bruges om effektmal? Det er naevnt, men ikke udfgrt mere eksplicit.

e Fra hvilken alder er selvrapportering valide?

e Hvilke spgrgeskemaer er mest brugt i Danmark og dermed mest valide (der naevnes
flere)?

e Hvem er den bedste informant?

Kapitel 5-Direkte observation i udredningen af bgrn og unge

Under overskriften: "Direkte observation i udredningen af bgrn og unge”, beskrives der
klinisk interview og anamnese og standardiserede rating scales eller spgrgeskema. Det er en
uklar struktur, da der jo var fokus pa rating scales i kapitel 4. Punkt opsatning af kapitel er
ikke konsistent med de andre kapitler. Bruges der "manualiseret observation” i Danmark? Det



er det veerktgj, som har blevet brugt i studiet, som danner grundlag for den foreliggende
evidens.

Kapitel 9-Computerbaseret kognitiv traening

Som det udfgres i retningslinjen, er der tale om et vigtig og lovende omrade, ikke mindst fordi
en mulig effekt af kognitiv treening vil haenge godt sammen med den foreliggende og
efterhanden overvaeldende evidens for ADHD som en neurobiologisk forstyrrelse. Det faktum,
at man her direkte vil kunne anvende en intervention, som direkte kan anses som behandling
af en underliggende afvigelse (f.eks. mindre volumen af preefrontale kortex), ggr, at disse
interventioner vil kunne implementeres hurtigere. Der kan vaere fare at gnske om en god
behandling fgrer til at effekten muligvis kan overestimeres og evidensen for en anbefaling
skal pa den baggrund granskes ngje. NKR’s fremlaeggelse af evidens og iseer det kritiske
perspektiv til den foreliggende evidens (se afsnit 9.5) synes ikke i overensstemmelse med den
relativ positive anbefaling pa det omrade. Arbejdsgruppen fremhaever ogsa, at der er behov
for mere forskning, hvilket bare kan understrege pointen. Kunne arbejdsgruppen genoverveje
deres anbefaling, ikke mindst fordi udmgntning af denne anbefaling vil have store
gkonomiske implikationer? Mange familier vil ellers forvente en behandling pa omradet i
fremtiden, hvis anbefalingen gives, som den star her.

Kapitel 13-Medicinpauser

Der er kun 3 studier, som anbefalingen bygger pa og tillige er disse ikke designet til at
undersgge evidensen for medicinpause. Undersggelse af effekt af medicinpause vil kunne
gennemfgres ved at planlaegge et RCT med cross-over design med tidsrummet for
placebobehandling defineret pa ca. 3-4 uger, som man sadvanligvis vil holde en medicinpause
i. Dermed synes evidensgrundlaget for dette spgrgsmal ikke at vaere godt nok til at kunne give
en anbefaling.

Kapitel 14-Kombinerede interventioner

I vejledningen udgivet 2012 ("Vejledning om medikamentel behandling af bgrn og unge med
psykiske lidelser”) anbefaler SST: "Den medikamentelle behandling skal altid kombineres
med specialpaedagogik, adfeerdsorienteret behandling og andre relevante indsatser for at
opna tilstraekkelig behandlingseffekt.” I NICE guidelines anbefales der kun medikamentel
behandling til bgrn med moderat til sveer ADHD.

Det er en styrke af vort bgrne- og ungdomspsykiatriske perspektiv at kunne se barnet i sin
vanlige sammenhaeng i skolen og i hjemme (se observationen, som ikke kun er relevant i
henhold til at teelle symptomer, men ogsa for at kunne opdage uhensigtsmaessige mgnstre
osv.) og denne holdning kommer godt frem i kapitel 14 igennem. Derimod vil det kunne
opfattes som inkonsistent af laeseren, og den negative anbefaling kan leeses i modsaetning til
"god praksis”.

3. Eventuelle forslag til 2andringer



Emneafgraensning bgr uddybes mht. til processen og de refleksioner, som ligger
bagved vurdering af de fokuserede spgrgsmal, som arbejdsgruppen kom frem til.

[ samme del, i afsnit 2 (3.5 emneafgransning) kunne der praeciseres, hvordan
kernesymptomerne, som anses som et "kritisk” outcome helst skal males. Hvordan skal
ADHD symptomerne observeres, dokumenteres og kvantificeres: Observeret direkte
eller malt med foraeldrerapportering, laererrapportering eller selvrapportering eller
andre mader?

Det skal overvejes, om den korte opsummering ("centrale budskaber”) kan udformes
pa en made, som daekker de vigtigste omrader og punkter vedrgrende udredning og
behandling i en logisk reekkefglge (folger patientenes forlgb gennem system), og hvor
der indszettes stjerner, som indikerer, at det pageeldende omrade var et af de
fokuserede spgrgsmal, som vil ggre det nemmere for klinikkere at benytte sig af
retningslinjen.

[ bilag 2 henvises der til ADHD Databasen til monitorering af arbejde, dog er der ikke
udarbejdet konkrete forslag til, hvordan foreliggende retningslinjer fra SST og ADHD
databasen kan opna god synergi, dvs. hvordan ADHD Databasen vil kunne bruges til
monitorering.
a)Her kunne der angives mere konkret, hvordan ADHD Databasen kunne bidrage
til monitorering af retningslinjen
v" Somatisk undersggelse
v" Professionel observation
v Standardiseret ratingscale.

b) For at stgtte en eksisterende klinisk praksis, vil der i den korte opsummering af
NKR veere plads til yderligere punkter, som anses som "god klinisk praksis”. Det
vil styrke retningslinjens kliniske anvendelighed ved at integrere de dele af
udredning ved ADHD, som indgar som procesindikatorer i ADHD Databasen,
f.eks.:

v Vurdering af specialleege (her citeres direkte fra NICE guideline: "A
diagnosis of ADHD should only be made by a specialist psychiatrist,
paediatrician or other appropriately qualified healthcare professional with
training and expertise in the diagnosis of ADHD")

v Brug af et manualiseret diagnostisk interview (Opfyldelse af indikatoren
kraever, at vurdering af ADHD kernesymptomer og komorbiditet er sket
med enten K- SADS, DAWBA eller PSE -SCAN)

v Pracisere, at standardiseret ratingscale (her kunne det med fordel naevnes
ADHD-RS) sendes til bade hjem og til skolen for at sikre en dokumentation
af adfeerden pa tveers af to forskellige situationer

v' Gennemfgrelse af en diagnostisk ADHD-konference i den udredende
afdeling

v Koordinerende netvaerksmgde

Dette ville klarleegge sammenhangen mellem retningslinjen og ADHD databasen, som
bliver naevnt til monitorering (bilag 1). Afslutningsvis kunne der ogsa gives



baggrundsinformation om, hvorfor ingen af de 9 procesindikatorer fra ADHD
kvalitetsdatabase blev udvalgt til gennemgang af evidens i denne retningslinje (f.eks.
gare det eksplicit, at siden indikatorer i retningslinje er procesindikatorer, foreligger
der meget lidt forskningsmaessig evidens pa det). Maske kunne det antydes, at der med
tiden bgr arbejdes mere konkret med oprettelse af effektindikatorer, som forhdbentlig
vil kunne bygge pa mere evidens.

5. Ikapitel 14 kunne ordvalg for anbefaling overvejes, eller alternativt kunne der
kommenteres specifik pa den tilsyneladende inkonsistens mellem anbefaling og god
praksis.

6. Tillige et afsnit, som preeciserer hvordan og indenfor hvilket tidsinterval guidelinen vil
blive opdateret og om der foreligger planer for at udarbejde en retningslinje for bgrn
med ADHD under 6 ar, som ikke er omfattet af dette dokument?

4. AGREE II vurdering blev gennemfgrt pa nettet. Her vil jeg gerne kommentere pa at
formatet til Agree egner sig bedre til omrader, hvor der foreligger mere evidens end pa ADHD
omradet. Dermed kan den standardiserede vurdering med Agree muligvis virke en smule
negativ, hvilket skyldes fraveer af evidensen mere, end udformningen af retningslinjen.
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Sentrale faktorer rundt bakgrunn, malgruppe, etc.

Felgende sitater fra innledningen vurderes a veere viktige for a plassere retningslinjen i en stgrre
sammenheng, vurdere hvilke avgrensninger som er gjort og bedgmme om formalet med
retningslinjen er oppfylt i det tilsendte utkastet:

e Formalet med de nationale kliniske retningslinjer er at sikre en evidensbaseret indsats af
ensartet hgj kvalitet pa tvaers af landet, at medvirke til hensigtsmaessige patientforlgb og
vidensdeling pa tvaers af sektorer og faggrupper samt prioritering i sundhedsvaesenet.

e Malet med denne retningslinje er at sikre ensartet kvalitet i udredning, diagnostik og
behandling af bgrn og unge med ADHD ved at give handlingsanvisende anbefalinger til
de sundhedsprofessionelle.

e Denne retningslinje retter sig mod bgrn og unge fra det fyldte 6. ar op til det fyldte 18. ar
med diagnosen Forstyrrelse af aktivitet og opmaerksomhed (F90.0) og
Opmarksomhedsforstyrrelse uden hyperaktivitet (F98.8) i henhold til ICD-10.

e Denne nationale kliniske retningslinje skal tjene som beslutningsstgtte for
sundhedsprofessionelle, der er involveret i udredning af b@érn og unge for ADHD og i
behandlingsbeslutninger for bgrn og unge med ADHD. Den kan desuden tjene til
information for andre involverede parter. Patienter og deres familier kan bruge
retningslinjen, nar de i samrad med den behandlingsansvarlige sundhedsprofessionelle
treeffer beslutning om udredning og behandling. Retningslinjen retter sig saledes ikke
mod padagogiske, psykosociale beslutninger og lignende, der traeffes fx i skoler og
tilsvarende organisationer.

e Den nationale kliniske retningslinje indeholder handlingsanvisninger for udvalgte og
velafgraensede kliniske problemstillinger ("punktnedslag i patientforlgbet’). Disse
problemstillinger er prioriteret af den faglige arbejdsgruppe som de omrader, hvor det er
vigtigst at fa afklaret evidensen. Den nationale kliniske retningslinje beskeeftiger sig
saledes med udvalgte dele af udrednings- og behandlingsindsatser.



Generelle kommentarer til retningslinjene

Det tilsendte utkast til nye danske retningslinjer skiller seg fra de fleste gvrige retningslinjer som
er utgitt om Hyperkinetisk forstyrrelse og Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder.

De fleste gvrige retningslinjer gir en bred omtale av tilstandene Hyperkinetisk forstyrrelse og
Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder og anbefalinger omkring diagnostikk og behandling. | de
danske har en valgt ut omrader hvor en presenterer kunnskapsstatus, vurderinger og
anbefalinger. Omradene er:

e Brug af rating scales i udredningen af bgrn og unge med ADHD

e Direkte observation i udredningen af bgrn og unge med ADHD

e Tilskud med flerumaettede fedtsyrer

e Dizter uden farvestoffer

e Dizeter uden sukker

e Computerbaseret kognitiv treening

e Social feerdighedstraening

e Forazldertraening

e Farmakologisk behandling

e Medicinpauser

e Kombinationsbehandling

Fordelene med dette valg er at en har valgt de omrader der det er gjort flest kontrollerte studier
slik at vurderinger og anbefalinger i store trekk er enkle og lite kontroversielle. Ulempene med et
slikt valg er at en ikke benytter anlledningen til & gi bred og oppdatert informasjon om
Hyperkinetisk forstyrrelse og Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder. Det kan ogsa vaere
vanskelig for lesere som kjenner mindre til tilstandene a fa plassert anbefalingene i en kontekst.
Dessuten er det mange omrader av stor betydning for klinisk praksis som ikke nevnes i det hele
tatt. Dette vurderes a vaere den stg@rste utfordringen. Det omtales derfor under svakheter og
mangler i retningslinjene.

Manuskriptets styrker

Manuskriptets klare styrker ligger i de 11 temaomrader en har valgt ut for neermere beskrivelse,
vurdering og anbefaling.

Manuskriptets veesentligste svagheder, mangler og forslag til @ndringer

Malet for retningslinjene er a sikre ensartet kvalitet pa utredning, diagnostikk og behandling, Det
argumenteres for at avklaring av evidens pa de 11 beskrevne omrader er viktig. Det foreligger
imidlertid ingen analyse i retningslinjen som dokumenterer hvilke omrader innen diagnostikk og
behandling av diagnosene Forstyrrelse af aktivitet og opmarksomhed (F90.0) og
Opmarksomhedsforstyrrelse uden hyperaktivitet (F98.8) (senere forkortet ADHD) der en i
Danmark har betydelig variasjon i praksis og dermed ogsa uensartet helsetilbud til befolkningen.

Det er grunn til 3 anta at det er ganske betydelig variasjon i klinisk praksis nar det gjelder
henvisning til spesialist, utredning/diagnostikk og hvorledes behandlingsprogrammer settes opp
og gjnennomfgres. | Norge er det for gruppen 6 til 12 ar en variasjon i prevalens av ADHD basert

2



pa data fra Norsk Pasientregister mellom norske fylker fra 1 % til 3,5 %. Tilsvarende er det
fylkesvise forskjeller i antall brukere av ADHD-medisiner for gruppen 10 til 19 ar fra 0,6 % til 3,7
%. Jeg har ikke tilsvarende tall fra Danmark, men blant annet Sundhedsstyrelsens rapport
«Salget af ADHD-medicin fra 2002-2011» viser betydelige regionale forskjeller i bruk av
medisiner for ADHD. Det er derfor et viktig spgrsmal hva som kan forklare de store variasjoner i
diagnostikk og behandling som ogsa eksisterer i Danmark.

Sa ett viktig spgrsmal er om de 11 omrader som er omtalt i retningslinjene vil kunne bidra til at
kvaliteten pa utredning, diagnostikk og behandling blir mer ensartet i Danmark.

Jeg vurderer at retningslinjene slik de na er presentert, i begrenset grad vil forandre klinisk
praksis slik at den blir mer ensartet. De vesentligste svakhetene i tilsendte utkast til retningslinjer
er derfor ikke de omrader som omtales, men de omrader som ikke omtales.

Dersom retningslinjene skal forbedre klinisk praksis, bgr en vurdere a inkludere bade flere
omrader og rad til utgvelse av klinisk praksis.

Sa pa hvilke omrader er det grunn til 3 anta at klinisk praksis varierer mest? Jeg baserer meg
mest pa tall og vurderinger fra Norge, men det er liten grunn til 3 anta at det er store forskjeller
mellom Danmark og Norge. De momenter som beskrives er tenkt som innspill i forhold til de
mangler som vurderes a vaere i de tilsendte retningslinjene. For a lette oversikten er innspillene
gruppert under Henvisning, Utredning/diagnostikk/differensialdiagnoser/komorbiditet og
Behandlingsprogrammer/langtidsbehandling

Henvisning

Europeiske studier har vist at det i giennomsnitt gar 4 ar fra foreldre begynner a bekymre seg for
sitt barn til diagnostisk kartlegging i forhold til eventuell ADHD starter. Det betyr at det er mange
barn i fgrskolealder med betydelige ADHD-symptomer som ikke henvises til adekvat diagnostisk
utredning. Riktignok er det utfordringer med diagnostikk av ADHD i fgrskolealder, men mer
fokus pa ADHD-symptomer i fgrskolealder er ngdvendig for & kunne gi bedre helsehjelp til
befolkningen. Retningslinjer b@r beskrive disse utfordringene slik at flere kan fa hjelp pa et
tidligere tidspunkt.

Utredning/diagnostikk/differensialdiagnoser/komorbiditet
Det vurderes at de st@rste forskjeller i klinisk praksis pa omradet ADHD er bruk av systematiske
diagnostiske instrumenter og vurderinger av differensialdiagnoser.

| retningslinjene omtales i noen grad praksis ved bruk av diagnostiske instrumenter. Det ene gjelder
bruk av spgrreskjema med systematisk vurdering av ADHD-symptomer. Argumentasjonene i
retningslinjene vurderes som gode her.

Under overskriften ”Direkte observation i udredningen af bgrn og unge med ADHD” omtales to ting.
Det ene er direkte observasjon av barnet/ungdommen, mens det andre som bergres er hvilke
diagnostiske instrumenter som bgr benyttes. Dette er viktig hvis en skal bedre kliniske praksis. Slik
retningslinjene na presenteres, er overskriften om direkte observasjon forvirrende. | retningslinjene
bgr det det helt eksplisitt som eget punkt listes opp de instrumenter som anbefales i klinisk praksis.
Omradet spgrreskjemaer/rating scales er godt dokumentert i retningslinjene, mens instrument for
systematisk vurdering av om kriterier for diagnosene F90 og F98.8 i ICD-10 / ADHD i DSM-5 er ikke



beskrevet. Det bgr inkluderes i retningslinjene en anbefaling om bruk av diagnostisk intervju for a
kartlegge om kriterier for aktuell tilstand er oppfylt. Denne type vurderinger er ogsa helt avgjgrende
for fyldestgjgrende vurderinger av differensialdiagnoser og komorbiditet (se under).

Der hvor det sannsynligvis er de st@rste forskjeller i klinisk praksis i diagnostisering av ADHD i
Danmark som i andre land, er i forhold til vurderinger av differensialdiagnoser og komorbiditet. | og
med at hyperaktivitet og konsentrasjonsproblemer er vanligvis symptomer ved andre psykiatriske
lidelser inklusive utviklingsforstyrrelser, er forekommende ved diverse somatiske sykdommer og kan
vaere symptomer pa ulike former for belastninger eller non-optimale psykososiale forhold, vil
differensialdiagnostisk vurderinger kunne variere betydelig mellom fagpersoner. Bildet kompliseres
ytterligere av at svaert mange barn og ungdom med ADHD ogsa diagnostiseres med én eller flere
andre tilstander, sakalt komorbiditet.

Det er en stor utfording hvor en gjennom en retningslinje for ADHD skal kunne bidra til en mer
enhetlig klinisk praksis i vurderinger av differensialdiagnoser og komorbiditet. Som minimumskrav
bgr en retningslinje inkludere beskrivelser av de mest vanlige tilstandene som bgr vurderes i forhold
til differensialdiagnoser og komorbiditet. | tillegg bgr en beskrive de eksklusjonsdiagnosene som er
satt opp i henholdsvis ICD-10 og DSM-5. Ideelt sett burde en retningslinje ogsa inkludere ulike
diagnostiske flowcharts som kunne hjelpe klinikere i beslutningsprosessene. Dessverre eksisterer det
ingen offisielle flowcharts av denne type slik at det er sannsynligvis et ambisjonsniva ut over det en
kan anta at en nasjonal retningslinje vil dekke.

Behandlingsprogrammer/langtidsbehandling

Retningslinjenes styrke er giennomgang av korttidseffekter av de intervensjoner som har vaert
underlagt flest systematiske og kontrollerte studier. Omtalen av kombinasjonsbehandlinger er mer
begrenset, blant annet fordi grunnlagsmaterialet er svakere og mer heterogent.

Det vurderes som er svakhet i retningslinjene at en ikke diskuterer bruk av sammensatt
behandlingsprogrammer i relasjon til tilstandens alvorlighetsgrad, komorbide tilstander og annet.
NICE-guidelines har valgt 3 anbefale bruk av behandlingsprogrammer bade ut fra pasientens alder og
tilstandenes alvorlighetsgrad. Jeg ser at de anbefalinger som er gitt i de tilsendte retningslinjene, er
utfordrende i forhold til de rad som gis for ADHD hos barn og ungdom i NICE, blant annet i bruk av
programmer for foreldretrening. Imidlertid blir det vanskelig for dem som skal bruke retningslinjene
nar det ikke gis retningslinjer for prioriteringer av forskjellige behandlingsprogrammer. Her ville det
vaert en hjelp hvis en ga rad til god klinisk praksis i a prgve ut én behandling ad gangen med ngyaktig
vurdering av effekter. | tillegg b@r en gi rad omkring hvilken behandling som skal gis fgrst og sa
videre. Selvsagt ma det ligge i dette et samarbeid med barn/ungdom og foreldre der det kommer
klart frem at de endelige beslutninger om hva som skal prgves ligger hos barn/ungdom/foreldre.

Det vurderes ogsa som en svakhet i retningslinjene at omtale/vurdering av psykoedukasjon ikke er
inkludert.

Selv om retningslinjene ikke er ment a dekke den hjelp de aller fleste barn og ungdom med ADHD har
behov for i barnehage/i skole, vurderes det som uheldig at dette omradet ikke er omtalt i det hele
tatt. Siden dette er den hjelp som gis hyppigste og i sterst omfang, burde dette veert medien
retningslinje.

Ved ADHD er det som regel behov for oppfglging i spesialisthelsetjenesten eller almenlegetjenesten
over lengre tid. Dette gir to viktige spgrsmal:

- Er det evidens for at de aktuelle behandlinger av ADHD er effektive over flere ar?

- Hvorledes skal pasienter med ADHD fglges opp over tid?



| retningslinjene er det for de 7 behandlinger som er omtalt i detalj i praksis kun inkludert data pa
korttidsstudier. Det kunne godt vaert presisert ytterligere. Vi vet relativt lite om effekter av ulike
dietter, kognitiv trening, foreldretrening og andre non-farmakologiske intervensjoner ut over noen
uker til maneders behandling. Imidlertid er det etter hvert mange studier som har gjort oppfglging %
til 1 ar etter avsluttet behandling. Funnene herfra peker mot at det vanligvis ikke kan finnes varige
eller gkende effekter av non-farmakologisk intervensjon 1 ar etter intervensjon. Disse funnene kunne
veert inkludert i veilederen som ytterligere underbygging av de anbefalinger som er gitt pa utvalgte
intervensjoner.

Det vurderes som en svakhet i retningslinjene at en ikke diskuterer de funn som er kommet fra
langtids medikamentell behandling av ADHD. Riktignok finnes det ulike metodologiske svakheter i de
studier som er gjennomfgrt, men funnene fra blant annet den store Multimodal Treatment Study of
ADHD (MTA-studien), viser at det usikkerhet omkring effekter av langtidsbehandling med
sentralstimulerende midler. En kan diskutere om det er tilstrekkelig grunnlag for a gi anbefalinger i
forhold til langtidsbehandling med metylfenidat, amfetamin eller atomoksetin, men det ville styrket
retningslinjene om usikkerheten rundt funn fra langtidsstudier var inkludert.

Det andre spgrsmalet er knyttet til hvorledes god klinisk praksis bgr veere for langtidsoppfelging av
pasienter med ADHD. De tilsendte retningslinjene siterer Sundhedsstyrelsens anbefalinger i
"Vejledning om medikamentel behandling af bgrn og unge med psykiske lidelser” som sier "at bgrn
og unge i medicinsk behandling for ADHD kommer til kontrol hvert halve ar og at felgende bliver
vurderet:

e Om patienten trives i skole- eller arbejdsmaessig sammenhaeng, i familien og i sine nzere relationer
¢ Om effekten af behandlingen er tilfredsstillende

e Om der er bivirkninger

e Om der er mistanke om misbrug hos patienten eller i hans/hendes miljg

* Om hgjde, vaekst, puls og blodtryk afviger fra normalvaerdierne

* Om der er behov for fortsat medikamentel behandling

e Om der er behov for at holde pause med den medikamentelle behandling”

Det vurderes at kliniske retningslinjer bgr vaere bedre tilpasset kinisk praksis. Undersgkelser av status
for tilstanden inklusive vurdering av symptomer, funkjsonsnedsettelse, effekter av behandling og
annet bgr gjelde ogsa pasienter som ikke far medikamentell behandling. Det bgr ogsa diskuteres nar
eventuelt vekttap, hypertensjon eller annet tilsier at behandling bgr stoppes. Det vil ogsa kunne vaere
andre bivirkninger sa som tristhet/nedstemthet, tics, m.m. som burde veert beskrevet i en
retningslinje for behandling av ADHD sammen med anbefalinger om hvorledes slike utfordringer bgr
handteres i klinisk praksis.

AGREE ll-vurdering af retningslinjen (www.agreetrust.org)

Vedlagt er ogsa min AGREE Il-vurdering.

Retningslinjene inneholder mange gode anbefalinger, men er sapass avgrenset at jeg vurderer
det som en stor begrensning av nytteverdien i de foreslatte retningslinjer.

Dette avspeiles i vurderingen.



http://www.agreetrust.org/
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