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METOD FOR HALSOEKONOMISK UTVARDERING AV KOGNITIVA HIALPMEDEL

Forord

Halsoekonomiska utvarderingar har hittills framfor allt efterfragats av myndigheterna inom
lakemedelsomradet men har successivt kommit att efterfragas aven inom omradet for medicinteknik.
Kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar &r medicintekniska
produkter som befinner sig i granslandet mellan medicinomradet och det sociala omradet vilket
innebéar att de delvis faller utanfér mallen och ar forknippade med vérdeattribut som inte alltid
beaktas i modellen for utvéardering av lakemedel. Syftet med denna rapport att understka vilka varde-
attribut som &r relevanta och accepterade inom omradet for kognitiva hjalpmedel for ungdomar med

kognitiva funktionsnedséttningar.

Studien har finansierats av Abilia AB. Forfattarna sjalva ansvarar for studiens design, genomforande

och slutsatser.

Vi vill rikta ett stort tack till deltagarna vid de digitala rundabordssamtal som genomfdérdes inom

ramen for denna studie.

Lund, maj 2022

Peter Lindgren
verkstallande direktor, IHE
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Sammanfattning

Halsoekonomisk utvardering efterfragas traditionellt for lakemedel men i véxande takt dven for
medicintekniska produkter. Kognitiva hjalpmedel & medicintekniska produkter som bland annat
ska hjélpa personer med kognitiva funktionsnedsattningar med tidshantering, organisation och
planering samt uppméarksamhet. Traditionella hélsoekonomiska utvéarderingar av lakemedel beaktar
konsekvenser som eventuella besparingar inom hélso- och sjukvarden och omsorgen samt halso-
relaterad livskvalitet och Overlevnad. FOr kognitiva hjalpmedel kan det handla om delvis andra
konsekvenser och syftet med rapporten var att kartlagga vilka vardeattribut som &r relevanta och
accepterade inom omradet for kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktions-
nedséttningar.

Baserat pa rundabordssamtal med representanter for relevanta organisationer med kunskap inom
omradet identifierades tre viktiga omraden for att fa med samtliga relevanta vérdeattribut. Det forsta
handlade om ett brett samhallsekonomiskt perspektiv som inkluderar konsekvenser for bland annat
narstaende och skola. Det andra handlar om ett langsiktigt perspektiv som inkludera preventiva
effekter i form av mindre produktionsbortfall och sociala insatser till foljd av battre skolresultat. Det
tredje handlar om livskvalitetsaspekter utanfor hélsorelaterad livskvalitet, sasom sjalvstandighet,

delaktighet och sjalvkansla.

Baserat pa rundabordssamtal med representanter for relevanta myndigheter konstaterades att det
saknades full acceptans for att inkludera produktionsbortfall, effekter pa narstaende och icke halso-
relaterad livskvalitet. Det fanns dock en viss diskrepans mellan myndigheternas synsatt. En utmaning
ar att kognitiva hjalpmedel befinner sig i gransomradet mellan medicinteknik och sociala insatser.
Inom omradet for medicinteknik ar det av tradition vanligt att fokusera pa konsekvenser inom halso-
och sjukvardssektorn medan det inom det sociala omradet &r hogst relevant med ett brett
samhallsekonomiskt perspektiv och dar tanken pa sociala insatser som en investering borjar sla rot

inom kommuner och regioner.

Rapportens slutsats &r att kognitiva hjdlpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar
ar ett belysande fall for en diskussion om vad som ska inga i ett samhallsekonomiskt perspektiv da
det bade ar en medicinteknisk produkt och en social investering. Resultatet visar att det finns en
diskrepans i forhallningssatt mellan myndigheter och ett eventuellt behov for mer samordning.
Resultatet visar ocksa pa stora behov av forskning kring de halsoekonomiska effekterna av kognitiva

hjalpmedel.
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1. Bakgrund

Traditionellt har myndigheternas arbete med hélsoekonomi fokuserat pa lakemedelsfragor, framfor
allt bedémningar av kostnadseffektiviteten vid lanseringen av nya lakemedel. Gradvis ser vi dock ett
okat intresse av ekonomisk utvardering av medicinteknik. Sedan nagra ar tillbaka har det mycket
inflytelserika National Institute for Health and Care Excellence (NICE) i England ett program for
utvardering av medicintekniska produkter. | Sverige har medicintekniska produktradet (MTP) startat
upp arbetet med att stddja den nationella processen for ordnat inférande av medicinteknik modellerat
pa NT-radets arbete dar halsoekonomisk bedémning spelar stor roll. Tandvards- och lakemedels-
formansverket (TLV) tar fram halsoekonomiskt underlag for medicintekniska produkter pa uppdrag
av MTP-radet.

Ett exempel pa en medicinteknisk produkt ar vissa typer av kognitiva hjalpmedel avsedda att
kompensera for och/eller forbattra kognitiva funktionsnedsattningar som till exempel férekommer
vid neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som ADHD (attention deficit hyperactivity disorder),
ADD (attention deficit disorder), AST (autismspektrumtillstand) och intellektuell funktions-
nedsattning. I en litteraturgenomgang av studier kring kognitiva hjalpmedel (assistive technology for
cognition, ATC) finner Gillespie et al (1) att dessa primart stddjer kognitiva funktioner som upp-
maérksambhet, organisation och planering samt tidshantering. Vad galler tidshantering kan det handla
om svarigheter i att forsta hur lange en aktivitet ska vara (tidsuppfattning), svarigheter att forsta
betydelsen av klockan, en timme, en dag, en manad (tidsorientering) och svarigheter att veta vad man

ska gora, nar man ska gora det och hur lange man ska gora det (tidshantering) (2).

For ungdomar med kognitiva svarigheter kan detta leda till problem med skola och att delta i olika
fritidsaktiviteter. Det kan till exempel vara svart att komma i tid till skolan da personen fastnar i
moment som att duscha, kla pa sig eller gora sig i ordning, det kan ocksa vara svart att forsta hur
lange en lektion ska paga vilket kan skapa frustration och bristande talamod eller sa kan det vara
svart att veta nar en aktivitet ska ske och hur lange den ska paga, vilket kan forsvara deltagande i
vissa aktiviteter. Ungdomar med dessa problem har mindre sjalvbestdmmande/autonomi och deltar

mindre i olika aktiviteter (2).

Det finns en vaxande mangd kognitiva hjalpmedel anpassade for denna typ av problem, sa kallade
tidshjalpmedel. Till exempel visuell timer med fargade falt som visar hur mycket tid som &r kvar,
digitalt schema som visar ndr och vad man planerat att géra under en vecka och applikationer med
tids- och paminnelsestod att ha i mobilen som &ven tillater narstdende att lagga in moment i
planeringen. | en avhandling fran 2019 visar Birgitta Wennberg i en randomiserad klinisk prévning
(RCT) att tidshjalpmedel kan leda till en forbattrad tidsuppfattning och tidshantering for barn med
ADHD (9-15 ar) (3).
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Vid beddmningen av vardet av traditionella lakemedel i Sverige tas normalt hansyn till hélsovinsten
for den behandlade patienten i form av antalet vunna kvalitetsjusterade levnadsar (QALYS), vilket
fokuserar pé vinster i halsorelaterad livskvalitet (kopplad till fysisk funktion och psykisk ohalsa)
samt dverlevnad. Utdver detta beaktas normalt dven eventuella besparingar inom halso- och sjukvard
samt omsorg. En utmaning med vérdering av klass-1 hjalpmedel riktade till personer med olika
former av kognitiva problem &r att de delvis faller utanfér den gangse mallen. For kognitiva hjélp-
medel kan det i férsta hand handla om andra faktorer och varden sdsom livskvalitet kopplad till storre
sjalvbestammande och autonomi och minskad bérda for de narstaende. Det ar darfor oklart om och
hur modellen for ett Iakemedels kostnadseffektivitet kan och bor anvandas for att bedoma kostnads-
effektiviteten av kognitiva hjdlpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedséttningar.

Det ar idag oklart vilken evidens som ar relevant och som efterfragas. Svenska myndigheter har i
huvudsak anslutit sig till ett samhallsekonomiskt perspektiv, men det rader idag en viss osékerhet
kring hur brett detta perspektiv ar och vilka konsekvenser som myndigheterna anser ska inga i en
halsoekonomisk studie. Samtidigt pagar en debatt om att det finns ett behov av att vidga den tradition-
ella hdlsoekonomiska analysen for att kunna ta hansyn till samtliga varden i samband med inférandet
av en ny medicinsk teknologi (4). Det &r foretagen som utvecklar produkterna som har ansvar for att
ta fram evidensen.
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2. Syfte

Syftet med denna studie ar att ar att undersdka vilka vardeattribut som kan anses relevanta och
accepterade inom omradet for kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktions-
nedséattningar for att kunna ta fram “’best practice” for hur vérdet av klass 1 hjalpmedel riktade till
ungdomar med kognitiva problem kan beskrivas pa ett satt som ar relevant for myndigheternas

prioriteringsdiskussioner.
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3. Metod

Studien genomfors med hjalp av tva sa kallade digitala rundabordssamtal och en litteratur-
genomgang. Syftet med det forsta rundabordssamtalet var att identifiera de viktigaste vardedrivarna
for kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar. Till detta runda-
bordssamtal inbjods representanter med kunskap om den aktuella malgruppen, till exempel
patientorganisationer, professionsorganisationer och forskare. Syftet med det andra rundabords-
samtalet var att identifiera vilka vardedrivare som accepteras av myndigheter vid en halsoekonomisk
utvérdering av kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiv funktionsnedsattning. Till detta
rundabordssamtal inbjods representanter for relevanta myndigheter, inklusive TLV (Tandvards- och
lakemedelsformansverket), SBU (Statens beredning for medicinsk och social utvardering) och
Socialstyrelsen. Efter det forsta rundabordssamtalet gjordes en litteraturgenomgang med syfte att
identifiera studier som forsokt skatta de varden som identifierats som centrala. Detta gav visst
underlag for samtalen under det andra rundabordssamtalet. Figur 1 sammanfattar studiens upplagg.

Tabell 1 ger en beskrivning over litteratursékningen.

Rundabordssamtal 2:
Representanter for

Rundabordssamtal 1: Litteraturgenomgang

Representanter med av studier som
relevanta

myndigheter

kunskap om forsokt skatta
patientgruppen identifierade varden

|dentifiera de Identifiera forslag |dentifiera vilka

viktigaste pa metoder for vardeattribut och

vardeattributen att skatta metoder som kan
vardeattributen accepteras

Figur 1. Sammanfattning av studiens upplagg

Tabell 1. Sammanfattning av litteratursokning

Sokning | Sokvag - sékord Antal traffar**

#1 PubMed* - "assistive technology" AND ("cost effectiveness" OR cost antal traffar: 338, efter titel och
OR preference) abstract: 6 st

#2 PubMed* - (adhd OR autism OR intellectual disability) AND antal traffar: 89, efter titel och
("willingness to pay" OR "time trade off" OR "standard gamble" OR abstract: 34 st
"EQ-5D" OR "SF-36")

#3 PubMed* (adhd OR autism OR intellectual disability) AND ("post- antal traffar: 240, efter titel och
school outcome" OR "school outcome" OR "school performance" OR abstract: O st

"productivity")

#4 NICE — Medical technologies guidelines n=53 —inget relevant
#5 Korsreferenser
#6 Rapporter via rundabordssamtalets deltagare

*Sokning PubMed — 2021-10-21. Avgrénsad till de senaste 10 aren. Engelska eller svenska.

**|nklusionskriterie: skattat konsekvensen pa ett satt som kan inkluderas i halsoekonomisk analys, kan vara andra
populationer om ratt atgard (d v s hjalpmedel), kan vara andra atgarder om ratt population (d v s kognitiv
funktionsnedséttning).
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4. Resultat

4.1 Relevanta vardeattribut

Deltagarna vid forsta rundabordssamtalet betonade vikten av ett bredare samhéllsperspektiv for att
kunna beakta konsekvenser som faller pa familjen och skolan. De flesta var dverens om att kognitiva
hjalpmedel inte bara ar till hjalp for ungdomen utan i hogsta grad aven for de narstaende, till exempel
foraldern som behover dgna mindre tid pa att hjalpa sitt barn och darmed kan fa mer fritid och
eventuellt dven arbeta i storre utstrackning. Dessutom ansag man att foralderns relation till barnet
kan forbattras da barnet blir mer sjalvstandig vilket ocksa kan leda till farre konflikter och innebéar
att aven foralderns livskvalitet kan paverkas. Skolan ansags ocksa vara en central aktor som kan
paverkas, da ungdomens behov av hjélp och assistans kan minska. Exempel som namndes for detta
var att en larare kunde sluta ringa hem till en elev for att se till att denne kom i tid till skolan. Aven
behovet av transporter skulle kunna minska om individen blev mer sjalvstandig och sjalv kunde ta
sig mellan olika platser i ratt tid. Det fanns ocksa ett resonemang om att en del ungdomar eventuellt
skulle kunna bli klara med sin utbildning snabbare vilket skulle kunna leda till besparingar i

utbildningskostnader.

De flesta deltagare var ocksa 6verens om att det finns behov av ett langsiktigt perspektiv for att ta
hansyn till den preventiva effekten av kognitiva hjalpmedel. Utgangspunkten var att denna grupp
generellt har sdmre resultat i skolan vilket kan leda till psykisk ohélsa, lagre sysselsattningsgrad,
missbruk och sociala problem (utanférskap). Ett hjdlpmedel som kan bidra till béttre resultat i skolan
(och darmed ge en kansla av kompetens och sjalvkansla) kan pa sikt ocksa kan resultera i hogre
sysselsattningsgrad och mindre produktionsbortfall samt l1agre kostnader for sociala insatser. Dess-

utom kan det forvantas paverka individens livskvalitet positivt.

Slutligen var samtliga deltagare dverens om att den subjektiva upplevelsen pa livskvaliteten var ett
centralt, och kanske det viktigaste, vérdet. Detta till foljd av ungdomar med kognitiva hjalpmedel
skulle kunna bli mer sjalvstandiga och inte lika beroende av sina foraldrar, fa storre sjalvkansla till
foljd av att man kanner sig mer séker och kapabel att utféra och fullfélja uppgifter, bli mer delaktiga
i skola och fritidsaktiviteter och fa mer energi da det inte kraver sa mycket att behalla fokus och
forsta information. Frageformularet EQ-5D, som ar standard for att méta livskvalitet inom halso-
ekonomi, ansags mindre lampligt for att mata livskvalitet eftersom det inte inkluderar alla relevanta
aspekter. Det ansags dock centralt att fA med det subjektiva perspektivet och en matning ska utga
ifrdn vad som ar normalvarde for en ungdom utan funktionsnedsattning och som inte gar att uppna

idag pa grund av hindren.
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Sjukvardskostnader namndes inte under rundabordssamtalen, daremot togs det upp att behovet av
lakemedel eventuellt skulle kunna minska for de ungdomar som blev stabilare med det kognitiva

hjalpmedlet.

Figur 2 sammanfattar de centrala vardedrivarna av kognitiva hjalpmedel fér ungdomar med kognitiva
funktionsnedsattningar enligt deltagarna vid det forsta digitala rundabordssamtalet. Tabell 2 delar
upp konsekvenserna i de traditionella kategorier som brukar anvéandas i kostnadsskattningar for
sjukdomar samt indikerar var det finns fragetecken kring myndigheternas acceptans for konse-

kvensen i samband med en halsoekonomisk utvérdering.

BREDA SAMHALLSEFFEKTER
- familj, skola

Mer sjalvstandig, delaktig,
kompetent, behéver mindre LANGSIKTIGA EFFEKTER

Kognitiva hjélpmedel assistans, kan fa battre betyg,
storre chans till arbete, mindre
risker for sociala problem

- Produktivitet, sociala problem

LIVSKVALITET

Figur 2. Centrala vardedrivare for kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva
funktionsnedséattningar baserat pa forsta rundabordssamtalet

Tabell 2. De mest centrala halsoekonomiska konsekvenserna i samband med anvandning
av kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedséattningar

Paverkan vid kognitiva
hjélpmedel fér ungdomar med Ingari
kognitiva funktions- standardmodellen
nedsattningar?

Vérdeattribut

Direkta medicinska kostnader

Sjukvard (X) Ja
Lakemedel (X) Ja
Direkta icke-medicinska kostnader
Formell omsorg (t ex personlig assistent) X Ja
Informell omsorg (t ex foralder) X ?
Transporter X Ja
Skola X ?
Framtida sociala insatser X ?
Indirekta kostnader
Produktionsbortfall — narstaende X ?
Framtida produktionsbortfall — barn X ?
Intangibla kostnader
Livskvalitet — barn: delaktighet, sjalvstandighet, sjalvkansla X ?
Livskvalitet — narstaende X ?
(X) =till viss del, ? = oklarhet i om de omfattas av standardmodellen.
IHE RAPPORT 2022:3 11
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4.2 Breda samhallsekonomiska effekter

Kognitiva hjalpmedel kan paverka flera aktorer i samhallet och det kan darfor vara viktigt att tillampa
ett brett samhallsekonomiskt perspektiv som inkluderar effekter pa narstaende/familj, skola, social-

tjanst med flera.

Studier av kostnaderna for aktuella diagnoser bekraftar att en majoritet uppstéar utanfor sjukvarden.
Framfor allt &r kostnader for skola och informell omsorg hoga. Till exempel redovisar Doshi et al en
merkostnad for utbildning motsvarande 2 222-4 690 USD per ungdom med ADHD i USA baserat pa
en litteraturgenomgang. Detta motsvarar 35-40 % av de totala kostnaderna for ADHD bland barn
och ungdomar i USA (5). Le et al fann via en systematisk litteratursékning av studier av kostnaderna
i Europa att utbildningskostnaden for barn och ungdomar med ADHD uppgick till 6 141 EUR vilket
motsvarar 42-62 % av den totala samhéllskostnaden per barn och ungdom i Nederléanderna (9 860-
14 483 EUR) (6). Merkostnaderna for skola uppstar pa grund av specialutbildning, extra lektioner,
extra laroar, samt kostnader for radgivning och disciplinara atgarder. Buescher et al skattade livs-
tidskostnaden for autism baserat pa en litteraturgenomgang till 1,4-2,4 miljoner USD i USA och 1,4-
2,2 miljoner USD i Storbritannien. De storsta kostnadskomponenterna var specialutbildning och
foraldrarnas produktionsbortfall (7). Studierna av dessa kostnader baserades i flera fall pa register
och for att koppla kostnaden till diagnosen anvandes bland annat regressionsanalys eller en matchad

kontrollgrupp.

Narstaende kan ocksa béra en stor borda av sjukdomen eftersom ungdomen bland annat kan vara i
behov av hjalp for att bli fardig med uppgifter i tid, komma i tid och planera och organisera sin
vardag. Denna sa kallade informella omsorg betraktas som en kostnad ur ett samhallsperspektiv och
kan matas och varderas. | Australien lat Busher et al (7) foraldrar kartlagga hur mycket tid de la pa
omsorgen om sitt barn med autism i en tidsdagbok och fann att det uppgick till betydande méangder
tid. Varje manad la en foralder cirka 152 timmar i genomsnitt pa informell vard, vilket inkluderade
personlig vard, socialt stod och hushallssysslor. Det framgick aven att foraldrarna generellt dragit
ned pa sitt forvarvsarbete och/eller valt ett arbete som tillat dem att ge den omsorg som deras barn
behdvde. Den totala kostnaden per barn uppgick till 72 027 AUD per ar, varav 84 % bestod av
informell omsorg varderad enligt kostnaden for att anlita en professionell omsorgsgivare (32 AUD
per timme). | studier av insatser for demens eller Alzheimers ingar ofta informell omsorg som en
komponent. Informell omsorg kan varderas med olika metoder, som i exemplet ovan baserat pa vad
det skulle kostat att anstélla en professionell omsorgsgivare att utféra samma omsorg (marknads-
vardesprincipen), véardet av den tid som den narstaende behéver ge upp vilken ofta antas motsvara
nettolonen (alternativkostnadsprincipen), eller baserat pa vad den narstaende skulle betala for att

slippa behdva ge omsorg (betalningsviljemetoden).
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Behovet av informell vard kan antas variera mellan lander beroende pa hur systemet for formell
omsorg (t ex personlig assistent) ar uppbyggt. Av detta skal ar det svart att generalisera resultat
mellan lander. For en svensk kontext, finns det en studie av Hjalpmedelsinstitutet som gjort ett forsok
att utvardera teknologiska hjalpmedel for personer med kognitiv nedsattning (8). Studien baserades
pa litteraturgenomgang och intervjuer. Utvarderingen avgransades till skattningar av minskat behov
av stodinsatser frdn kommun och landsting (formell omsorg) och minskat behov av stodinsatser fran
anhoriga (informell omsorg). Hjalpmedlets effekt pa behovet av stodinsatser baserades pa antag-
anden utifrdn litteratur och intervjuer. Studien fann en kostnadsbesparing med teknologiska

hjalpmedel.

Livskvaliteten for narstaende kan ocksa paverkas vid anvandning av kognitiva hjalpmedel (sa kallad
spill-over utility). Livskvaliteten bland foréldrar med barn med aktuella diagnoser har skattats med
EQ-5D och andra instrument (Tabell 3). Livskvaliteten med EQ-5D é&r relativt hog och skiljer sig
inte signifikant fran kontrollgrupp i flera studier. Detta kan dock bero pa att EQ-5D lampar sig samre
for att mata livskvalitet bland narstaende eftersom detta berér dimensioner som inte ingar i EQ-5D.
SF-6D é&r ett matt som ocksa gar att anvanda i halsoekonomiska utvarderingar och som tycks
respondera mer pa effekten av att vara narstaende. Det finns dven andra instrument specifikt fram-
tagna for att méta effekten pa narstaende (’care-giver burden”), till exempel Zarit Burden Interview
(ZBI, https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-interview#review_copy) och Carer-
QoL (https://www.imta.nl/assets/uploads/2017/03/CarerQol_Swedish.pdf). Fér Carer-QoL finns det

preferensbaserad livskvalitetsvikter framtagna och det kan darfér anvandas i ekonomiska ut-
varderingar forutsatt att myndigheterna anser att det har godtagbar validitet. Fér ZBI saknas for

narvarande preferensbaserade’ livskvalitetsvikter.

Tabell 3. Livskvalitet bland anhdriga som tar hand om personer med aktuella diagnoser

. Resultat
Referens ‘ Diagnos Instrument (skala 0-1)
Khanna et al.2013(9) USA Autism EQ-5D 0,82
EQ-VAS 0,76
Brown et al.2019(10) | USA | Autism EQ-5D 0,85
SF-6D 0,74
Lavelle et al2019(11) USA Autism TTO -0.05
Skillnad mot kontroll (ej signifikant)
Lee et al 2021 (12) USA Intellektuell EQ-5D 0,84
funktionsnedsattning (ej signifikant)
SF-6D 0,80
Peasgood et al 2021 UK ADHD EQ-5D 0071
(13) Skillnad mot kontroll ’
EQ-VAS L
Skillnad mot kontroll Ej signifikant
Ten Hoopen et al Neder- Autism EQ-5D L
2021 (14F)) landerna 0,84 (e] signifikant)
Carer-QolL 77,33

! Preferenshaserad betyder att livskvalitetsvikten harleds med en metod som ber respondenten gora en hypotetisk
uppoftring for att fa béttre hidlsa. Med metoden ”Standard Gamble” &r uppoffringen risk for att d6 och med metoden
»Time Trade Off” dr uppoffringen aterstaende tid kvar att leva.
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4.2.1 Myndigheters och organisationers formella rad och
rekommendationer

Da man gor en halsoekonomisk utvardering skiljer man pa ett halso- och sjukvardsperspektiv och ett
samhéllsekonomiskt perspektiv. Med ett halso- och sjukvardsperspektiv avgransas analysen till
sjukvardskostnader, 6verlevnad och halsorelaterad livskvalitet. | det samhallsekonomiska per-
spektivet vidgas analysen och tar aven hansyn till effekter pa andra samhallsaktcrer. | Sverige har de
aktorer som gor nagon form av halsoekonomisk utvérdering (TLV, Socialstyrelsen och Folkhalso-
myndigheten) anslutit till ett samhallsekonomiskt perspektiv. TLV tillampar dock sedan 2015 ett
sndvare samhallsperspektiv som inte inkluderar produktionsbortfall. Detta med anledning av den
etiska plattformen for prioriteringar inom vard och omsorg. Denna plattform beskriver tre principer
enligt foljande ordning: ménniskovardesprincipen — alla ska behandlas lika, behov- och solidaritets-
principen — den som har storst behov ska fa vard forst, kostnadseffektivitetsprincipen — det ska finnas
en rimlig avvéagning mellan kostnad och patientnytta. TLV menar att produktionsbortfall kan strida
mot manniskovardesprincipen eftersom det kan ge ett hogre vérde for behandlingar som riktar sig
mot individer i arbetsfor alder (15, 16). Bade Socialstyrelsen och Folkhalsomyndigheten inkluderar

dock fortfarande produktionsbortfall i h&lsoekonomiska utvérderingar (17, 18).

Pa internationell niva har det skett en rérelse mot ett bredare samhallsperspektiv i halsoekonomiska
utvarderingar. ”The Second Panel on Cost Effectiveness” dr en samling av experter inom halso-
ekonomi som 2016 gav ut rekommendationer for utforandet av hdlsoekonomiska utvarderingar. De
uppdaterade rekommendationerna fran “The First Panel on Cost Effectiveness” fran 1996 som har
kommit att fa ett relativt stort inflytande pa utférandet av halsoekonomiska utvérderingar. Trots att
den forsta panelen rekommenderade ett “reference case” med samhallsperspektiv &r erfarenheten
efter 1996 att de flesta halsoekonomiska utvarderingar anda tillampar ett hélso- och sjukvards-
perspektiv. De studier som anvander ett samhallsperspektiv Iagger in olika kostnadstyper och det
saknas en konsekvent tillampning. De nya rekommendationerna fran 2016 specificerade darfor att
det bor goras ett reference case” med hélso- och sjukvardsperspektiv och ett reference case” med
ett samhéllsperspektiv. Vad som skulle inga i respektive perspektiv specificerades och samhalls-
perspektiv skulle inkludera bredare konsekvenser inom vad som kallades informell hélso- och
sjukvardssektor (tidskostnad for patient, obetald omvardnad av anhorig, transportkostnad) samt
sektorer utanfor halso- och sjukvardssektorn (produktivitet, konsumtion, socialtjanst, rattsvasende,
utbildning — paverkan pa utbildningsniva, bostader, miljé och annat) (19). Det finns dven en pa-
gaende debatt kring hur val den nuvarande modellen for ekonomiska utvarderingar fangar samtliga

relevanta varden av atgarder inom hélso- och sjukvarden (4).

Bade ”Second Panel” och TLV:s motsvarighet i Storbritannien, NICE, rekommenderar inkludering
av livskvalitet for anhoriga (sa kallade spill-over effects”) i bedomning av kostnadseffektivitet. Det

ar fortfarande oklart hur man bor méta detta for att undvika dubbelrdkning (10). TLV har inte tagit
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stallning i denna frdga men Gvervager att acceptera inkludering av detta i framtida utvérderingar.
Framforallt har detta kommit att bli aktuellt d& nya lakemedel &r pa gang for Alzheimers sjukdom

dér anhorigbdrdan ar stor (16).

4.3 Effekter pa lang sikt

Tidiga insatser hos barn och ungdomars kognitiva formaga kan leda till effekter pa lang sikt i form
av bland annat higre sysselsattningsgrad. Nationalekonomen och professorn Lars Hultkrantz skrev
2015 en rapport for SNS om utvarderingar av sociala investeringar (20). Han poéngterar att det r av
stor vikt att anvanda ett investeringsperspektiv och inkludera de langsiktiga vinsterna for att besluts-
fattandet inte ska bli for kortsiktigt. Han betonar ocksa behovet av ett samhallsperspektiv for att fa
med de relevanta konsekvenserna och halla fokus pa malet med insatsen, som ytterst ar att skapa

béattre mojligheter for barn och ungdomar i sitt vuxna liv.

Hultkrantz gar igenom ett antal exempel pa studier av sociala investeringar. Ett av de mest lovande
av dessa ar en studie av Washington State Institute of Public Policy (WSIPP). Deras analys bygger
for det forsta pa en metaanalys som ger en skattning av effekten av en viss atgard och bedémer ocksa
studiernas kvalitét med betoning pa om de kan belagga kausalitet. For det andra anvands en modell
for att skatta det samhallsekonomiska utfallet genom att lanka de intermedidra effekterna i meta-
analysen (t ex utbildningsresultat) till langsiktiga samhéallsekonomiska effekter (t ex inkomst).
Modellen innehaller en modul for att berakna humankapitaleffekter, kostnader for rattsvasende och
brottsoffer, kostnad for vanvard av barn samt mortalitetseffekter. Styrkorna med denna studie &r att
de grundar sig pa populationsdata och lankning till samhallsekonomiska utfall baserat pa evidens for
kausalitet. Den kan dock inte direkt anvandas for svenska forhallanden eftersom de flesta faktorerna

ar kontextspecifika.

I Sverige har framfor allt samhallsekonomiska analyser av Ingvar Nilsson och Anders Wadeskog
blivit kanda inom omradet for sociala investeringar och de har &ven gjort en rapport om de socio-
ekonomiska effekterna av teknikstdd i skolan for barn och ungdomar med funktionsnedsattning (21).
Dessa berakningar utgar ifran kostnaden for en typindivid (t ex en person som blir arbetslos vid 25
och &r arbetslos till 65 ars alder) och detta skalas sedan upp till en hel grupp baserat pa olika
antaganden. Hultkrantz menar dock att denna modell har flera brister, bland annat att den inte baserar
sig pa dokumenterade data vars kvalitet gar att bedéma, utgar fran extrema antaganden och inte

knyter berdkningarna till en konkret atgard.

Yiterligare exempel pa denna typ av studier ar en studie av minskad klasstorlek i mellanstadiet,
insatser for att stodja fosterbarn (familjehamsplacerade barn) i deras skolgang, riktade insatser mot

barn med utagerande beteende (20) samt foréldrastodprogram (22, 23).
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Det stora problemet i samtliga studier &r svarigheten att koppla kortsiktigt uppmatta effekter till
langsiktiga effekter och utfall. Hultkrantz tar upp tre alternativa metoder: (1) géra en studie dver lang
tid — helst med mdojlighet att kartlagga kausalitet (t ex i en RCT eller matchad kontrollgrupp) (2)
skatta utbildningspremie, d v s langtidsprediktorer eller riskfaktorer samt korrigera korrelation med

kausalitetsfaktor och (3) gora prognoser (20).

Uppsala universitet och Skandia har tagit fram ett berakningsverktyg for sociala investeringar som
bland annat kopplar det intermediara utfallsmattet obehorighet till gymnasium till bland annat risken

for narkotikamissbruk, ekonomiskt bistand, alkoholmissbruk och sjalvmord (24, 25).

Social investering har fatt ett visst genomslag i kommuner och regioner. | en ESO-rapport om sociala
investeringar fran 2020 (SOU 2020:1) konstaterar forfattarna att allt stérre vélfardsbehov kan leda
till budgetatstramningar vilket i sin tur kan leda till nedprioritering av forebyggande insatser (26).
Detta till foljd av att offentlig sektor &r uppdelad och det saknas en helhetssyn. Det finns darfor en
risk att man prioriterar ned forebyggande insatser for att spara in pa kort sikt vilket kan leda till storre
kostnader pa langre sikt. Ett sétt att hantera detta ar att se kostnader for sociala insatser som in-
vesteringar i humankapital och ta hansyn till deras konsekvenser pa langre sikt. ESO-rapporten visar
att sociala investeringar som perspektiv har fatt ett visst genomslag och 47 % av kommunerna och
halften av regionerna arbetar med sociala investeringar pa nagot satt. Avsatta medel &r dock fort-
farande forhallandevis sma. Rapporten menar att sociala investering som perspektiv kan dverbrygga
stuprdr, bryta kortsiktigt budgettank, frimja samarbete mellan huvudmén och betona vardet av utfall

och resultat ur ett samhallsekonomiskt perspektiv.

Produktionsbortfall i vuxen alder ar en stor kostnad for den aktuella malgruppen. Enligt Doshi et al.
star produktionsbortfallet for 77-84 % av merkostnaden for en vuxen person med ADHD och kan
uppga till omkring 100 000 kronor per person och ar (lagre 16n och lagre sysselsattning) (5). Able et
al. konstaterar att personer med ADHD har 4,2 ganger sa hog sjukfranvaro och 2,4 ganger hogre
sjuknarvaro jamfort med personer utan ADHD i en studie i Europa vari Sverige ingick (27). Enligt
Gjervan et al ar ouppmarksamhet en stark predikator for hur det kommer ga med arbetslivet for
personer med ADHD i Norge (28).

4.3.1 Myndigheters och organisationers formella rad och
rekommendationer

Enligt TLV:s allmanna rad for ekonomiska utvarderingar ska tidshorisonten fér analysen tacka den
period da de huvudsakliga halsoeffekterna och kostnaderna uppstar (15). Da halsoeffekter och
kostnader uppstar langt fram i tiden behover effekterna i den kliniska prévningen extrapoleras. Detta

kan goras via modellering, vilket accepteras av TLV. Osékerheten i denna extrapolering &r dock en
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viktig faktor for beslutsunderlaget. Som tas upp i avsnitt 4.3 sa tar TLV ej hansyn till minskat

produktionsbortfall.

4.4 Livskvalitet

Det finns vad vi kanner till inte ndgra studier som métt upp forandringar i livskvalitet som en féljd
av anvandning av kognitiva hjalpmedel. Varken generellt eller pa ett satt som kan anvandas i
halsoekonomiska utvarderingar. Daremot finns det flera studier som matt upp livskvalitet hos
personer med de aktuella diagnoserna med instrument som mater livskvalitet pa ett sadant sétt som
passar hdlsoekonomiska utvarderingar. Det innebér att de ska vara preferensbhaserade, det vill sdga
direkt eller indirekt baserade pa en metod dar individen ger uttryck for sina preferenser via en
uppoffring i hypotetiska val. Frageformularet EQ-5D 4&r ett instrument som genererar halsotillstand
for vilka det finns preferenshaserade livskvalitetsvikter framtagna med en metod som kallas Time
Trade Off (TTO). EQ-5D bestar av fem fragor (dimensioner) om férmaga till rérlighet, formaga att
pa egen hand skota sin hygien, formaga att utfora huvudsakliga aktiviteter, smarta/besvar samt
oro/nedstamdhet. Det finns ett EQ-5D med tre nivéer ("levels”) pa varje dimension (EQ-5D-3L) och
ett EQ-5D med fem nivaer pa varje dimension (EQ-5D-5L).

EQ-5D ar ett vanligt instrument for att méata livskvalitet for diagnoser som ADHD, autism och
intellektuell funktionsnedsattning. Resultatet av dessa studier visar pa en patagligt nedsatt
livskvalitet. De dimensioner som framforallt paverkas ar formaga att utfora vardagliga aktiviteter,
oro/nedstamdhet och i vissa fall aven formaga att skéta sin hygien (29). Det finns dock flera som

ifragasatter om EQ-5D kan fanga hela inverkan pa livskvaliteten till f6ljd av denna typ av diagnoser.

Kerr et al (30) ifragasatter till exempel om EQ-5D kan fanga livskvaliteten for diagnosen Fragile X
syndrom” (FXS) eftersom det &r ett tillstand som framforallt har beteendemassiga, sociala och
kognitiva konsekvenser. De utvecklar istallet ett alternativt matt vars uppbyggnad paminner om EQ-
5D (ett frageformular och preferensbaserade vikter med TTO) baserat pa “Aberrant Behavior
Checklist-Community” (ABC-C).

Bouwmans et al (31) jamfor EQ-5D med ett hélsorelaterat livskvalitetsinstrument speciellt framtaget
for barn och ungdomar, det sa kallade KIDSSCREEN-10, for att undersoka livskvaliteten hos barn
och ungdomar med ADHD. De fann en hdg korrelation mellan matten men inte mellan specifika
dimensioner. Att det gar bra i skolan (dimension i KIDSSCREEN-10) hade en mattlig korrelation
med utforande av dagliga aktiviteter (dimension i EQ-5D). Uppmarksamhet hade ingen, mattlig eller
stark korrelation med EQ-5D. Slutsatsen i studien &r att bada instrumenten fungerar bra (t ex kan
skilja pa livskvalitet mellan dem som svarar och inte svarar pa behandling) och att EQ-5D kan
anvandas for ekonomiska utvarderingar. De konstaterar dock samtidigt att skolprestation inte helt

fangas i dimensionen utférande av vardagliga aktiviteter. Dessutom fann de likt andra studier att
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manga svarar att det inte finns nagra problem i nagon dimension i EQ-5D, en sé kallad “ceiling
effect”.

KIDSCREEN-10 ar ett frageformular som togs fram i ett projekt finansierat av EU-kommissionen
och pilottestades bland 3000 barn och ungdomar i flera europeiska lander (inklusive Sverige) mellan
2001 och 2004. Det &r inte ett preferensbaserat instrument, men det kan 6verséttas ("mappas”) till
det preferensbaserade instrumentet Child Health Utility-9D (CHU-9D) (32). CHU-9D togs fram
baserat pa kvalitativa intervjuer bland skolbarn och &r anpassat for att méata hélsorelaterad livskvalitet

bland barn och ungdomar i aldrarna 7-17 ar.

Matza et al (33, 34) &r kritiska mot att anvédnda EQ-5D for att méata livskvalitet bland barn med
ADHD eftersom det inte har dimensioner for ADHD symptom som ouppmérksamhet och
impulsivitet. De anvande istallet TTO for att fa fram livskvaliteten for ett antal halsotillstand for
ADHD. Hypotetiska hélsotillstind med ADHD (sa kallade “’vignetter’) presenterades for ett urval av
befolkningen i Storbritannien och de ombads ange sin preferens for halsotillstandet i en TTO. Matza
et al tar ocksa upp “bolt-on” som ett annat alternativ for att fanga livskvaliteten vid ADHD. Detta
innebér att man lagger till diagnos-specifika dimensioner till EQ-5D for att pa sa sétt behalla EQ-5D
som instrument men anpassa det till den specifika diagnosen. Ett exempel pa ett sadant instrument
ar EQ-5D+C som lagger till en kognitiv dimension (35). Den kognitiva dimensionen har visat sig ha
en oberoende paverkan pa livskvaliteten som &r lika stor som évriga dimensioner. Detta instrument

har bland annat anvéants for att mata livskvalitet vid demens.

Russell et al (36) har undersokt hur val det fungerar att anvanda EQ-5D bland personer med milda
till mattliga inlarningssvarigheter. De fann att det fanns flera problem vid ifyllnad sasom att forsta
spraket, forsta betydelse, extrapolera fran exempel, forsta svarsalternativ samt svarigheter att svara
for idag (tidsuppfattning). | flera fall hjalpte en omsorgsgivare (t ex foréalder) till att svara men
forskaren upplevde manga ganger en diskrepans mellan vad de sa och det som individen med diagnos
gav uttryck for eller visade. Detta antyder att det finns problem med att fylla i EQ-5D bade da

individen gor det sjalv och da en proxy (t ex foraldern) gor det at dem.

Aven Domell6f et al (29) uttrycker viss skepsis efter att ha uppmatt livskvaliteten med EQ-5D bland
barn med kognitiv funktionsnedsattning i Sverige. De fann att livskvaliteten var mindre paverkad &n
forvantat men att detta kan bero pa problem i matningen och/eller anpassning, det vill saga att barnet

vant sig vid sin funktionsnedsattning och darfor inte tycker att det ar sa stort problem.

Glenngard et al (37) undersoker betalningsviljan (willingness to pay, WTP) for olika egenskaper vid
ADHD-behandling. Detta undersoks med hjélp av en sa kallad discrete choice expereiment (DCE)
vilket gor det mojligt att harleda betalningsviljan for olika nivaer av en egenskap (t ex svarighetsgrad
i problem). Betalningsviljan for en viss (existerande eller framtida) behandling kan sedan hérledas

genom att summera WTP for de egenskaper som behandlingen har.
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Gjervan et al (38) testade korrelation mellan ADHD self-report scale (ASRS) och livskvalitets-

instrumentet SF-36. De fann att ouppmarksamhets-skalan i ASRS korrelerade med dimensionen

vitalitet och emotionell rollfunktion i SF-36. Skalan for hyperaktivitet/impulsivitet i ASRS

korrelerade med dimensionerna social funktion och mental hélsa i SF-36.

Tabell 4. Studier av livskvalitet bland personer med aktuella diagnoser

Diagnos

Instrument

Resultat

Referens Land

Population svarar

(Skala livskvalitet 0-1)

Glenngard et al Sverige, ADHD WTP via discrete WTP per manad i EUR,
2013 (37) Danmark Foraldrar till barn med choice experiment ungdomar/vuxna:
och Norge ADEI?A(Dn;éN&Suzngdomar - undvika problem under
med ADHD Enzll)é)vuxna morgon och dag: 561/252
me n= - Undvika problem under
eftermiddag/kvall:
322/145
- Slippa biverkningar:
217/-98
- Slippa extra dos per dag:
96/43
Bouwmans et al Neder- ADHD EQ-5D 0,81 vs norm 0,91
2014 (31) landerna Foraldrar till barn och (skala 0-1)
ungdomar med diagnos —
svarar for sina barn (n=739)
KIDSCREEN-10 45,5 vs norm 53,85
(skala: 16,06-57,77)
Domellof et al 2014 | Sverige Intellektuell EQ-VAS 79,4
(29) funktionsnedsattning (EQ-5D-Y — no index (skala 0-100)
Barn med diagnos vid reported)
rehabiliteringscenter i
Vasterbotten (n=43)
Autism (n=61) EQ-VAS 80,7
(EQ-5D-Y — no index
reported)
Gjervan et al 2014 Norge ADHD SF-36 Mental komponent
(38) och 2016 (28) Vuxna med ADHD (n=149) paverkad
Matza et al 2014 Stor- ADHD TTO Behandling, svara: 0,82
(33, 34) britannien | Befolkning (n=158) Behandling, ej svara: 0,68
Obehandlad: 0,65
Peasgood et al 2016 ADHD Child Health utility- 0,82 vs 0,88
(39) Barn med ADHD 6-18 &r 9D (CHU-9D)
EQ-VAS 80,16 vs 86,93
Ahnemark et al Sverige ADHD EQ-5D 0,63
2018 (40) Vuxna, nydiagnostiserade
vid tva kliniker i Stockholm
(n=189)
Joseph et al 2019 UK ADHD EQ-5D 0,74
(41) Vuxna med diagnos (n=233)
EQ-VAS 69,81
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Referens Diagnos Instrument e
Population svarar (Skala livskvalitet 0-1)
Lavelle et al 2019 USA Autism TTO -0,12
(11) Foraldrar till barn med Skillnad mot
diagnos (n=135) och kontroll
kontrollgrupp
Micolaud-Franchi et | Frankrike ADHD EQ-5D 0,66
al 2019 (42) Vuxna med ADHD (n=363)
Pawascar et al 2020 | USA ADHD EQ-5D Med diagnos: 0,78
(43) Vuxna med diagnos (n=444) Utan diagnos, med
eller symptom (n=1055) symptom: 0,70
Ten Hoopen et al Neder- Autism EQ-5D 0,67
2020 (14) landerna Barn (2-10 ar) som
remitterats till ett av sex
kliniker for mental hélsa
(n=88)

Tabell 5. Dimensioner i instrument for att mata livskvalitet fér personer med aktuella
diagnoser

Instrument Dimensioner

Aberrant Behavior Checklist Utility * Irritation (aggressive, snabba humérsvangningar)
Index (ABC-UlI) * Socialt apatisk (fa sociala reaktioner till andra)

* Stereotyp (repetitiva hand, kropps- och huvudrorelser)
* Hyperaktivitet (impulsiv, rastlos, distraheras latt)

* Socialt undvikande (isolerar sig sjalv fran andra)

* Olampligt uttal (repetitivt uttal)

KIDSCREEN-10* * Fysiskt maende

* Mentalt maende

* Humor och kénslor

* Sjalvuppfattning

* Sjalvstandighet

* Relation till foraldrar och hemférhallande
* Socialt stod och umgéange

* Skolmiljo

* Social acceptans (mobbning)

* Finansiella resurser

Child Health utility-9D (CHU-9D) *Oro

* Ledsen

* Smarta

* Trott

* Irriterad

* Skolarbete/laxor

*Somn

* Daglig rutin

* Formaga att delta i aktiviteter

EQ-5D+C (“bolt-on”) * Rorlighet

* Hygien

* Huvudsakliga aktiviteter (t ex arbete, studie, hushallssysslor, familje- och
fritidsaktiviteter)

* Smartor/Besvar

* Oro/Nedstamdhet

* Kognitiv function (t ex minnas eller koncentrera sig)

SF-36* * Fysisk funktion

* Fysisk rollfunktion

* Smarta

* Allman hélsa

* Vitalitet

* Mental hélsa

* Social funktion

* Emotionell rollfunktion

* Ej preferensbaserade men preferensbaserade vikter kan hérledas indirekt. For KIDS-SCREEN genom att mappa till
CHU-9D. For SF-36 genom att 6versatta till SF-6D.
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4.4.1 Myndigheters och organisationers formella rad och
rekommendationer

Enligt TLV:s riktlinjer for halsoekonomiska utvarderingar bor livskvalitet i forsta hand baseras pa
Standard Gamble (SG) eller Time Trade Off (TTO) metod och i andra hand pa s kallad Rating Scale
(t ex EQ-VAS). Livskvalitetsvikter kan harledas fran studier som direkt anvant SG och TTO eller
via direkt harledning (det vill sdga dar ett halsoklassificeringssystem sasom EQ-5D lankats till
QALY-vikter framtagna med TTO). TLV accepterar ocksé i viss utstrackning att ett sjukdoms-
specifikt instrument Oversatts (mappas) till ett preferensbaserat instrument som EQ-5D. Livs-
kvalitetsvikter fran personer i det aktuella halsotillstandet foredras framfor livskvalitetsvikter fran
personer i befolkningen som angett preferens for hypotetiska tillstdnd. | undantagsfall kan
betalningsvilja anvandas for situationer da det inte lampar sig att anvanda QALY. Betalningsvilja
anses dock ha lagre relevans eftersom det ofta inte gar att urskilja vad som ar betalningsvilja for
forbattrad halsa respektive annan typ av nytta (15). TLV har i tidigare beslut inte godkant inklusion
av icke-halsorelaterad nytta (bekvamlighet). Foretaget 6verklagade men forvaltningsratten démde
till TLV:s fordel (44). Inom omradet for forbrukningsartiklar har betalningsvilja accepterats i nagot
storre utstrackning an inom lakemedelsomradet vilket beror pa att de paverkar patientnytta pa ett
sadant satt som inte fangas med traditionella livskvalitetsinstrument (45).

TLV:s motsvarighet i England, NICE, rekommenderar att livskvalitet mats med EQ-5D eller direkt
via TTO. | motsats till TLV foredrar de livskvalitetsvikter som harletts fran befolkningen for
hypotetiska tillstand framfor livskvalitetsvikter som harletts fran personer med det aktuella
halsotillstandet. Inom omradet for social omsorg accepterar NICE preferensbaserade instrument som
mater icke halso-relaterad livskvalitet (t ex ASCOT?2 inom &ldreomsorg) eftersom atgarder inom
detta omrade inte primart inriktar sig pa att forbattra halsan (46).

4.5 Accepterade vardeattribut och metoder

Tabell 6 sammanfattar myndigheternas acceptans for halsoekonomiska konsekvenser av kognitiva

hjalpmedel.

Vad galler breda samhéallsekonomiska konsekvenser sa var samtliga 6verens om att inkludera
eventuella besparingar i formell omsorg. Representanten for SBU betonade dock att det kontra-
faktiska alternativet maste kartlaggas, det vill sdga vad hade individen behovt for formell omsorg om
de inte hade haft det kognitiva hjalpmedlet. Besparingar inom skolverksamheten berérdes inte direkt

men samtliga var dverens om att all form av formell omsorg skulle inga. I fragan om informell

2 ASCOT = Adult Social Care Outcomes Toolkit. Mater livskvalitet genom att fraga om hur val behov tillgodoses med
kontroll 6ver det dagliga livet, ren och presentabel, mat och dryck, trygghet, sociala kontakter, sysselsattning, rent och
bekvamt hem, respekt/vérdighet.
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omsorg (omsorg av narstaende, t ex foralder) var synen mer splittrad. TLV ansag att man maéjligen
kunde ta hansyn till detta forutsatt att det méats upp och vérderas pa tillforlitligt satt medan SBU inte
tog ndgon hansyn till denna konsekvens. SBU tog inte heller hansyn till livskvalitet for narstaende
medan TLV forklarade att det kan bli aktuellt att ta hansyn till detta i framtiden och att det ar en fraga
som myndigheten tittar pa. Det namndes dock att detta eventuellt kan medféra en etisk problematik
eftersom alla inte har en anhérig som ger dem hjéalp. Angdende produktionsbortfall sa bekraftade
representanten fran TLV att de inte beaktar produktionsbortfall till foljd av att det strider mot den
etiska plattformen. Representanten for SBU instamde att de ocksa foljer den etiska plattformen och

darmed drar liknande slutsats.

Vid diskussion om de langsiktiga konsekvenserna (preventionseffekten) fanns inga direkta
invandningar mot inkludering men deltagarna betonade att sambanden behdver belédggas for att de
ska tas hansyn till. Langsiktiga konsekvenser pa produktivitet togs dock inte hansyn till av TLV i
enlighet med resonemanget ovan vilket innebér att det endast ar effekter pa t ex sociala insatser och
livskvalitet som inkluderas. Representanten for Socialstyrelsen (och tidigare Myndigheten for del-
aktighet) betonade vikten av det individuella perspektivet och att det kan vara av intresse att &ven se
till langsiktiga konsekvenser. Representanten for SBU menade att langsiktiga konsekvenser inte
framforallt &r relevanta sett ur perspektivet av en social investering utan viktigt for att ge ett jamlikt

liv.

Det fanns dven nagot olika synsatt pa fragan om livskvalitet. Representanten for TLV betonade att
den livskvalitet som beaktades ar den som ar halsorelaterad medan representanten for SBU poang-
terade behovet att fa med aspekter som aktivitet, delaktighet och handlingsfrihet. Representanten for
Socialstyrelsen hanvisade till FN:s konvention om rattigheter fér personer med funktionsnedsattning
som Sverige anslutit sig till och dar man ska verka for bland annat sjalvstandighet och autonomi.
Vad galler metod for att fanga livskvalitet hanvisade TLV till andra preferensbaserade matt som
fangar bredare aspekter &n EQ-5D (t ex SF-36) samt mdjligheten att dversétta/mappa effekten fran
sjukdomsspecifika instrument till EQ-5D. Inget direkt svar gavs pa acceptansen for betalningsvilja i
detta sammanhang. Sammantaget menade dock representanten for TLV att det alltid blir en bedém-

ningsfraga av underlag, sérskilt i de fall dd metoden avviker fran standard.

Vad galler evidens sa forklarade representanten for SBU att de i ett projekt for att utvardera rullstolar
inkluderar bade randomiserade och icke randomiserade studier. Aven kvalitativa studier inkluderas
och sa kallade “single case experimental design” (SCED), det vill sdga dér individen &r sin egen
kontroll (méatning fore och efter). SBU hanterar underlaget genom en tillforlitlighetsbedomning sa

att studier med hogre evidensniva ges storre tyngd.
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Tabell 6. Myndigheternas acceptans for halsoekonomiska konsekvenser for kognitiva

METOD FOR HALSOEKONOMISK UTVARDERING AV KOGNITIVA HIALPMEDEL

hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar

= . Ingari
Vérdeattribut standardmodellen TV SBU
Direkta medicinska kostnader
Sjukvard Ja Ja Ja
Ldkemedel Ja Ja Ja
Direkta icke-medicinska kostnader
Formell omsorg (t ex personlig assistent) Ja Ja Ja
Informell omsorg (t ex foralder) ? Kanske
Transporter Ja Ja Ja
Skola (t ex mindre personalbehov) ? Ja Ja
Framtida sociala insatser ? (Kanske) (Kanske)
Indirekta kostnader
nMéirnsstlzgaetnpéreoduktionsbortfall - 5 (Kanske)
qu:gzlz)ar; framtida produktionsbortfall — ) ekl
Intangibla kostnader
Livskvalitet barn: delaktighet, ) Kanske Ia
sjalvstandighet, sjalvkansla (om halsorelaterad)
Livskvalitet — narstaende ? Kanske
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5. Diskussion

Denna rapport har redovisat vilka vardeattribut som ar relevanta och accepterade for ekonomiska
utvarderingar av kognitiva hjalpmedel fér ungdomar med kognitiva funktionsnedséttningar. For att
fa med det som kan raknas som relevanta vardeattribut ar det centralt med ett brett samhélls-
ekonomiskt perspektiv som bland annat inkluderar effekter pa narstaende och produktionsbortfall,
ett langsiktigt perspektiv som tar hansyn till den preventiva effekten av battre skolresultat samt ett
matt pa livskvalitet som tillater inkludering av aspekter som sjalvstandighet, delaktighet och
sjalvkéansla.

Det saknas en acceptans hos samtliga myndigheter for vardeattribut som produktionsbortfall, effekter
for narstaende och icke halsorelaterad livskvalitet. Det rader dock en diskrepans i forhallningsstt
mellan olika myndigheter. Produktionsbortfall accepteras inte av TLV men tilldampas fortfarande av
Socialstyrelsen och Folkhalsomyndigheten. SBU tar inte hansyn till effekter for narstaende men TLV
évervager att inkludera detta och bade TLV:s motsvarighet i England, NICE, och “Second Panel”
rekommenderar att detta inkluderas i halsoekonomisk utvardering. Medan TLV fokuserar pa hélso-
relaterad livskvalitet betonar SBU behovet av att inkludera ytterligare aspekter som aktivitet och
delaktighet. Inom omradet for socialtjanst accepterar NICE (TLV:s motsvarighet i England) icke-

halsorelaterad livskvalitet eftersom dessa atgarder har ett delvis annat syfte (46).

Denna studie visar ocksa pa ett stort behov av forskning inom omradet kring kognitiva hjalpmedel
for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar. Det finns endast nagra fa studier som gjort
forsok att ekonomiskt utvardera kognitiva hjalpmedel och de baseras i flera fall pa underlag med lag
evidens. Nya studier som kan beldgga kausalitet vore vérdefulla, till exempel studier med random-
iserade grupper eller matchad kontrollgrupp. Enkatstudier vore ocksa av varde for att fanga utfall
som saknas i register sasom informell omsorg och livskvalitet. For att fanga effekten pa livskvalitet
i en sadan studie bor flera olika instrument anvandas for att méta livskvalitet med syfte att undersoka
vilket som pa basta satt fangar de viktigaste effekterna av kognitiva hjalpmedel. Ett alternativ ar att
inkludera bade EQ-5D och KIDSCREEN-10. KIDSCREEN-10 innehaller fragor som relaterar till
de aspekter av livskvalitet som &r centrala inom detta omrade sasom sjéalvuppfattning, sjalvstandig-
het, relation till foraldrar och formaga att prestera i skola. Det kan aven Gversattas till en preferens-
baserad livskvalitetsvikt via CHU-9D och tillater darfor skattning av ett QALY. Ett annat alternativ
ar att undersoka betalningsviljan for kognitiva hjdlpmedel med discrete choice experiment”. En
fordel med detta upplagg ar att det gar att skraddarsy instrumentet och undersoka preferenser for
specifika egenskaper sa att resultatet kan anvéandas for att véardera olika typer av existerande och
framtida hjalpmedel. En sadan undersokning tillater aven vardering av sa kallad processrelaterad
livskvalitet, det vill séga livskvalitet kopplad till hur behandlingen ges (t ex hur Iatt det &r att ta med

sig hjalpmedlet, hur latt det &r att anvénda).
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Inom omradet for effekter pa lang sikt pagar en hel del forskning, bland annat finns det nu en
berdkningsmodell for sociala investeringar framtagen av Uppsala universitet och Skandia. Méjligen
kan detta anvandas som hjalp for en eventuell skattning av effekterna pa sikt. En annan majlighet ar
att gora en anpassad modellering av de langsiktiga effekterna, men forutsatter forst ett intermediart

matt (till exempel gymnasiebehdrighet) med kausal koppling till det kognitiva hjalpmed]et.

Kognitiva hjalpmedel for ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar &r ett exempel pa omréade
dar behovet av ett brett samhallsperspektiv blir tydligt. For att fa en effektiv resursallokering pa sikt
ar det av vikt att inkludera effekter for alla relevanta aktérer. | annat fall finns en risk att denna typ
av atgarder inte betraktas som lénsamma och prioriteras ned vilket kan leda till stora kostnader for
bade individ och samhalle pa sikt, till exempel i form av hogre arbetsloshet och stérre sociala
problem. Det finns ocksa en risk att innovationstakten inom omradet avtar eftersom lansering av en
produkt inom omradet inte kan tillgodogora sig det varde som det medfér. For att kunna beldgga
vérdet av kognitiva hjalpmedel finns ett stort behov av nya studier som samlar in data kring omsorgs-
behov och livskvalitet samt evidenshaserad modellering av effekter pa sikt.

Kognitiva hjalpmedel ar en atgard som befinner sig i granslandet mellan medicinsk och social atgard.
De klassas i flera fall som medicinteknologiska produkter men &ar samtidigt en atgard som framst
syftar till att kompensera for en funktionsnedsattning och pa sa satt bidra till att ungdomen blir mer
sjalvstandig och delaktig. Pa detta satt paminner det till stor del om en social investering och denna
typ av hjalpmedel har i rapporter fran Hjalpmedelsinstitutet och Myndigheten for delaktighet
betraktats som en social investering vars varde till stor del bestar i att de kan bidra till ett battre utfall
i skolan vilket pa sikt kan ge hogre sysselséttning och mindre sociala problem. Detta synsétt har fatt
en viss forankring inom region och kommuner, varav vissa avsatter medel for sociala investerings-
fonder med tanken att pa sikt kunna minska kostnader for till exempel ekonomiskt bistand och
socialtjanst. Det kan darfor uppsta en viss malkonflikt inom omradet for kognitiva hjalpmedel da ett
viktigt utfall av dessa ar att bidra till mindre produktionsbortfall pa sikt samtidigt som detta utfall

bortses fran av etiska skal i de halsoekonomiska utvérderingar som tas fram av TLV.

Som en produkt i gransomradet mellan medicinteknik och social insats utgor kognitiva hjalpmedel
en intressant produktgrupp som sétter stralkastarljuset pa en diskrepans i synsattet pa varde inom
olika myndigheter och organisationer. Inom omradet for sociala insatser f6r barn och ungdomar har
tanken pa atgarden som en investering slagit rot och det r idag brett accepterat bland kommuner och
regioner och tillater att atgarder som leder till intakter forst pa lang sikt framforallt i form av 6kad
arbetsformaga och mindre behov av forsorjningsstod kan implementeras. Inom det medicinska
omradet finns inte samma tanke pa atgarden som en investering och istéllet ar det de etiska rikt-

linjerna som sétter granser for att ta hansyn till vinster i form av okad arbetsférmaga.

IHE RAPPORT 2022:3 25
www.ihe.se


https://ihe.se/

METOD FOR HALSOEKONOMISK UTVARDERING AV KOGNITIVA HIALPMEDEL

Att inte ta hansyn till produktionsbortfall har problematiserats av Riksrevisionen (47) eftersom det
strider mot vad som normalt betraktas som ett samhallsekonomiskt perspektiv, vilket TLV fortsatter
att ansluta sig till i sina riktlinjer for halsoekonomiska utvarderingar (15). | en rapport tar TLV ocksa
sjalva upp att lagstiftarens intention med det samhallsekonomiska perspektivet var att produktions-
bortfallet skulle beaktas eftersom det for manga sjukdomar och tillstand utgor en stor del av den
totala sjukdomsbdrdan (16).

Antalet kognitiva hjalpmedel for barn och ungdomar med kognitiva funktionsnedséttningar kan
komma att 6ka i framtiden i takt med den teknologiska utvecklingen. Samtidigt ska beslut om vilka
medicinteknologiska produkter som ska subventioneras beslutas pa nationell niva med utgangspunkt
i en ekonomisk utvéardering som mgjligen bygger pa liknande modell som idag anvands inom
lakemedelsomradet. Detta kan medféra att medicinteknologiska produkter som skulle kunna skapa
stor samhallsekonomisk lonsamhet pa sikt inte rekommenderas eftersom deras huvudsakliga varde
inte beaktas. Detta kan i sin tur paverka viljan att investera i denna typ av teknologi och viljan att
lansera denna typ av produkter i Sverige. Har finns fragetecken som kan behéva redas ut for att

forena principer for prioritering inom olika myndighetsomraden.
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