Heilbrigdisraduneyti
Sidumula 24
108 Reykjavik

Efni: Umsogn ADHD samtakanna um mal nr. S-246/2024: Greenbdk um stodu ADHD
maéla 4 islandi.

ADHD samtokin fagna gerd Greenbdkar sem hefur pann tilgang ad greina stédu ADHD mala
hér a landi og lysa samvinnu helstu kerfa sem snerta félk med ADHD sem og peim
askorunum og teekifaerum sem par leynast.

Pad verdur pd ad segjast ad mjog alvarlegir annmarkar eru a vinnu starfshopsins og
Graenbdkin i naverandi utgafu er algerlega dnothaef sem grundvoéllur frekari stefnumaotunar i
malaflokknum.

Nedar verdur itarlega fjallad um einstaka kafla Graenbdkarinnar, en auk athugasemda sem
bar koma fram er naudsynlegt ad benda a eftirfarandi atridi sem mikilvaegt er ad fjalla um
og/eda bregdast vid i Graenbdk sem pessari:

Helstu athugasemdir:

e Samraema parf i umfjollun um hvort visad sé til ADHD sem sjukddms, heilkennis eda
roskunar. Alla jafna er ADHD skilgreint sem taugaproskaréskun.

e Hvergi er minnst a l6ngu fyrirsédan skort a gedlaeknum.

e Litid sem ekkert er fjallad um ahrif ADHD a lifslikur, sevitekjur og almenna heilsu og
lifsaegdi folks med ADHD.

e Alvarlegar athugasemdir eru gerdar vid umfjéllun Graenbdkarinnar um meintan
veldisvoxt i greiningum hér a landi, ofnotkun lyfja og ofgreiningar. Engin haldbaer
gogn eda rannsoknir stydja gleefralegar alyktanir Granbdkarinnar hvad petta vardar.

e Ekkert yfirlit er yfir préun a alpjédlega vidurkenndum vidmidum, eins og DSM og ICD,
sem er lykilatridi pegar meta a breytingar vardandi algengi ADHD.

e Skortur er a heildstaedu yfirliti um hversu margir greinast arlega, hvar paer greiningar
eru gerdar og hversu vandadar peer eru.

e Litid sem ekkert er fjallad um alvarlegar afleidingar égreinds og dmedhdndlads ADHD
fyrir einstaklinga og peirra nanustu og pann samfélagskostnad sem peim hlyst. Fjoldi
erlendra rannsokna liggur fyrir um pessi efni, sem otviraett syna mikilvaegi greininga
og medferdar vegna ADHD.

e [drégum ad Graenbdkinni er hvergi ad finna dbendingu um naudsyn pess ad Utfaera
midlaegan gagnagrunn yfir born og fullordna & bidlistum eftir greiningu, svo fordast
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megi ad einstaklingar séu margtaldir. Petta hefur pé margoft verid reett, baedi a
fundum ADHD samtakanna sem og OBl med fyrrverandi radherra heilbrigdisradherra
asamt 60rum fulltrdum raduneytisins.

e Tekid er undir itrekadar abendingar um skort a eftirfylgd, ekki sist hvad fullordna
vardar, en naer ekkert er fjallad um hvar og hvernig su eftirfylgd aetti ad eiga sér stad.

e Hvergi er minnst 4 vanda ungmenna sem lenda oftar en ekki milli kerfa pegar 18.
afmaelisdagurinn rennur upp.

e Ekkert er fjallad um pann fjélda skyrsina og greinargerda sem hid opinbera hefur 13tid
vinna um ADHD 3 lidnum arum, né afdrif tillagna sem par voru lagdar fram. [ umségn
Sjénarhdls eru amk sjo slikar skyrslur tilgreindar, en pvi midur hefur eftirfylgd peirra
nanast engin verid.

4.1 Taugaproskaréskunin ADHD

Hér segir: ,Pegar jafnframt parf ad taka tillit til annarrs samfarandi hamlandi vanda, s.s.
taugaproskaraskana, gedsjukdoma og fjolpaettra umhverfisadstaedna er ljost ad kliniskt mat
og sidan dkvérdun um medferd sé vandmedfarid vidfangsefni.”

Oljést er hér hvad vid er 4tt med ad medferd vid ADHD sé vandmedfarid vidfangsefni.
Medferd vid ADHD er i 6llum meginatridum sambzerilega flékin og 6nnur
gedheilbrigdismedferd par sem huga parf ad mérgum samverkandi pattum. Skyr
greiningarvidmid og skilgreindar medferdarleidir eru fyrir hendi, samkvaemt kliniskum
leidbeiningum Embaettis landlaekns?! (hér eftir kliniskar leidbeiningar) og rannsdknir & drangri
og avinningi gagnreyndra medferdarurraeda liggja fyrir.

Umfang og alvarleiki ADHD getur vissulega verid breytilegur milli einstaklinga en pad sama a
vid um 6ll dnnur veikindi, sjakdéma, heilkenni og raskanir. bad vekur pvi undrun ad gefid sé
til kynna ad medferd vid ADHD sé eitthvad sérstaklega vandmedfarid vidfangsefni. Ef vandi
er med mismunagreiningar hja litlum hépi parf ad skoda pad sérstaklega en ekki horfa a pad
sem vanda heildarinnar.

Kafli 4.2 Algengi ADHD

Midad vio tolfraedi i kafla 4. kemur verulega a dvart ad lesa eftirfarandi fullyrdingu i 8. kafla
(Umraedur): , Veldisvoxtur er pad eina sem neaer ad lysa vextinum i lyfijanotkun og i heild nota
6,5% landsmanna 6hdd aldri pessi lyf (gégn fyrstu niu mdnudi drsins 2024). Erfitt er ad
komast ad annarri nidurstédu, midad vid paer klinisku leidbeiningar sem liggja fyrir og
nuverandi alpjédleg vidmid, en ad notkun virdist komin fram ur etludu algengi.”

Pad er alveg ljost ad ekki liggja fyrir islenskar tolur um algengi ADHD hja bérnum, engin
tolfraedigdgn liggja fyrir um hversu margir greinast med ADHD 4 [slandi arlega og mikill

1

https://assets.ctfassets.net/8k0h54kbebbj/4uoeth8 Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9e4457f645b
/Me__fer__arlei__beiningar_ADHD_-_uppf__rt_2023-05-15_-_lokaskjal.pdf
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breytileiki virdist vera i pvi hver tidni er 3 ADHD eftir rannséknum og rannsdéknaradferdum.
Ekki liggur heldur fyrir hvernig notkun a ADHD lyfjum sé hattad, svo sem hvort folk sé ad
nota lyfin ad stadaldri hvort margir heetti fljétlega a lyfjum vegna dndgs arangurs eda hversu
stér hépur er ad taka litla eda stora skammta o.s.frv. Einnig er ekki ad finna neina télfraedi
sem synir hvada adrar medferdir folk med greint ADHD nytir sér samhlida lyfjamedferd svo
sem salfreedimedferd, idjupjalfun, virknipjalfun, ADHD markpjalfun, fraeedslunamskeid eda
sjalfshjalpar- og studningshopa.

Strax i fyrstu malsgrein 4. kafla virdist pvi slegid fostu ad algengi medal barna sé 5,3%-7,2%
og 2,5% medal fullordinna. bvi til studnings er medal annars visad til rannséknar a vegum
The World Federation of ADHD [hér eftir WFofADHD] fra 20212 (tilvisun #8) og jafnframt
grein Odds Ingimarssonar o.fl.3 sem birt var i Laeeknabladinu i september & sidasta ari (tilvisun
#12). Sidarnefnda greinin byggir reyndar ad miklu leyti & peirri fyrri, og ekki fer & milli mala
ad laegri morkin sem nefnd eru koma dr sému grein.

A pessum timapunkti vekur reyndar furdu ad héfundar Graenbdkar hafi ekki tekid saman
yfirlit fyrir proun @ alpjodlega vidurkenndum vidmidum, s.s. DSM og ICD, sem hlytur p6é ad
vera lykilatridi ef bera ad saman télfraedigégn er na yfir fjblda dratuga.

Vid néanari skodun a rannsékn WFofADHD parf ekki langan tima til ad sja ad fjorar* af fimm
megin rannséknum sem visad er til byggja @ gdgnum sem aflad var 2010-2014 og na i sumum
tilfellum allt ad prja aratugi aftur i timann. Og pa um leid ADHD greiningum sem byggja i
besta falli 8 DSM-IV-TR og/eda ICD-10 eda eldri greiningarstodlum. Fimmta rannséknin® naer
reyndar einungis til Bandarikjanna en byggir p6 a greiningum tilkomnum tveimur til premur
arum eftir utgafu DSM-5. Fyrir utan nylega bandariska rannsékn sem komid verdur ad sidar,
eru adrar tilvisanir i pessum kafla fra 2007, 2011 og tveer fra 2014.

Bandariska rannséknin, sem minnst er 4 (tilvisun #9) er heldur nyrri. Rannséknin byggir 4
gognum fra 2022 og segir medaltidni 3-17 ara barna vera 12,4%. Fjallad er um pessa og fleiri
nylegar rannséknir & heimasidu U.S. Center for Disease Control and Prevention® (hér eftir
CDC) og par bent & ymislegt sem hafa parf i huga vid tulkun gagnanna, medal annars ad
megin nidurstédur vardandi tidni eru medaltal fyrir 6ll Bandarikin en rauntdlur pegar horft er
til einstakra rikja og/eda hopa segja nokkud dlika ségu (a bilinu 6%-16%). Til deemis er
algengi medal drengja 15%. Einnig parf ad hafa i huga ad mengid inniheldur 3-17 ara born,
sem er vidari skilgreining en i rannsdkn Odds Ingimarssonar o.fl.

2 https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S014976342100049X

3 https://www.laeknabladid.is/tolublod/2024/09/hatt-algengi-adhd-lyfiamedferdar-bendir-til-ad-adhd-se-
ofgreint-a-islandi

4 https://link.springer.com/article/10.1007/s13311-012-0135-8,
https://academic.oup.com/ije/article/43/2/434/679550,
https://acamh.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jcpp.12882 og
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1087054718799930

5 https://jamanetwork.com/journals/jamanetworkopen/fullarticle/2698633

6 https://www.cdc.gov/adhd/data/index.html
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A sému radstefnu var kynnt rannsékn & vegum CDC vardandi algengi hja fullordnum sem
byggir 4 gognum fra 2023.7 bar er algengid sagt 6% en jafnframt, eins og m.a. Dr. Thomas E.
Brown tiltok a fyrrnefndri radstefnu, er almennt vidurkennt ad su tala sé undirmetin um
bridjung. Neer sé pvi ad tala um 8%.

Enn fremur bentu fulltrdar ADHD samtakanna h6fundum Graenbdkarinnar a rannsékn sem
Socialstyrelset i Svipjod gaf at 2023.2 par kemur fram ad daetlun fyrir 2023 (uppreiknad til
arsloka) gerdi rad fyrir ad 15% drengja og 11% stulkna a aldrinum 10-17 ara fi greiningu og
75% beirra fai lyfjamedferd.

Pessar tdlur eru i hréplegu 6samraemi vid fullyrdingar pess efnis ad Island sé einhverjum
ljdsarum ofar en adrar pjodir hvad petta vardar. Eins bendir seenska rannséknin til ad
fullyrdingar um veldisvoxt hér midad vid Nordurldndin byggi kannski ekki a8 sambaerilegum
gognum eda misgdmlum. Nanar verdur komid ad pvi sidar.

A pessum forsendum er alfarid visad a bug ad algengi ADHD hafi verid stédugt undanfarinn
aratug, enda byggi pad a rangri tulkun og samanburdi @ misgdmlum gégnum.

[ nidurlagi kaflans kemur fram: , bessar télur benda til pess ad ADHD sé tiltélulega algengt
medal fullordinna, en ndkvaem tidni getur verid mismunandi eftir greiningaradferdum og
skilgreiningum sem notadar eru i hverju landi.” Undir petta ma heilshugar taka, en um leid
spyrja hvers vegna héfundar Graenbdkarinnar kalla ekki skyrar eftir ad tekin séu saman gogn
um raunverulega tidni greininga og algengi ADHD hér a landi. Nokkud sem ADHD samtdkin
hafa 6skad eftir i aratugi og medal peirra punkta sem itrekadir voru @ fundi med nefndinni.

4.3 Greining a ADHD

[ ofangreindum kafla kemur fram ,[...] vandlega unnid ADHD-greiningarferli samkvaemt
vidurkenndum leidbeiningum er ekki obrigdult en dreidanleiki greiningar [hafi] maelst betri
fyrir ADHD en flestar greiningar gedsjukdéoma.”

Ekki liggur fyrir yfirlit eda tdlfraedi um fjdlda ADHD greininga 4 islandi & ari. Engin samraemd
skraning virdist vera i landinu og engin leid ad nalgast tdlur um petta lykilatridi. Alyktanir eru
dregnar um fj6lda og ofgreiningar en stadfestar télur um pa sem fara i gegnum
greiningarferli og pa sem uppfylla greiningarskilmerki liggja ekki fyrir né télur um hversu
margir af peim einstaklingum sem uppfylla greiningaskilmerki ADHD velja lyfjamedferd
og/eda hversu margir leita i dSnnur medferdarform med eda an lyfjamedferdar. Alyktanir eru
bo dregnar i skyrslunni um pessi mal an pess ad gogn liggi fyrir.

7 https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/73/wr/mm7340al.htm

8 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-11-
8862.pdf
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4.3.1 Greiningarferli pegar grunur er um ADHD hja bornum

Akvedins misskilnings virdist geeta i skyrslunni vardandi hvernig greiningarferli 8 ADHD fari
fram. [ tilfellum par sem skimun eda frumgreining ber med sér visbendingar um ADHD sem
talin er purfa nanari skodunar i samraemi vid kliniskar leidbeiningar® er skjolstaedingi visad a
videigandi stofnanir svo sem Gedheilsumidstdd barna og ADHD teymi HH. A slikum
greiningarstodvum fer fram eiginleg greining par sem mismunargreining, teymisvinna,
laeknisskodun o.s.frv., metur hvort visbendingarnar um ADHD i frumgreiningu samraemist ad
fullu greiningaskilmerkjum. Skimun eda frumgreining er ekki eiginleg greining heldur
visbending sem talid er ad sérhaeft teymi purfi ad leggja frekara mat a. Nidurstadan getur
klarlega verid ad viokomandi sé med ADHD en hun getur lika verid ad einkennamynd
utskyrist betur med annarri greiningu eda henni sé alfarid visad fra.

Pau sem senda tilvisun vegna frumgreiningar til ADHD teymis HH virdast i raun hvott til ad
gera litla frumvinnu og virdist i raun farid fram 4 ad litil vinna fari fram adur en tilvisun berst
og eingdngu 6skad eftir hegdunarmatslistum (e. ADHD Rating Scale). pad er pvi ekki gert rad
fyrir skv. leidbeiningum 4 heimasidu teymisins ad onnur forvinna fari fram adur en tilvisun er
send inn.10 Leidbeiningar um itarlegri forvinnu eda mat & umfangi vanda gaeti hins vegar haft
bau jakveedu ahrif ad tilvisanir séu betur rokstuddar m.t.t. vanda, hamlandi patta og peirra
askorana sem folk er ad fast vid. Jafnframt geeti slik forvinna, eftir skyrum leidbeiningum,
aukid skilvirkni teymisins og gert mat a tilvisunum markvissara. bessu til samanburdar er
6skad eftir mjog itarlegum fylgigégnum med tilvisun til Gedheilsumidstodvar barna.!!

Einnig er tekid fram (bls. 16): A bidtima er ztlast til ad skoli maeti pérfum barns med tilliti til
peirra erfidleika sem pad glimir vid.” Ordalagid hér er nokkud 6ljost og tti ad hnykkja betur
a. bess i stad maetti hér t.d. segja ad tryggt sé ad skdli maeti pérfum barns. Par sem bidlistar
eftir greiningarferli eru mjog langir er enn mikilvaegara ad hnykkt sé a sidastnefnda atridinu.

4.3.2 Adgengi ad gognum pvert a kerfi - farsaeldarlog

Fram kemur: ,Markmid laganna sé ad tryggja ad bérn og forsjaradilar fdi rétta adstod, d
réttum tima og frd réttum adilum [...]” og medal annars i pessu sambandi bent 4 ad
mikilvaegt sé ad gogn fylgi einstaklingum sjalfvirkt milli kerfa. Undir petta taka ADHD
samtokin heilshugar sem og itreka jafnframt naudsyn pess ad tryggja ad svo verdi.

4.3.3 Greiningarferli pegar grunur er um ADHD hja fullordnum

Stadfesting d ad ADHD-einkenni hafi verid til stadar fyrir 12 dra aldur

Eins og fram kemur a sidu 18 ,,... [syna rannsdknir] ad einstaklingarnir sjdlfir hafa rikulega
tilhneigingu til ad vanmeta ADHD-einkenni sin i barnaesku i samanburdi vid ndna

Shttps://assets.ctfassets.net/8k0h54kbe6bj/4uoeth8Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9ed457f645
b/Me fer arlei beiningar ADHD - uppf rt 2023-05-15 - lokaskjal.pdf

10 https://www.heilsugaeslan.is/gedheilsa/gedheilsuteymi-adhd/#Tab0

11 https://www.heilsugaeslan.is/gedheilsa/gedheilsumidstod-barna/#Tab7
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adstandendur sem getur leitt til vangreiningar ¢ ADHD nema greiningaradilinn gefi sér
akvedid frelsi [leturbreyting okkar] i ad meta hvort ADHD-einkenni voru til stadar i 2esku og
hvort pau héfdu hamlandi dhrif @ einstaklinginn.”

Undir petta taka ADHD samtdkin heilshugar, en vilja jafnframt benda a eftirfarandi:

e Naer 6gerningur getur reynst ad nalgast upplysingar ur eldri sjukraskram, ekki sist fra
sjalfstaett starfandi heilbrigdisstarfsfolki. Porf er pvi fyrir skyrari leidbeiningar
vardandi vardveislu og adgengi ad heilbrigdisgdgnum.

e [ dag er oft talad um ad hamlandi einkenni ADHD geti fyrst komid fram &
unglingsarum eda seinna a lifsleidinni. Pau séu ekki eins aberandi t.d. vegna gé0s
adbunadar i uppeldi og utanumhalds a yngri skélastigum, en blossi upp vid breyttar
adstaedur, dlag og aukna abyrgd 3 eigin velferd.

Mat @ pvi hvort ADHD valdi skertri feerni hja fullorénum.

Fram kemur: , begar greiningaradili hefur komist ad peirri nidurstédu ad skjolstaedingur er
med ADHD parf matsadilinn ad meta hvort ADHD-réskunin valdi marktaekri hémlun og
faerniskerdingu i daglegu lifi.”

Hér virdist skyrsluh6fundum skorta pekkingu a greiningarviomidum um ADHD og kliniskum
leidbeiningum sem lysa pvi verklagi sem unnid er eftir vid gerd greininga @ ADHD. Ljost er ad
i greiningaskilmerkjum sem 16gd eru til grundvallar greiningu 8 ADHD ad alls ekki er n6g ad
vera med ADHD einkenni til ad hljota greiningu. Grunnstef vid greiningu 8 ADHD er ad huga
ad pvi hvort umfang einkenna sé truflandi og hamlandi i daglegu lifi med fjolbreyttum haetti
eins og sja ma hér ad nedan par sem farid er yfir viomid sem hofd eru til hlidsjénar i
kliniskum leidbeiningum:

e Hja bornum purfa einkenni ad vera hamlandi i a.m.k. tvennskonar adsteedum, stadid
yfir i meira en 6 manudi, koma fram fyrir 12 ara aldur og vera i 6samraemi vid
broskastodu barnsins og utskyrast ekki af 66rum gedréskunum (bls. 3 i kliniskum
leidbeiningum?2.

e Hja fullordnum purfa einkenni ad vera hamlandi i ad minnsta kosti tvennskonar
adstaedum i daglegu lifi (heimili, skdla, vinnu, med vinum eda 6drum adstaedum)
einkenni purfa ad vera hamlandi og draga ur lifsgaedum i félagslegum, atvinnu-
og/eda namstengdum adstaeedum og ad ekki sé unnt ad skyra einkenni Ut fra 66rum
gedrdskunum (bls. 10 i kliniskum leidbeiningum?3).

12

https://assets.ctfassets.net/8k0h54kbebbj/4uoeth8 Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9e4457f645b
/Me__fer__arlei__beiningar_ADHD_-_uppf__rt_2023-05-15_-_lokaskjal.pdf
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https://assets.ctfassets.net/8k0h54kbebbj/4uoeth8 Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9e4457f645b
/Me__fer__arlei__beiningar_ADHD_-_uppf__rt_2023-05-15_-_lokaskjal.pdf
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ADHD og vefjagigt

Sérstaklega er fjallad um vefjagigt sem deemi um mogulegar astaedur fyrir ADHD-likum
einkennum. [ sjalfu sér ekkert vid pad ad athuga, enda vefjagigt rétt eins og fjoldi sjukdéma,
raskana og afalla mikilveeg atridi pegar kemur ad mismunargreiningum. Hér virdast pé
skyrsluh6fundar eitthvad hafa sndid hlutum a hvolf. Logd er ofurahersla @ aé um ,[...] 70%
vefjagigtarsjuklinga [sé] ekki med ADHD [...],“ eins og pad eitt og sér geti verid rik astaeda
fyrir ranggreiningum. En um leid er su athyglisverda stadreynd algerlega hunsud ad
ovenjustort hlutfall einstaklinga med ADHD préi med sér vefjagigt. Veeri kannski nzer ad
benda 4 ad asteedur pessa pyrfti ad skoda frekar?

Skortur a uttekt og télfraedi vardandi fjélda og gadi greininga

A bls. 20 kemur eftirfarandi fram: ,Ekki liggja fyrir upplysingar um hvernig stadid er ad
greiningum i reynd fyrir utan par til gerd teymi hja Heilsugaeslu héfudborgarsvaedisins, en
stor hluti ADHD-greininga fullordinna fer fram d einkastofum og ekki liggja fyrir upplysingar
um hvort og hversu vel kliniskum lei@beiningum er fylgt par.”

Oskiljanlegt er ad ekki hafi verid kallad eftir upplysingum fra einkastofum sem gefa sig ut
fyrir ad sinna greiningum a ADHD hja fullordnum pegar skyrsluhéfundar gera rad fyrir ad stor
hluti greininga fari fram a einkastofum. Gefid er i skyn med ofangreindu ordalagi ad
vinnubrégd a einkastofum séu ekki sambzerileg peirri vinnu sem fram fer hja HH an pess ad
faera fyrir pvi nein rok eda gogn. Einnig er med Ollu dskyrt hvad ,stér hluti’ er stor en slikt
barf veentanlega ad leggja mat a til ad geta lagt fram fullyrdingu af pessu tagi. Mikilvaegt er
ad skyrt sé hversu margir greinast hja sjalfstaett starfandi adilum ef kortleggja @ stoduna i
malaflokknum almennilega. Inngangur Graenbdkar lysir pvi sem svo: ,,Markmi@ vinnunnar er
m.a. ad greina stédu pessara mdla hér d landi, lysa samvinnu helstu kerfa sem snerta folk
med ADHD og peim dskorunum og tzekifaerum sem par leynast.” Ef pad er mat nefndarinnar
og skilningur ad stor hluti greininga hja fullordnum fari fram a einkastofum pa felur pad i sér
ad su vinna sem par fer fram sé eitt af helstu kerfum sem snerta folk med ADHD. Ad nefndin
hafi ekki aflad gagna eda lagt hlutlaegt mat 4 pba pjénustu og umfang hennar veldur
vonbrigdum og skilur eftir margar ésvaradar spurningar um st6du mala hér a landi.

Par ad auki er tekid fram ad stor hluti ADHD greininga fullordinna fari fram a einkastofum og
skortur sé a upplysingum um hvort og hversu vel kliniskum leidbeiningum sé fylgt. Til pess ad
unnt sé ad meta gaedi greiningar er naudsynlegt ad upplysingar um vinnulag liggi fyrir til ad
haegt sé ad meta areidanleika greiningar. | pessu samhengi ma jafnframt spyrja hvert
eftirlitshlutverk Embaettis landlaeknis hér sé og pa um leid hvort ekki vaeri naer lagi ad gera
uttekt a raunverulegri st60u fremur en ad Uthropa allar greiningar sem unnar eru utan ADHD
teymis HH eda ADHD teymis LSH. [ 1gum um Landlaekni og lydheilsu segir i 7. og 8. grein'*:

7. gr. Eftirlit med heilbrigdispjonustu.

Landlaeknir skal hafa reglubundid eftirlit med pvi ad heilbrigdispjonusta sem veitt er
hér a landi uppfylli faglegar kréfur og dkvaedi heilbrigdisléggjafar d hverjum tima.
Landlaeknir hefur heimild til ad krefja heilbrigdisstarfsmenn, heilbrigdisstofnanir og

14 https://www.althingi.is/lagas/nuna/2007041.html

ADHD samtdkin | Haaleitisbraut 13 | 108 Reykjavik | 5.581 1110 | www.adhd.is | adhd@adhd.is | kt.590588-1059




Sida |8

adra sem veita heilbrigdispjonustu um upplysingar og gégn sem hann telur
naudsynleg til ad sinna eftirlitshlutverki sinu og er peim skylt ad verda vid slikri kréfu.

Landlzeknir skal eiga greidan adgang ad heilbrigdisstofnunum og starfsstofum
heilbrigdisstarfsmanna til eftirlits samkvaemt I6gum pessum.

Telji landlzeknir ad heilbrigdispjonusta uppfylli ekki faglegar kréfur skv. 6. gr. eda
onnur skilyrdi i heilbrigdisl6ggjof skal hann beina tilmaelum um urbeetur til
rekstraradila. Verdi rekstraradili ekki vid slikum tilmaelum ber landlaekni ad skyra
rddherra frad mdlinu og gera tillégur um hvad gera skuli. Getur ra8herra pd tekid
dkvordun um ad stédva rekstur timabundid, par til beett hefur verid tr annmérkum,
eda stddva rekstur ad fullu.

Rddherra getur med reglugerd 1) sett ndnari dkvaedi um framkvaemd eftirlits af halfu
af hdlfu landlaeknis.

8. gr. Skyrslugerd og heilbrigdisskrar.

Landlzaeknir skal, i samraemi vid reglugerd » sem radherra setur, skipuleggja og halda
skrdr @ landsvisu um heilsufar, sjukdéma, slys, lyfjadvisanir, faedingar og starfsemi og
drangur heilbrigdispjonustunnar. Tilgangur skrdnna er ad afla pekkingar um heilsufar
og heilbrigdispjonustu, hafa eftirlit med pjonustunni, tryggja geedi hennar og meta
drangur pjonustunnar, dsamt pvi ad nota paer vid gerd daetlana um gaedaproun i
heilbrigdispjonustu og visindarannséknum. Hann skal einnig, i samrddi vid rdduneytid,
vinna upplysingar ur heilbrigdisskrdm til notkunar vid daetlanagerd, stefnumotun og
énnur verkefni réduneytisins og gefa ut heilbrigdisskyrslur. Upplysingar i skrém
landlzaeknis skulu vera dpersonugreinanlegar, sbr. po 2. mgr., nema fyrir liggi sampykki
hinna skrédu.

Til aherslu: Hvorki er ad finna uttekt eda tolfraedi a fjdlda greininga né gaedum beirra hja
opinberum og/eda sjalfsteett starfandi fagadilum pratt fyrir skyr lagadkvaedi par ad lutandi.
P& pessi gogn liggi ekki fyrir eru dlyktanir dregnar um ad margar greiningar séu unnar hja
sjalfsteett starfandi fagadilum og ad geedi greininga sé dabdtavant.

4.4.1 Meodferd onnur en lyf hja bornum

Hér segir: ... frambod d inngripum 6drum en lyfjum er takmarkandi pdttur og dhugi margra
adila d@ slikum inngripum virdist minni en aeskilegt er.”

Ljost er ad toluvert frambod er til stadar hja sjalfsteett starfandi adilum og félagasamtdkum
er snyr ad freedslu um ADHD og studning fyrir boérn, fullordna og foreldra. Ekki er gerd tilraun
til ad varpa ljosi @ umfang pessarar pjonustu eda afla gagna um hversu vel pau eru nytt eins
og gert er i umfjolluninni um lyfjamal. Mikil adsokn hefur verid i morg ar a fjélda ndmskeida
hja t.d. ADHD samtékunum, Gedheilsumidstdd Barna, Virk starfsendurheaefingu, sem og

15 Hér ber pess ad geta ad 4 Laeknaddgum 2025, 22. februar sidast lidinn, tok heilbrigdisradherra (og fyrrum
landlaeknir) til mals i fyrirspurnum og sagdi Embazetti landlaeknis skorti heimildir til ad kalla eftir gognum fra
sjalfsteett starfandi leeknum, sem aftur keemi i veg fyrir naudsynlegt eftirlit hvad petta vardar.
Heilbrigdisradherra sagdist jafnframt pegar hafid vinnu vié ad undirbla naudsynlegar breytirngar a 16gum
og/eda reglugerdum par ad lutandi.

ADHD samtdkin | Haaleitisbraut 13 | 108 Reykjavik | 5.581 1110 | www.adhd.is | adhd@adhd.is | kt.590588-1059




Sida |9

einstaklingsradgjof og medferdarpjonustu hja medferdaradilum sem félk med ADHD hefur
nytt sér. Hér er ad pvi Iatiod liggja ad folk saeki litid i pessa pjonustu og leitist ekki eftir
studningi, freedslu eda 60rum inngripum en lyfjum an pess ad gera tilraun til ad afla
upplysinga og kortleggja pennan patt medferdar sem mjog margir nyta sér.

Gera parf bornum og fullordnum kleift ad saekja nidurgreidda medferd adra en lyf svo sem
salfreedipjonustu, ndmskeid/freedslu og studning.

Hér segir jafnframt: Ad ,,... rannsdknir benda sterklega til ad regluleg likamshreyfing baeti
likamlega, hugraena og félagslega paetti hja b6rnum med ADHD.” Samtokin fagna pessum
abendingum og taka heilshugar undir mikilvaegi peirra.

4.4.2 Onnur medferd en lyf hja fullordnum

Fa medferdariurraedi utan lyfjamedferdar eru i bodi fyrir einstaklinga med ADHD og pau sem
til stadar eru litid ef nokkud nidurgreidd af hinu opinbera. [ skyrslunni segir enda: ,Adrir
medferdarpeettir en lyf eru litid eda ekki nidurgreiddir af velferdarkerfinu og bjodast ad
takmorkudu leyti.”

Hér vilja ADHD samtokin taka undir med skyrsluh6fundum og itreka mikilvaegi pess ad auka
adgengi ad medferdarurraeedum sem og ad pau verdi nidurgreidd af hinu opinbera. Bryn
naudsyn er a ad koma til mots vid einstaklinga sem hafa ad dbreyttu ekki bolmagn til aukinna
fjaratlata og par med ad nyta sér pessa pjonustu.

Undir lok kaflans benda skyrsluhofundar réttilega a ad i kliniskum leidbeiningum sé ekki
minnst @ mikilvaegi pess ad stunda skipulagda likamshreyfingu, bzaeta svefn og stunda
slokun/hugleidslu/navitund. betta skjoti skokku vid enda sé ,[...] gagnsemi pess ad baeta
pessa lifsstilspaetti hja heilbrigdum, i pbunglyndi, kvida, streitu og heilapoku [...] margsénnud.”
En um leid fullyrt ad litid sé um rannsoknir sem tengjast ADHD og fyrrnefndum atridum.

ADHD samtokin hafa avallt lagt rika aherslu @ mikilvaegi hreyfingar fyrir einstaklinga med
ADHD, enda liggi fyrir fjolmargar rannséknir sem IGti ad pessu.®

5. Lyfjamedferd

Eins og fyrr var sagt i umfjollun um kafla 4.2 verdur ad hafa ymislegt i huga vid samanburd
milli landa vardandi lyfjanotkun. Par ber medal annars ad lita til uppfeersina a
greiningarstodlum, DSM-5 (2013) og ICD-11 (2019), samhlida aukinni pekkingu og skilningi.
Vegur kannski pyngst vidurkenning annars vegar 3 ADHD medal fullordinna og hins vegar
vitundarvakning vardandi alvarlegar vangreiningar pegar kemur ad stulkum og konum
almennt. Ef horft er sérstaklega til samanburdar milli Nordurlandanna verdur jafnframt ad
hafa i huga pd augljésu stadreynd ad lyfjamedferd hefst fyrr & island. Yfir pad heila liti&

16 https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0122119,
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0165178122001238,
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/1087054716652617 og https://chadd.org/wp-
content/uploads/2018/06/ATTN 06 12 Exercise.pdf
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sjaum vid enda svipadan stiganda i Danmérku, Noregi og Svibj6d midad vid Island, en
einhverjum 5 arum sidar. Feereyjar fara eitthvad seinna af stad, sem medal annars ma rekja
til samfélagslegra patta og i pessu tilfelli hreinna fordéma gegn ADHD og 68ru sem tengist
gedraenni heilsu. Aukningu vardandi ADHD lyf fra 2019 tengist an efa endurreisn ADHD-
felag[s] Faereyja, sem i dag er alika 6flugt og ADHD samtdkin & Islandi, 4samt
vidhorfsbreytingu medal fagstétta.

[ tengslum vid Mynd 1 (bls. 27) tala skyrsluhéfundar um veldisvoxt & islandi { lyfjanotkun.
Setja verdur skyra fyrirvara vid pa tulkun. Ljost er af myndinni ad aukning er a lyfjanotkun a
Ollum Nordurlédndum. En hér virdist horft fram hja pvi augljésa: bessi proun hefst mun fyrr a
[slandi og aukning undanfarin ar eitthvad sem sidar muni komi fram hja hinum 16ndunum;
allt bendi til ad hinar pjédirnar stefni i nakveemlega somu att. bvi purfi ad fara varlega i ad
draga of eindregnar alyktanir um ad orsakavaldurinn hér séu ofgreiningar eda illa unnar
greiningar eins og haldid er fram i skyrslunni. Einnig parf ad hafa i huga ad pessi aukning sem
vissulega er mest i Faereyjum og islandi 4 sér stad 4 um 20 ara timabili og lika purfi ad skoda i
samhengi vid adra lyfjanotkun innan hins islenska heilbrigdiskerfis.

Par segir jafnframt: ,Sjd mad pess merki ad notkunin tok kipp d flestum Nordurléndunum drid
2023 en liklegasta skyringin er ad d markadinn hafa komid ny lyf sem eru einkum aetlud
fullor@num (amfetaminafleidur).” bad nalgast barnalega einfeldni ad segja tilkomu nys
lyfjaflokks sé einhver vegin skyring @ pessari aukningu. Ad auki ma benda a ad
Elvanse/Aduvanz voru markadssett 2014 i Noregi en ari fyrr i Danmorku og Svipjod. bessu er
einfaldlega visad a bug.

Pess utan er i besta falli einféldun ad segja petta ,nyja lyf* einkum atlad fullordnum. Lyfid
sem um raedir heitir i daglegu talid Elvanse, en markadssett sem Elvanse (bérn) og Elvanse
Adult. Innihaldié er nakveemlega pad sama:

»Information from Takeda RE: Elvanse Adult vs Elvanse: The physical
attributes of Elvanse® (lisdexamfetamine dimesylate) and Elvanse
Adult® (lisdexamfetamine dimesylate) are exactly the same, the only
difference between the two medications is the indication population
(licensing) where Elvanse is only indicated for paediatric patients (6
years and older), whereas Elvanse Adult is indicated for adults. Elvanse
Adult and Elvanse can be used interchangeably off label — this would be
at the prescribers clinical discretion.“*”

Frekar en ad flytja inn mismundandi pakkningar fyrir bérn og fulloréna, med tilheyrandi
kostnadi vid skraningu og birgdahald, 6skadi innflytjandi hér eftir ad Lyfjastofnun veitti
undanpagu vegna Elvanse Adult fyrir bérn, enda vaeru i bodi laegri skammastaerdir sem
hentudu peim aldurshépi. Samkvaemt fulltrda innflytjanda hér (Takeda, jafnframt ndverandi

17 https://www.nelft.nhs.uk/news-events/national-supply-shortage-of-medicines-for-adhd-
10049/#:~:text=NB%3A%20Information%20from%20Takeda%20RE,Elvanse%20is%200nly%20indicated%20for
og https://www.ema.europa.eu/en/documents/pip-decision/p00972022-ema-decision-17-march-2022-
acceptance-modification-agreed-paediatric-investigation-plan-lisdexamfetamine-dimesylate-elvanse-and-
associated-names-emea-000553-pip01-09-m05 en.pdf
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framleidandi) var beidni synjad ,af taeknilegum asteedum’ par ed upphaflegur framleidandi
sotti aldrei um midlaega skraningu fyrir Elvanse Adult, heldur einungis fyrir tiltekin 16nd i
Evrépu, island ekki par & medal. bess ber p6 ad geta ad sjalft virka efnid, lisdexamfetamin, er
med midlaega skraningu fyrir bada aldurshépa i Evrépu, Island par med talid. Fyrir vikid getur
vart talist amaelisvert ad avisa lyfinu til barna utan abendingar.

Enn fremur ma benda a pessa malsgrein a bls. 5 i kliniskum leidbeiningum Embaettis
landlaeknis fra 202318:

,Ihuga aetti ad skipta yfir i lisdexamfetamin hjd bérnum og unglingum
ef ekki hefur nddst dsaettanlegur drangur eftir sex vikna reynslu af
metylfenidati i videigandi skammti. Hjg peim bérnum og unglingum
sem ekki pola langan verkunartima lisdexamfetamins aetti ad ihuga
notkun dexamfetamins.”

Ad 6llu pessi s6gdu ma po taka undir ad skoda megi sérstaklega ort haekkandi hlutfall lyfja
sem byggja 4 dexamfetamini eda lisdexamfetamini. Markadsleyfi fyrir ADHD lyf [Attentin og
Elvanse] sem innihalda pessi efni voru fyrst gefin Ut 2017 og vaxandi markadshlutdeild ma an
efa ad hluta rekja til pess hops sem adrir lyfjaflokkar hentudu sidur fyrir.

Kafli 5.1 préun lyfjamedferdar

Enn og aftur skal tekid heilshugar undir ad vondud mismunagreining er lykilatridi pegar
kemur ad akvardanatoku vardandi mogulega lyfjamedferd. Jafnframt ma benda 3 mikilvaegi
bess ad horfa samhlida a adra peetti, t.d. svefn, almennt mataraedi og hreyfingu svo fatt eitt
sé talid.

5.1.1 Saga lyfjamedferdar

Mjog einkennilegt er ad hafa langa og itarlega umfjollun um lyfjafreedilega sagnfraedi i
Graenbdkinni og telst pad varla innan pess ramma sem henni var xtlad ad fjalla um. p6
ahugavert sé ad lesa sér til um proun i lyfjafraedi og vanda sem par hefur komid upp sidustu
100 arin, ma segja ad efnistok séu i litlum tengslum vid pau verkefni sem verid er ad fast vid i
dag. Ad blanda saman oeftirlitsskyldri s6lu @ amfetamini snemma a lidinni 6ld vid
gagnreynda notkun a lyfsedilsskyldum lyfjum og leggja petta ad jofnu er med 6llu
oskiljanlegt. Litid er fjallad um hver munurinn er 3 amfetamini og metylfenidat og umfjollun
um pessi efni er itrekad blandad saman og 16gd ad j6fnu @ morgum stédum i skyrslunni. Ekki
virdist fjallad um pann stéra mun ad amfetamin sé mun frekar avanabindandi en
metylfenidat. Einnig er ekki fjallad um ad pegar medferd er undir reglulegu eftirliti sé
notkunin og verkunin allt &nnur en pegar verid er ad nota amfetamin eda metylfenidat i
stérum skdmmtum, undir engu eftirliti og i allt 6drum tilgangi en til medferdar 4 ADHD.

18

https://assets.ctfassets.net/8k0h54kbebbj/4uoeth8 Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9e4457f645b
/Me__fer__arlei__beiningar_ADHD_-_uppf__rt_2023-05-15_-_lokaskjal.pdf
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Fram kemur 4 sidu 32 ad atomoxetin hafi verid ,[...] skrad upp ur sidustu aldamotum en
[hafi] aldrei nad miklum vinsaeldum hér d landi.” H6fundum Graenbdkar til upplysingar voru
helstu astaedur pessar:

e Lengivel var frumlyfid Strattera afar dyrt og pvi helst avisad til barna og i einhverjum
tilvikum dvirkra fikla (afengi eda fikniefni).

e P4 sumar rannsoknir stadhaefi ad atomoxetin virki dlika vel og lyf sem byggja a
orvandi efni, pa kemur vidast hvar fram ad langverkandi (OROS) metylfenidat lyf
[Concerta] syni lang bestan arangur og beri ad lita til pess sem fyrsta kost. 1°
Sambaerileg dbending er einnig i kliniskum leidbeiningum landlaeknis. Ad auki ma
benda a ad fjélmargir barna- og gedlaeknar hér segja einungis um fimmtung
skjolstaedinga sinna poli atomextin lyfjamedferd. £skilegt veeri ad gerdi yrdi sérstdk
uttekt a pessu medal laekna hérlendis.

e [ framhaldinu er einnig minnst & glianfasin, sem sama & mikid til vid.

Nedar a sdmu sidu segir ad um midjan attunda aratuginn hafi amfetamin verid avisad til
barna sem eigi,[...] vid oflaeti ad strida med hegdunarréskun (e. conduct disorder) en [sé] nu
flokkad sem ADHD.“ Hvadan hofundar Greenbdkar hafa pessa visku er ekki gott ad segja,
enda a hugtakid ,oflaeti’ ekkert skylt vid ADHD, heldur frekar notad i samhengi vid gedhvorf
og pa oftar kallad mania eda orlyndi. Eina deemid af svipudum toga ma finna i greinarskrifum
Einars Magnussonar??, lyfjafradings og fyrrum lyfjamalastjéra heilbrigdisraduneytisins, 12.
september 2023 & vef Visis. Hvad petta atridi vardar verdur Graenbdkarnefndin ad skyra mal
sitt betur.

Nedst @ sému sidu er fjallad um aukningu a fyrsta aratug pessarar aldar sem nadi hamarki
upp ur 2010. Stor hluti af peirri aukningu tengdist umfangsmikilli misnotkun fikla sem
sprautudu metylfenidat i a&d. Veturinn 2013-2014 gerdi vinnuhdpur i heilbrigdisraduneytinu
oformlega uttekt 4 hvada laeknar dvisudu mest af metylfenidat lyfjum. Fyrir utan yfirlaekni a
geddeild LSH og adra gedlakna sem edlilegt gat talist ad veeru par & medal, pa stdédu eftir
fimm eda faerri laeknar sem ad klarlega avisudu lyfjunum til fikla, hvort heldur viljandi eda
|étu blekkjast. Petta reyndist a endanum upptaktur ad innleidingu rafraenna lyfsedla til ad
audvelda eftirlit.

Arid 2018 4kvad jafnframt lyfjastofnun ad breyta reglum enn frekar, m.a. ad takmarka
afhendingu vid 30 daga notkun. H6fundar Graenbdkar arétta réttilega ad dregid hafi ur
notkun um stundarsakir. Vert er pé ad benda a ad su breyting tengdist einfaldlega peirri
stadreynd ad minni skammtar vaeru afhentir og fyrirsjdanlegt ad heildarmagntolur faeru aftur
i sama far yfir tima.

1% https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/16418159/, https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/18281409/,
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/21165694/, https://doi.org/10.1111/jcpp.12272,
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1876201815300654 og
https://pmc.ncbi.nim.nih.gov/articles/PMC4898838/#:~:text=In%20general%2C%20atomoxetine%20and%20m
ethylphenidate,children%20and%20adolescents%20with%20ADHD

20 https://www.visir.is/g/20232461376d/amfetamin-og-gulu-kortin
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Einnig skal bent 4 ad aukning fra midjum 6drum aratug pessara aldar tengist ad mestu
utvikkun a greiningarskilmerkjum, enda hafi eins og fyrr segir DSM-5 komid Ut 2013 og ICD-
11 4rid 2019. Hér er medal annars att vid eldri einstaklinga dsamt stulkum og konum, sem
vidurkennt er ad hafi verid vangreindir hépar.

Undir lok kaflans er sett Ut 4 ad nokkud beri a ad einstaklingar séu a haerri skommtum en
skraning Lyfjastofnunar segir til um og pad m.a. tengt fjdlgun tilfella gedrofs.

NU er pad svo ad innan einhverra marka leyfist l&eknum ad avisa notkun utan frabendingar.
Pannig séd purfa haerri skammtastaerdir ekki ad vera éedlilegar, en mogulega parf betri
eftirfylgni. Fjolgun gedrofa, og pa helst tengd lyfjlum sem byggja 4 lisdexamfetamini eda
dexamfetamini, er vissulega eitthvad sem skoda parf.

5.1.2 Lyfjamedferd i dag

Ekki kemur fram umfjéllun um samanburdarrannsdknir a notkun Atomexetin og
metylfenidat eda annara lyfja og pvi virkar pad dsannfaerandi ad skyrsluhéfundar
Graenbdkarinnar komi itrekad med tillogur pvert a kliniskar leidbeiningar Embaettis
landlaeknis.?!

Kliniskar leiGbeiningar: Bérn

,Metylfenidat aetti ad vera fyrsta val vid ADHD hjg bé6rnum og
unglingum. Meelt er med ad byrja strax d langverkandi lyfjaformi en i
einstaka tilfellum gaeti medferd med stuttverkandi lyfiaformi hentad
betur.

Thuga zetti ad skipta yfir i lisdexamfetamin hjd bérnum og unglingum ef
ekki hefur nddst dsaettanlegur drangur eftir sex vikna reynslu af
metylfenidati i videigandi skammti. Hjg peim bérnum og unglingum
sem ekki pola langan verkunartima lisdexamfetamins aetti ad ihuga
notkun dexamfetamins.

begar érvandi lyf polast illa eda hafa ekki synt dsaettanlegan drangur
vid einkennum ADHD er valkostur ad reyna medferd med atomoxetini
eda guanfasini. Einnig mad baeta pessum lyfjum vid medferd med
orvandi lyfjum til ad fa breidari verkun ¢ ADHD einkenni.

Ef frabendingar eru fyrir notkun 6rvandi lyfja, t.d. virk neysla barns eda
neysla hjd foreldri, ztti fyrsta val ad vera lyf sem ekki eru 6rvandi t.d.
atomoxetin eda guanfasin.

Einnig md nota guanfasin ef fylgiraskanir eru til stadar sem stydja
notkun guanfasins, t.d. kipparaskanir.
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https://assets.ctfassets.net/8k0h54kbebbj/4uoeth8 Mg5QWc8dmBNE1jc/49ee5500de246e9fcc6fd9e4457f645b
/Me__fer__arlei__beiningar_ADHD_-_uppf__rt_2023-05-15_-_lokaskjal.pdf
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[ sumum tilfellum gaeti purft ad nota énnur lyf, t.d. bupropion, en dhrif
pess d einkenni ADHD hafa ekki reynst eins mikil og fyrrgreindra lyfja og
feerri rannsoknir liggja ad baki.”

Kliniskar lei@neiningar: Fullorénir

»Fyrstivalkostur er langverkandi metylfenidat. Ef 6fullnaegjandi verkun
er af fullnaegjandi skammti eftir sex vikur, skal ihuga ad skipta yfir i
lisdexamfetamin.

Thuga skal ad skipta yfir ¢ dexamfetamin ef ADHD einkenni svara
lisdexamfetamini en verkun lyfsins er of langvinn og veldur époli.

Hja sjuklingum sem ekki vilja nota 6rvandi lyf eda geta ekki notad slik
lyf getur atdmoxetin verid fyrsti valkostur.

Nota mad atomoxetin ef ekki er haegt ad nota lisdexamfetamin eda
metylfenidat og ekki hefur gengid ad stilla pau lyf inn eftir sex vikna
medferdartilraun @ hvoru lyfi um sig.

Onnur sérhzefd lyfiamedferd er dn vidurkenndra dbendinga (e. off-
label) fyrir fullordna og skal ekki hafin dn samrdds vid sérfraedinga i
ADHD medferd:

e Guanfasin dbending fyrir 6-17 dra.

e Klonidin fyrir bérn <18 dra, er undanpdgulyf.

e Mddafinil. Er an dbendinga fyrir ADHD en md reyna ef 6nnur
medferd hefur brugdist.

® Bupropion. Er an dbendinga fyrir ADHD en md reyna ef 6nnur
medferd hefur brugdist.”

Tekid skal undir ad audvitad er seskilegt ad horfa til fjolbreyttra lyfja eda lyfjaflokka ef
moguleiki er 4 og ef um sambazerilegan drangur er ad raeda. Val um élikar medferdarleidir er
Ollum til heilla. Hér ma t.d. vitna enn og aftur i kliniskar leidbeiningar: ,,Atdmoxetin eda
guanfasin. Mad einnig nota sem vidbotarmedferd med érvandi lyfjum.”

A bls. 35 segir: [ fiélgreiningu (e. meta analysis) ¢ samanburdarrannséknum par sem borin
var saman verkun atomoxetin og metylfenidats var gagnsemi peirra sambeerileg fyrir
venjuleg lyfiaform.” Hér skal itrekad ad i rannsékninni sem ord pessi visa til kemur skyrt fram
ad hér sé einungis att vid samanburd a atdmoxetin lyfi og skammvirku metylfenidat Iyfi (t.d.
Ritalin), annad sé klarlega upp 4 teningnum vardandi metylfenidat fordalyf. Jafnvel p6 hid
sidastnefnda komi fram i beinu framhaldi, pa er ordalagid ,venjulegt lyfjaform’ liklegt til ad
miskiljast.

Undir lok kaflans segir: ,,Graenbokar hépurinn telur pvi brynt ad taka til skodunar hvort ekki
sé vert ad auka adgengi ad atomoxetini med pvi ad heetta ad krefjast lyfjaskirteins fyrir
notkun pess. bannig veeri haegt ad hefja lyfiamedferd strax.” (bls. 40)

Undir petta taka ADHD samtdkin heilshugar. Med peim einu formerkjum pé ad lyfid faist
nidurgreitt an lyfjaskirteins.
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Med sina 24/7 virkni geta lyf sem byggja 4 atdmoxetin eda guanfasin verid frabaer kostur,
baedi fyrir born og fullordna. En hafa verdur pé i huga ad ymsar rannséknir, sem og fagadilar
hér sem erlendis, benda itrekad a ad lyfin geri litid fyrir allt ad helming hdpsins og enn
fremur ad kannski fimmtungur poli aukaverkanir medan virkni er byggd upp a fyrstu
vikunum.

5.1.3 Hveneer er rétt ad medhondla ADHD med lyfjum?

Ad mestu er tekid undir umfjollun i pessum kafla, med peim fyrirvara ad ihuga eigi ad hefja
lyfjamedferd fyrr og pa samhlida 6drum leidum. Lyfjamedferd geti enda reynst lykilatridi vid
ad hjalpa einstaklingi til ad na attum og verda feer um ad vinna i 6rum pattum.

[ kliniskum leidbeiningum Embaettis landlaeknis er vissulega maelt med atferlismidadri nalgun
og foreldrapjalfun sem fyrstu Urraedi fyrir boérn a leikskélaaldri og jafnvel eitthvad eldri.
AHDH samtokin taka undir pa nalgun.

5.1.4 Lyfjamedferd hja bornum

Aftur skal itrekad: Jafnvel pé kliniskar leidbeiningar maeli med ad byrjad sé a atferlismidadri
nalgun og foreldrapjalfun, pa er jafnframt 16g0 ahersla 4 ad flestar rannséknir syni ad
fiolpaett medferdardrraedi, samhlida lyfjamedferd, syni langbestan arangur.

5.1.5 Munur 3 lyfjamedferd vio ADHD hja fulloronum og bérnum

1. Lifedlisfraedilegur munur

Hér yja héfundar ad pvi ad skammtastaerd hja bérnum og fullordnum tengist likamspyngd.
Hvad born vardar parf vissulega ad taka tillit til smaerri likama, en yfir pad heila ma segja ad
rangt sé ad mida skammtastaerd alfarid vid likamspyngd.?

[ ségulegu samhengi ma leida likur ad pvi ad hugmyndina um 1mg/kg komi fra tilraunum &
musum i ardaga lyfjanna, til ad finna ut hvar haerri mork leegju an pess ad valda skada. Hvert
sem hid raunverulega hamark (Xmg/kg) er talid vera, pa er ekkert athugavert vid ad nota pad
sem almennt vidmid.

Pegar um raedir lyf sem byggja a 6érvandi efni verdur hins vegar ad lita til priggja patta:

e Virkni lyfja sem byggja a 6rvandi efni, jafnvel fordalyf @ bord Concerta, Ritalin Uno og
Medikinet CR eda Attentin og Elvanse, er med naerri 6llu horfin innan 12-18 klst og
bad er ad mestu 6had likamsstaerd.

e ADHD snyst ad miklu leyti um haegari/minni proska tiltekinna heilastédva. Heili
fullordinna einstaklinga (25+) er svipadur ad steerd. Virkni lyfjanna snyst pvi mun
frekar um ad hversu mikil taugaproskardskunin er hja hverjum og einum OG um leid
hvada ahrif pad hefur 4 daglegt lif hvers og eins. Fram ad ca. 25 ara aldri er heili

22 https://www.tandfonline.com/doi/full/10.2147/NDT.S130444#d1e492
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barna og ungmenna enn ad vaxa og proskast, sem par med purfa edlilega minni
skammta til ad byrja med.

e Sjalfsagt er ad nota sem Utgangspunkt eitthvad a bord vid 1mg/kg sem einhvern
utgangspunkt og eins rokstuddar radleggingar um hamarks skammt midad vid aldur
og/eda likamspyngd — en svo undarlega sem pad kann ad hljéma fyrir laekna, skiptir
kannski meira mali pessi einfalda radlegging: Négu har skammtur til ad gera
viokomandi gagn, en ekki svo mikid ad neikvaedar aukaverkanir vegi sterkar.

3. Lyfjaval

Fram kemur: Orvandi lyf — Bérn: ,Skammtima-6rvandi lyf (t.d. Ritalin) eru algengari par sem
pau henta betur fyrir skdladaga og foreldrar sja oft um ad stjorna lyfjagjéfinni”

pessi fullyrding er einfaldlega rong og ber ekki med sér mikla pekkingu a lyfjanotkun, lyfjagjof
og verkun lyfja hja bérnum a grunnskdlaaldri. Ljést er ad med skammtima-orvandi lyfjum
barf ad gefa lyf & 3-4 tima fresti yfir daginn til ad vidhalda virkni peirra. Foreldrar eru ekki
med bérnum 4 skdélatima og geta ekki sinnt lyfjagjof i skdlum. Skdlastarfsfolk vill sidur bera
abyrgo a lyfjagjof og eftirliti & hverjum degi. Breytileiki i verkun lyfja mérgum sinnum yfir
daginn hefur oft mjog truflandi ahrif a lidan barna.

Enn fremur ma benda a eftirfarandi dr kliniskum leidbeiningum: ,,Mealt er med ad byrja strax
d langverkandi lyfjaformi en i einstaka tilfellum gaeti medferd med stuttverkandi lyfiaformi
hentad betur.”

5.1.6 Préun lyfjanotkunar og lyfjakostnadar

[ kaflanum er gefin nokkud greinargott yfirlit yfir préun lyfjakostnadar og skiptingu milli
lyfjaflokka, og er pad vel. Hins vegar skortir algerlega ad kostnadaraukning sé sett fram i
einhverju samhengi vid mannfjéldaproun, né fyrirsjanlega og edlilega fjdlgun greininga vegna
aukinnar pekkingar og uppfaerslu a greiningarstédlum (DSM-5 og ICD-11).

Hvergi er dregid fram ad Attentin og Elvanse (dexamfetamin og lisdexamfetamin) eru
tiltélulega nykomin a markad. Frumlyf eru avallt dyrari par til samheitalyf koma til ségunnar,
sem fyrst gerdist haustid 2023 med tilkomu samheitalyfs Elvanse.

[ umfjolllun um Mynd 14 (bls. 48) er enn og aftur haldid fram ad lisdexamfetamin sé ekki
med abendingu fyrir bérn og sett Ut notkun utan abendinga fyrir pann aldurshép. begar
hefur verid bent 4 ad pessi fullyrding standist ekki, medal annars med hlidsjén af kliniskum
leidbeiningum landlaeknis.

5.2 Ofgreiningar og vangreiningar

ADHD samtokin taka undir ad mat og gaedi greininga sé grundvallaratridi til ad meta rétta
medferd og sérstaklega mikilveegt ad fara vel i saumanna a 6llum pattum pegar einstaklingur
er a morkumpess ad uppfylla greiningarskilmerki fyrir ADHD. bad liggur i augum uppi ad
vanda purfi vel til greininga og tryggja rétta medferd. Ekki er visad i neinar rannsdknir um
gaedi greininga a islandi og ekki liggja fyrir toélur um fjolda peirra sem greinast arlega med
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ADHD 3 [slandi. Hvort tveggja parf ad vera til stadar svo haegt ad meta umfang hugsanlegra
of-eda vangreininga.

Eru fjarhagslegir hvatar til greininga @ ADHD i kerfinu?

Hér segir: A [slandi hefur verid bent & ad fjdrhagslegir hvatar geti haft dhrif d fjélda ADHD
greininga.”

Ekki er audvelt ad skilja til hvers pessi setning eda malsgrein visar. Greidslukerfi er ekki til
stadar i tengslum vid greiningarferli 4 [slandi svo vitad sé. Greiningarvinna er annadhvort
gerd af opinberum stofnunum eda einkaadilum. Starfsfélk hja opinberum stofnunum eda
einkaadilar fa ekki aukagreidslur fyrir ad komast ad pvi hvort skjdlstaedingar séu med ADHD
eda ekki. Fjarhagslegir hvatar virdast pvi ekki augljésir i peim raunveruleika sem er vid lydi a
landinu i dag og pvi 6ljés tilgangurinn med pessari umfjéllun.

6.2 Préun greininga

Eitthvad virdist tolfraedileg framsetning gagna i pessum kafla vera brogud og par med
alyktanir sem af henni eru dregnar. Medal annars fullyrding um meintan veldisvoxt er fram
kemur i 8. kafla og visar ad hluta til kafla 6.2. beim hluta hefur ad miklu leyti verid svarad hér
ad framan, en spyrja ma hvort astaedur veldisvaxtarins séu adrar en fjoldi einstaklinga sem fa
greiningu og videigandi lyfjamedferd og pvi mikilveegt ad taka betur a 6utskyrdum
lyfjagjofum?

Fleira sem hér kemur fram parf enda ad skoda frekar. Breytingar sem fram koma i T6flu 5,
T6flu 6, Mynd 18 og Mynd 19 ma m.a. skyra ut fra eftirfarandi:

e Mitt ar 2018: Akvérdun tekin um ad takmarka afhendingu vid 30 daga skammt i einu.
Kom ekki ad fullu til framkvaemda fyrr en 2019, en ummerki breytinganna ma vida sja
i tolfraedi sem tengist lyfjadvisunum.

e Sama breyting olli pvi ad breyta purfti lyfjaskirteinum til samraemis vid nyjar reglur

e [ dageralmennt vidurkennt ad tilkoma Covid 19 hafi af ymsum dstaedum orsakad
fiolgun i greiningum og um leid ad einstaklingar (born og fullordnir) hafi 6skad eftir
ad fara aftur i lyfjamedferd

e Astadurnar pess sidastnefnda eru, enn sem komid er, ekki ad fullu pekktar en merki i
ba att sjast nd pegar i nylegri rannséknum.?3
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https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11407703/#:~:text=The%20study%20indicates%20a%20sustained,m
ales%20and%20females%20with%20ADHD, https://pmc.ncbi.nim.nih.gov/articles/PMC9020224/,
https://jamanetwork.com/journals/jamanetworkopen/fullarticle/2820434
https://www.uab.edu/reporter/resources/be-healthy/item/10365-adult-adhd-diagnoses-soared-during-the-
pandemic-this-expert-says-it-is-still-undertreated og https://link.springer.com/article/10.1007/s00787-022-
02046-y
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Ef eitthvad er, ma frekar segja ad pessar toflur og myndir gefi i skyn akvedid jafnvaegi fra
2020 og samantekid megi gera rad fyrir ad greiningar 8 ADHD séu enn fleiri en tolur um
utgafu lyfjaskirteina gefa til kynna.

Ekki er skyrt hvort att sé eingdngu vid um lyfjaskirteini sem vidkomandi feer i fyrsta sinn
vegna tiltekins lyfs eda virku efni, endurnyjun eftir hlé a lyfjamedferd eda allar endurnyjanir
a lyfjaskirteinum. Jafnframt ma benda a ad reglur um hamarksgilditima hafa breyst
undanfarin ar, allt fra 12, 18 og upp i 24 manudi. Ad sama skapi geeti gildistimi verid viljandi
styttur i einhverjum tilfellum. Fyrir vikid er 6ljést hvad upplysingar i t6flum og myndum i
kaflanum segja i raun.

6.3 Bid barna eftir greiningu og medferd ADHD

[ kaflanum er skautad hratt yfir nokkra punkta sem pé vert er ad staldra vid. | texta kemur
fram ad , Ekki eru adgengileg gégn um proun bidlista hja éllum sjdlfstaett starfandi
sérfraeedingum [...].“ Oljést er & hverju pessi fullyrding byggir og ekki verdur annad séd en ad
einungis hafi verid dskad eftir gognum fra SOL salfraedi- og leeknapjénustu. Verdur petta ad
teljast takmarkandi umfjollun pegar sagt hefur verid i skyrslunni ad stér hluti greininga fari
fram hja sjalfsteett starfandi fagadilum.

Ekki er studst vid nyjustu télur Umbodsmanns barna um stédu a bidlistum sem birtar voru
09.09. 2024,%* en par eru tolur um bidlista haerri en koma fram i skyrslunni. bess utan virdist
framsetning og tulkun gagna litt til pess fallin ad draga megi markverdar alyktanir par af.

Setja verdur fyrirvara 4 ad eingdngu séu 4 bérn & bid eftir ADHD greiningu hja SOL sélfraedi-
og laeknispjonustu og bidtimi einungis 1 vika. betta virdist ekki i samraemi vid upplysingar fra
foreldrum barna sem eftir pjénustunni hafa leitad og bidtiminn pa sagdur mun lengri.

Jafnframt parf ad hafa i huga ad i drogum ad Graenbdkinni er hvergi ad finna abendingu um
naudsyn pess ad utfaera midleegan gagnagrunn yfir bérn a bidlistum eftir greiningu, svo
fordast megi ad einstaklingar séu margtaldir.

6.4 Bid fullordinna eftir greiningu og medferd ADHD

Ljést ma vera ad afgerandi likur séu fyrir ad einstaklingar a bidlistum eftir ADHD greiningu
séu ad glima vid umtalsverdan vanda. Hvort heldur ad um ADHD sé ad reeda eda
greiningarferli leidi i [j6s annan vanda pa a viodkomandi undantekningarlaust ad fa videigandi
radgjof, adstod og medferd.

A fyrirlestrum og i samtdlum vid starfsfélk Gedheilsuteymis ADHD 4 HH hafa heyrst télur um
ad 70-80% fullordinna sem eru a bidlista eftir ADHD greiningu uppfylli greiningarskilyrdi
ADHD. 20-30% eru med annan vanda sem unnt er ad bregdast vid samhlida nidurstédu
greiningar. pvi verdur ad teljast mikilvaegt ad setja fram skyra dzetlun um hvernig haegt sé ad

24 https://www.barn.is/barnasattmalinn/bid-eftir-thjonustu/
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efla vinnu ADHD teyma og veita einstaklingum a bidlistum videigandi heilbrigdispjonustu
hvort sem um ADHD eda annan vanda sé ad rxeda.

Tafla 10: Hér parf ad gera alvarlega athugasemd vid framsetningu gagna af halfu héfunda
Graenbdkar. Eflaust ma rétt segja ad pau sem lengst hafa bedid getid veenst urlausn innan
briggja ara (+/-900 dagar). En ef greiningargeta ADHD teymis HH er 150-200 einstaklingar a
ari og nuverandi bidlisti telur yfir 2000 manns, pa gefur augaleid ad beidni sem berst 2024
eda sidar verdi afgreidd eftir +10 ar.

Mynd 24 synir enda pa blakdldu stadreynd og hér purfa hofundar Graenbdkar klarlega ad
utskyra frekar val um framsetningu gagna.

[ drégum ad Graenbdkinni er hvergi ad finna dbendingu um naudsyn pess ad Utfaera
midlaegan gagnagrunn yfir fullordna a bidlistum eftir greiningu svo fordast megi ad
einstaklingar séu margtaldir.

7.1 Atvinnupatttaka og ADHD

Hér er ekkert minnst a ad égreint og 6medhondlad ADHD geti leitt til ad einstaklingar staldri
styttra vid i starfi en gengur og gerist. Synt hefur verid fram a ad peir séu ad medaltali med
laegri aevitekjur og i aukinni haettu @ ad bua vid atvinnuleysi, jafnvel til langframa. bvi er enn
mikilvaegara ad einstaklingum med ADHD sé veitt pjonusta vid haefi hvort sem um er ad raeda
lyfjamedferd eda annars konar medhoéndlun. Donsk samanburdarrannsékn a systkinum
skodadi samfélagslegan kostnad ut fra einstaklingum med ADHD og hins vegar einstaklingum
an ADHD. Rannsoéknin leiddi i ljés ad einstaklingar med ADHD h6fdu umtalsvert laegri
®vitekjur og greiddu minni skatta en systkini. Einstaklingar med ADHD voru liklegri til ad vera
botapegar og samfélagid baeri haerri heilsufars- og félagslegan kostnad vegna peirra dasamt
auknum kostnadi tengdum afbrotum.?

8.1 Lokaord

Fjallad er um langa bidlista og fullyrt ad i ljosi alyktanna skyrslunnar teljist ekki skynsamlegt
ad auka magn greininga.

Af ofangreindu ad deema er med 6llu 6skiljanlegt hvernig héfundar Greenbdkarinnar
komast ad peirri nidurstodu.

Nuvarandi bidlistar barna eru um og yfir 2 ar og midad vid obreytt dstand geti
fullordnir sem koma nyir inn a bidlista AHDH teymis HH att von @ +10 ara bid.

Vid petta verdur ekki unad og ADHD samtdékin gera skylausa kréfu um ad ritun ADHD
Graenbdkar um stodu ADHD greininga og moguleika til medferdarurraeda verdi
endurskodud og endurunninn a faglegri forsendum.

Ef misbrestir eru til stadar i niverandi greiningarferli ber til pess baerum yfirvéldum
hrein og klar skylda til ad taka @ malum og finna lausnir til betri vega. Pad er sjalfsogd

2> https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0924933819301099
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og edlileg krafa, sem um leid ma ekki hindra ad pau sem purfa, fai pa adstod sem
oflugt heilbrigdiskerfi 8 skammlaust ad veita.

Nuverandi drog ad greenbok innihalda margvislegar upplysingar sem ordid geta til
gagns. Holdum pvi géda til haga, en losum okkur um leid vid gamlar kreddur og
rangtulkanir @ gdgnum ut fra [6ngu dreltum hugmyndum.

Spurningar sem enn hefur ekki verid svarad:

Hver er hin raunverulega tioni ADHD — hér eda i 66rum I6ndum?

Hvert er mogulegt hlutfall ranggreininga hérlendis, hvad ADHD vardar?

Hvert er hlutfall moégulegra ofgreininga hvad ADHD vardar?

Hvert er hlutfall fikla sem fa ranglega avisad ADHD lyfjum sem byggja a 6rvandi
efni?

Hversu morg okkar — konur, karlar og kvar — falla undir radarinn og glima vid
Ogreint ADHD [... eda 6nnur gedraen vandamal]?

Hver er raunverulegur kostnadur — persénulegur, samfélagslegur eda hagraenn
— peirra einstaklinga?

Hver er raunverulegur kostnadur — hagraenn og samfélagslegur — okkar allra?

Ad 6llu ofansogdu, ef til vill er timbaert ad i huga eftirfarandi:

Haettum ad upphrdpa st6du mdla hér heima vardandi ADHD dn frekari rékstudnings og
igrundum pess i stad hvort timi sé kominn til ad fagna 6llu sem hér vel er gert.

Ad [sland sé sé hreint ekki afbrigdilegt, heldur sténdum vid fremst medal jafningja.

Hoéldum haus, Ibgum pad sem parf og synum fordaeemi sem 68rum saemi ad fylgja.

Reykjavik 27. januar 2025

Vilhjalmur Hjalmarsson formadur ADHD samtakanna

Hrannar B. Arnarson framkvaemdastjori ADHD samtakanna

Elin H. Hinrikdottir sérfraedingur ADHD samtakanna
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