s WING PANS 1pD
oo AUTIS M ATTENTION 555 e

I B
NVLD FRAGILE X
wro ENCE ¢ 2 6 00D UBSTANCE USE
SOCIAL moEBIUS COHERENCE PREMUTATION su chsu\!.s“

BIEDERMAN FASD LANDAU-KLEFFNER
FEBRILE SEIZURES DDt ok 2

VERBAL IDASPERGER COLEMAN COMMUNICATION
T T

EPILEPSY. SN R A\ D BARKLEY S

HELLER
MEMORY cp
IDD

CHARGE

PANS
4/

HSN 200908




250

200

150

100

50

Forandringar av inflode 2005-2018

% HFA av
Totalt antal Ansékningar fill
Inbeslutade Hogfungerande

2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

N ONsOkn

mm HF qutism  =—procent HFA av inbeslutade

80

w

0

N

0

—_

0

o




Hur vanligt ar Autismee

60-70-talet 3/10.000

2002 6-7/1000

2008 11/1000 (cbe)
2017 15/1000 (cbe)
varayv 24/1000 pojkar

Spekulation Steve Berggren, forskare KIND 3-4 % (avseende

ungdomar) 270.154x 3,5%=9455 personer med autism i
Vasterboftten.



Varfor okar Autisme

Genetik, komplex, variabel

Fler tidigt fodda som Overlever
Infektioner | moderlivet, Rubello
Aldre fader

Modrar med jarnbrist

Forr andra diagnoser

psykos, sprakstorningar, inlérningssvarigheter och personlighetsstérning

Samhdallets krav, flexibla lagspelare
Glidningar | diagnos




Formdaga fill empati/
mentalisering

Formdagan att se sig sjall

utifrdn och andra inifrdn L&sa av andra
Och sigsialv

-

rage Ot lddachghcto.comy'gatocked o




)

MY,
w

Exekutiva funktioner

Logisk formdaga




EXTERNAL EAR AR

MIDDLE «. INNA

.o oval window and the round

Lty The pinna window separate the fluid-filled inner
: . directs sound ear from the air-filled middie ear.
| waves into Semicircular
\ - . the ear. canals
" ar -\-‘4\ A ] . - . Incus \ Oval window Nerves
A \ \ \ o .
v St N X @ ', Malleus \ / |
M. o " W \
L A ’
-~ wladl 4d

/ g
Tympanic
membrane 4 N

/ Internal
Round 5 jugular




ESSENCE, Christoffer Gillberg
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ESSENCE

Utgor en forklaringsmodell

Ett annat sétt att se pd komorbiditet/samsjuklighet
Symtombilden kan forandras dver tid

Viktigt att se helheten

10% varav 5 % svara problem i vuxenlivet

(Stockholm: NPF, Sven Bdlte)
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g a nationwide Swedish twin study

Sebastian Lundstrom,’'?®> Abraham Reichenberg,* Jonas Melke,”> Maria Rastam,®
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ound: Evidence from twin and molecular genetic studies is accumulating that Autism Spectrum Disorder
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Nar blir det en diagnose

For att fa en diagnos (eller flera) inom
ESSENCE-spektrat kravs att den
sammanlagda problemmangden blir
sadan att hjélpbehovet blir tydligt och
diagnostisering en vag till att fa ratt
Insatser.



Tva Utmaningar



Utmaning 1

# Minst 5 5 O av den vuxna befolkningen har en diagnosticerbar

ESSENCE-problematik i vuxen dlder som medfor betydande
funktionsnedsattning och stort lidande for den enskilde och for anhaoriga.

# Langa vantetider pd utredningar varierande mellan ca 1,5 -3 (4)  ar.

# Utredningarna ér ladngdragna och kostsamma, och féngar inte alltid
idag den komplexa bilden.



Vad pehover gérdsl.

Lyfta patientperspektivet via att

#

Utoka samarbetet mellan Psykiatrikliniken, Vuxenhabiliteringen och Utredningsteamet
Neurorehab Sdvar samt Logopedin = Vi behdver hjdlpas af mer!

- Skapa eft gemensamt ESSENCE-team for att ufreda personer med mer komplexa
och svara funktionsnedsdttningar, for att tydliggdra och beskriva dessa.

- Skapa en gemensam forstdelse for det vi ser

- Utdka samverkan pd behandlingssidan

Inbjuda fill mer samverkan mellan RegionVasterbotten och Socialférvaltningen,
Sarskilda boenden, Arbetsformedlingen samt Forsakringskassan.



Utmaning 2

ESSENCE - ett paradigmskifte?
LSS-rattighet och
funkfionsnedsattning

16

14

Cut-off =
for

diagnos b

8

6

4

2

0

autism adhd sprékstorning DCD Intellekt. fu-
nedsattning

mSerie 1 mSerie 2 Kolumn2

Overvaga om 1994 ars LSS motsvaras av det vi vet idag, 2019



_ _
e €0 £0 TO 00




Barn 0-6 ar med
neuropsykiatrisk
problematik/autismfragestall
ning — Essence



Bakgrund

Langa vantetider (for smd barn) fér att f& en utredning fér missténkt
autism

Mdanga olika kontakter for familjer och barn

Utredningar sker i olika verksamheter och under olika tidpunkter
Tidigare utredningar kan inte nyttjas dd de ér for gamla
Remisser skickas runt i verksamheterna

Resurserna anvands intfe optimalt. Ej vardeskapande for
brukare/patienter, medarbetare och organisation.



BARN A:

171114 — Remiss fran BVC till logopedmottagning (barnet da
2:6 ar).

180117 — Forsta besok logopedmottagning.

180207 — Remissvar fran logopedmottagning till BVC.
180613 — 3-arskontroll pa BVC - ny remiss skrivs till BHV
och logopedmottagningen.

180823 — Forsta besoket pa BHV. Bedémnings/utrednings-fas
paborjas.

181018 — Remissvar fran logopedmottagning till BVC.
181102 — Remiss skrivs till BUP fran BHV.

181108 — Remisskonferens BUP/arendet mottages.

190110 — Forsta besok BUP. Bedémnings/utrednings-fas
paborjas.

190312 — Remiss till BUC for neurologisk/etiologisk
bedémning fran BUP (remissvar for detta 190731)

190409 — Psykologutlatande fardigt. | samband med detta gors
ansokan till Habiliteringen.

190415 — Remisskonferens Habiliteringen/arendet mottages.
190530 — Forsta besok Habiliteringen.

BVC

2017-11-
14

LOG

LOG

BVC

BHV

BUP

HAB

/1
veckor

2019-05-
30




Plloten

Piloten har pdagdtti 21 veckor med start i november 2019
Utredningar har kommit fran k& BHV, BUC och logopedmottagning
Genomforda utredningar ar 9 i antal

Teamet (psykolog, fysioterapeut, logoped, |dkare, samordnare) har
traffats varje vecka for informationsovertoring, diagnosdiskussioner
och justeringar i arbetsmodell



Alla utredningar har genomforts i lokaler som finns pd
barnhdlsovarden i Umed och Regionens hus.

Foréaldrar har fatt svara pd en digital utvérdering efter sista
atergivningstillfallet.




Tilltlankt forlopp
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BARN 1 (drende fran BHV)

190912 — Familien fér information av BHV om
Essence-pilotprojektet. Tackar ja.

191104 - Forsta besdket hos psykolog
(information och férdldraintervju) uteblir.

191107 — Forsta besdket hos psykolog
(information och férdldraintervju).

191111 — Psykologtestning av barnet.

191112 — Forskoleintervju (psykolog genomfor

detta).

191119 = Tilltankt I&karbesdk, familjen avbokar P Essence ‘P

p.g.a sjukdom. BHV -teamet HAB
191120 - Logopedbeddmning. [Psy | Log [ L&k |

191121 — Diagnosdiskussion.

191211 - Tillté&nkt &tergivningssamtal, familien
avbokar p.g.a sjukdom.

200114 —Tilltankt I&kartid, avbokas p.g.a.
sjukdom hos lIakaren (ingen |dkare finns vid
denna fidpunkt att tillgd).

200116 — Atergivningssamtal 1. Diagnos séitts,
familjen accepterar diagnos.

200122 - Psykologutlatande och ansdkan fill
habiliteringen skickas (logopedutldtande
skickas separat). Invantande av lakartid fér
medicinsk beddmning/utldtande (ingen Iékare

tillganglig).

o
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25 besok
A
BARN 17 besok
B
BARN 22 besok
C
BARN 16 besok

D

34 506 kr

46 351 kr

104 800 kr

67 641 kr

Antal besok Utrednlng
i veckor

/1

41

93

56




Antal besok Utredning Antal Utredning i
i veckor besok veckor

8 besok 21 982 kr 11 besok 26 633 kr 14
1 5
BARN 7 besok 16 625 kr 18 BARN 11 besok 26 336 kr  Saknas
2 6
BARN 6 besok 14839 kr 21 BARN 9 besok 29610 kr 24
3 7

10 besok  21629kr 20 BARN 8besok 24254 kr Saknas




Synpunkter fran fordldrar

Foraldra- och barnperspektivet
Lang véntan pd utredning
Fick ingen npf diagnos, ingen hjdlp eller insatser
Overl@mningar, atergivningar och aterkopplingar fungerade inte s& bra

En hel del strul...



Kant hog delaktighet

Fatt tydlig information om utredningsprocessen och vad som
forvantats under utredningen

Deras forhoppningar, forvéntningar och farndgor har besvarats

De vet vad som kommer att ske | nQsta steg, ndr utredningen ar klar
och vilket stod de kan f&

De vet vem de ska kontakta om de har fragor



Foraldrar/barn

"Ta hand om”, ge insatsere
Sammanhadllen utredning, information och daterkoppling

Foraldrar och barn har akt till en och samma lokal och har vetat
vem som ar ansvarig

Samhadallsekonomiskt perspektiv- farre kontakter, mindre resor,
minskad franvaro fran arbeten for fordldrar
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Medarbetare

Positivt att motas over klinikgranser och olika professioner. Inte gor
samma sak flera ganger, dubbeljobba

Vardefullt att fa tillgdng till s& bred kompetens och erfarenhet i en
utredning



Organisation

Svart att uppratthalla det planerade vardflddet vid brist pd
kompetenser

Regelbundna teamtraffar/diagnosdiskussioner
Bemanning, lokaler

Digital utvardering till foraldrar

Sammanhdllen utredning kan ge en bdttre diagnostik,
patientsdkerhet och arbetsmiljo



Omvarlden

Projekt tidig upptdckt, tidiga insatser. Sdédra Alvsborg
Optimus. Akademiska Uppsala

Signalprojektet. Hudiksvall

Sachsska barn- och ungdomssjukhus. SOS Stockholm
TUTI-studie (2015)

Gemensamt — malgrupp, dldersgrupp, professioner, samlade
utredningar

Variationer — organisering, insatser



Fragor att arbeta vidare med

Ta fram tydliga kriterier for vilka barn det handlar om

Jobba vidare med vad som erbjudas de barn som har behov av stod men som
inte far ndgon diagnos, HLT, samverkan forskola, socialtjéinst.

BerGkna volymer dver tid och i ett [Gnsperspektiv

Motverka kébildning genom att ha en tydlig produktions-och
kapacitetsplanering for feamets arbete

Barn dver 6 ar med liknande behov, hur ska vi tdnka ddar?



