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Avhandlingens syften

Att hos barn med tidig diagnos inom autismspektrum:

= undersotka tidiga tecken pa autism (regleringssvarigheter)

= studera samsjuklighet i skolaldern

= sarskilt folja upp utvecklingen i skolaldern hos tva undergrupper
-barn med svag teoretisk begavning och

-barn som vid tiden for skolstart inte helt uppfyllde kriterier for ASD
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Bakgrund

= 2005 startade Autismcenter for Sméa Barn i Stockholm
= Uppfoéljningsstudie under en 2-arsperiod

= Forskolebarn 2 - 4,5 ar gamla inskrivna vid habiliteringen efter
utredning och autismdiagnos

= Olika typer av insatser; intensiva och riktade/icke-intensiva av
ABA karaktar

Fernell E, Hedvall A, Norrelgen F, Eriksson M, Hoglund-Carlsson L, Barnevik-Olsson M et al; Res Dev Dis 2010

Fernell E, Hedvall A, Norrelgen F, Eriksson M, Héglund-Carlsson L, Barnevik Olsson M et al; Res Dev Dis 2011
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Populationsbaserad grupp barn fédda
2002-2006 som utretts fore 4,5 ars alder
och fatt diagnos inom autismspektrum

with ASD in Stockholm habilitation centers

!

{ 288 children referred to ACYC }—» 80 children
— referred to ACYC before study start

~ parents could not communicate
in Swedish/English or declined

participation
208 children with ASD from
original study

¢ 10 children

313 children born 2002-2006 25 children referred to local

— parents declined participation

{ 198 children at first follow-up J
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Tre uppfoljningstillfallen

T1: 208 barn (176 pojkar, 32 flickor) 2 - 4,5 ar

T2: 198 barn (168 pojkar, 30 flickor) 4 - 6,5 ar

T3: 128 barn (110 pojkar, 18 flickor) 9-13 ar

Y\ .
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Studie | — The Regulatory Study

" Autism before diagnosis: crying, feeding and sleeping problems
in the first two years of life”

Syfte:

kartlagga tidiga regleringssvarigheter hos sma barn som senare far ASD och
jamféra med alders- och kdnsmatchad jamférelsegrupp

= uttalad skrikighet
= uppfédningsproblem
= sdmnsvarigheter
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Stu d | e I 313 children born 2002-2006
with ASD in Stockholm
25 children referred to local
L habilitation centers
{ 288 children referred to ACYC
L | 80children
— referred to ACYC before study start
. . — parents could not communicate
(T1) 208 children with ASD from in Swedish/English or declined
original study participation
(T2) | 198 children at first follow-up 10 children
L ~ parents declined participation
(T3) 190 children with complete
CHC records 8 children with incomplete
CHC records
8
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Studie | — The Regulatory Study

= Studiegrupp: n=190 (barn med fullstandiga bvc-journaler)
161 pojkar, 29 flickor

= Jamforelsegrupp: n=161 (barn av samma alder och kon, och fran
samma omraden, journaler via bvc- och skolskoterskor)

136 pojkar, 25 flickor
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Studie | — The Regulatory Study

BVC-journaler

= Genomgang av forsta tva levnadsaren (2 - 24 manaders alder)

= Dokumenterade soktillfallen rérande problem med mat/atande,
somn och svar skrikighet raknades och registrerades
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Resultat
Studie | — The Regulatory Study

= Minst 2 konsultationer hos 44% av ASD-gruppen och hos 16%
i jamforelsegruppen

= Av de 15 barn med flest konsultationer (minst 8) kom 14 fran
ASD-gruppen och 1 fran jamforelsegruppen

Antalet konsultationer var signifikant hdgre i ASD- an i icke-ASD
gruppen for varje studerad doméan och vid sammanslagning av
domaner
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Resultat (BVC journaler)
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Resultat
Studie | — The Regulatory Study

Ingen korrelation till
= alder vid diagnos
= kon

= autismtyngd

= kognitiv niva

= grad av hyperaktivitet
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Konklusion
Studie | — The Regulatory Study

= Barn som senare fick ASD hade fler BVC konsultationer &n
barn utan ASD

= Viktigt att spadbarnsféraldrar har god kontakt med BVC och
att oro tas pa allvar

= Barn med manga regleringssvarigheter som sma bor foljas
noggrant med avseende pa saval generell utveckling som
familjens valbefinnande
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Studie Il — The Preschool to School Study

"Preschool to school in autism: neuropsychiatric problems
8 years after diagnosis at 3 years of age”

Syfte:

Att analysera resultat av telefonintervjun A-TAC (Autism-Tics,
AD/HD and other Comorbidities) hos barn 9 - 13 ar som fatt
ASD-diagnos i 2 - 4,5 ars alder

Att relatera utfall till kognitiv niva infor skolstart

PRIMA
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Studie Il — The Preschool to School Study

A-TAC val validerat instrument
= Goda psykometriska egenskaper
= Fangar olika funktions-och beteendeproblem hos barn

= sarskilt anvandbar for bedémning av symtom pa ASD och AD/HD
men aven for DCD (developmental coordination disorder), ID
(intellectual disability) med flera tillstand

Larson et al. Psychol Reports 2014
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Studie Il — The Preschool to School Study

= Foraldrar till de barn (n=198) som deltagit i férsta uppfdljningen, T2,
erbjods medverka i A-TAC intervju vid en andra uppfdljning, T3

= Av de foraldrar som gick att na, tackade 128 ja till telefonintervjun
(n=128)

= Barnen delades upp efter kognitiv niva vid tidigare testning strax
fore eller i samband med skolstart
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313 children born 2002-2006
with ASD in Stockholm
St d 1 I I 25 children referred to local
udie ¢ habilitation centers
{ 288 children referred to ACYC
¢ 4| 80 children
~ referred to ACYC before study start
) ~ parents could not communicate
(T1) 208 children with ASD from in Swedish/English or declined
original study participation
(T2) | 198 children at first follow-up 10 children
(2 children not tested) ~ parents declined participation
AlF BIF 1D
51 50 95 \
70 children
~ parents of 29 declined participation
i i L ~ 41 families could not be reached
(T3) 128 children
AIF BIF ID
34 36 58
18
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Resultat
Studie Il — The Preschool to School Study

= Mer @n 90% av barnen som i forskolealder fick tidig ASD-
diagnos hade kvarstaende neuropsykiatrisk problematik vid 9 -
13 ar enligt A-TAC intervjun

= En motsvarande andel uppvisade problem inom flera omraden
("Autism Plus”)

= |Inga signifikanta skillnader mellan deltagargrupp och
bortfallsgrupp (barnens funktionsprofil, féraldrars etnicitet)
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Konklusion
Studie Il — The Preschool to School Study

= Fa longitudinella studier som féljt barn med ASD upp i skolaldern

= tydligt att stora svarigheter kvarstar, bade med autism och annan
samsjuklighet — trots tidigare erhallen intervention...

= ... i synnerhet hos barn med samtidig intellektuell
funktionsnedsattning

PRIMA
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Studie lll = The Borderline Intellectual
Functioning Study

“Children with Borderline Intellectual Functioning and Autism
Spectrum Disorder: developmental trajectories from 4 to 11
years of age”

Syfte:

Uppfdljning av barn 9-13 ar med ASD och svag teoretisk begavning
(BIF/HFA) vid T2 med ny kognitiv testning samt foraldraintervjuer med A-
TAC, Vineland (mater adaptiv formaga) samt en halvstrukturerad kvalitativ
intervju med fokus pa barnets fungerande i och utanfor skolan

PRIMA
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Studie lll = The Borderline Intellectual
Functioning Study

Vineland (Vineland Adaptive Behavior Scales, VABS-II)
Intervju med foraldrar

mater adaptiva funktioner (verbala, vardagliga, sociala fardigheter hos
barnen)

Halvstrukturerad foraldraintervju

QR MA Sparrow et al. Vineland Adaptive Behavior Scales, (Vineland™-Il) 2005
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Studie lll = The Borderline Intellectual
Functioning Study

WISC IV: kognitiv testning omfattande verbala och perceptuella
funktioner samt arbetsminnes- och snabbhetsfunktioner

A-TAC intervju: med foraldrar

Malgrupp: n= 50 barn 9-13 ar med ASD diagnos i tidiga
forskolearen, och kognitiv niva IK 70-84 vid skolstart

PRIMA
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Stu d ie | | | 313 children born 2002-2006

with ASD in Stockholm \

25 children referred to local
¢ habilitation centers

288 children referred to ACYC

¢ | 80 children

- referred to ACYC before study start

- parents could not communicate

(T1) 208 children with ASD from in Swedish/English or declined
original study participation
(T2) | 198 children at first follow-up 10 children

— parents declined participation

'

(T3) 50 children with BIF

146 children with AIF or ID

(2 children not tested)

25

Gillbergcentrum
Sahlgrenska Akademin

Resultat Studie Ill — The Borderline Intellectual
Functioning Study Vineland (n=41)
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Resultat Studie Ill — The Borderline Intellectual
Functioning Study

A-TAC (n=36)

21 barn hade symtomnivaer motsv klinisk ASD och ytterligare
11 uppnadde subklinisk ASD-niva

10 barn hade symtomnivaer motsv AD/HD och ytterligare
15 uppnadde subklinisk AD/HD-niva

5 barn uppnadde nivan for Learning Disability/Intellectual Functioning
och 6 for DCD (motoriska svarigheter)

PRIMA
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Resultat Studie Ill — The Borderline Intellectual
Functioning Study

Kognitiv testning (n=30)

7 barn <FSIQ 70

9 barn > FSIQ 84

14 barn FSIQ 70 - 84 (oférandrat)

PRIMA
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Konklusion Studie Ill — The Borderline
Intellectual Functioning Study

= Kombinationen ASD och BIF benamns ibland "hégfungerande
autism” (HFA) trots kognitiv niva i det lagre snarare an det hogre
"normalintervallet” — kan vara vilseledande

= Barn med denna symtomkombination behdver féljas upp brett
avseende olika utvecklingsrelaterade omraden, inklusive kognitiv
funktion, samt &r i behov av fortsatt stoéd och insatser i skolan och
pa fritiden

PRIMA
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Studie IV — The Growing Out of Autism Study

“Recovery” from the diagnosis of autism —and then?

Syfte:
Uppfdljning av barn 9-13 ar som ej helt uppfyllde kriterier for ASD vid tiden fore
skolstart (T2) genom foraldraintervjuer med

A-TAC (screening-intervju), Vineland (adaptiv funktion) samt halvstrukturerad
kvalitativ intervju rérande barnets fungerande i och utanfér skolan

PRIMA
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Studie IV — The Growing Out of Autism Study

Studiegrupp:
17 barn, fddda 2002-2006 med tidigare ASD diagnos
13 med genomsnittlig begavning, 4 med svag teoretisk begavning

13 pojkar, 4 flickor
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Vineland (VABS Il) Studie IV

90 1

85

80 4

75 4

95% Confidence Interval of the mean Vineland
composite score

70
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Resultat
Studie IV — The Growing Out of Autism Study

Tre barn bedémdes enligt A-TAC anyo uppfylla kriterier for ASD
och tre for AD/HD (tva for bade och)

Ytterligare sex barn hade fortfarande granssymtom fér ASD
respektive AD/HD (tre for bade och)
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Konklusion
Studie IV — The Growing Out of Autism Study

Aven barn som under uppvaxten inte langre helt bedéms uppfylla
kriterier for ASD bor fa fortsatt uppfoljning 6ver lang tid

Flertalet hade kvarstadende svarigheter som stammer med
begreppet "ESSENCE” (Early Symptomatic Syndromes Eliciting
Neurodevelopmental Clinical Examinations) och hade fortsatt
behov av stddinsatser

34
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Sammanfattning avhandling

= Tidiga regleringssvarigheter signifikant vanligare hos sma barn som senare
fick ASD jamfért med matchad jamférelsegrupp

= | hela gruppen kvarstod ASD hos 90% av barnen i 9-13 &a och ungefar lika

manga hade samsjuklighet i form av AD/HD, inlarningssvarigheter,
beteendeproblem mm

= Barnen med svag teoretisk begavning (BIF) kring skolstart hade i
mellanstadiealder varierande resultat pa begavningstest men éverlag

forsamrad adaptiv funktion och kvarstaende utvecklingsrelaterad
problematik

= Nagra av de barn som vid férsta uppfdljningen ej helt bedémdes uppfylla
kriterier for ASD, gjorde det vid andra uppfdljningen i 9-13 aa, och flera
hade ocksa annan samsjuklighet samt nedsatt adaptiv funktion
PRIMA
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Sammanfattning avhandling

= Autism visar sig tidigt och har hég samsjuklighet med andra
utvecklingsavvikelser ("Autism Plus”), medférande patagliga
funktionsnedsattningar

= Viktigt att tidigt hitta barn med ASD och att inte slappa dem!

= Aterkommande uppféljningar &r nédvandiga under uppvéxten och behovet
av stod ar stort, saval for det enskilda barnet som for familj och skola
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Tack till...

= Barn & familjer i studierna

= Goteborgs universitet, Gillbergcentrum (GNC)

= Mina handledare Elisabeth Fernell, Christopher Gillberg och MaiBritt Giacobini
= Personal och forskare vid GNC

= Projektteamet i Sthim

= Min mentor Kerstin Malmberg

= Jonas Olsson for grafisk design

= Finansiarer (PRIMA Barn och Vuxenpsykiatri, Stiftelsen Greta Johanssons &
Brita Anderssons Minnesfond GU, Lundgrenska stiftelserna, Kempe Carlgrenska
fonden, Centrum for Psykiatrisk Forskning Karolinska Institutet)
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Tack!
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Conference Glasgow

Bridging Transitions: Youth Mental Health - Risk and Resilience

Wednesday 14" June 2017

Queen Elizabeth Teaching and Learning Centre, Glasgow

We are delighted to invite you to the 2" International conference on ‘youth mental health’ organised by the Adverse
Childhood Experience’s (ACE) centre at the University of Glasgow, Scotland.

The presentations will focus on innovative service provisions with mental health resilience and recovery amongst young
people at the heart of it. The conference provides an opportunity for clinical professionals, researchers, policy makers,
young people and their families to come together to learn of new ways of working, and share their knowledge and
experience.

Confirmed speakers:

Professor Andrew Chanen, ORYGEN, Melbourne, Australia

Professor Mikael Landén, Gothenburg University, Sweden

Dr Dennis Ougrin, Institute of Psychiatry, UK

Professor Max Birchwood, University of Warwick, UK

PRIMA

39

2017-03-16

20



