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ESSENCE (Gillberg 2010)

Early Symptomatic Syndromes Eliciting
Neurodevelopmental Clinical Examinations

- Tidiga symtom/symtomkombinationer som
medfor behov av klinisk bedomning

- ESSENCE ar ingen diagnosterm, men sammanfattar
funktionsproblem/funktionsnedsattningar for en stor

grupp

www.gnc.gu.se
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ESSENCE (Gillberg 2010)

- Tidigt debuterande utvecklingsavvikelser

- Mycket ofta 6verlappningar av funktionsproblemen

- Olika presenterade symtom

- Sprakforsening/sprakstorning ar ett bra exempel pa ett
sadant symtom

- Ofta behov av bedomningar av olika yrkeskompetenser

"Team med bredd och beredskap”

Komplex symtombild vanligt

- | tidigt skede inte alltid solklart om kriterier for specifik
diagnos uppfylls

- Men olika typer av insatser behovs

- Ofta/alltid behov av uppfdljning/férnyad/e bedomning/ar

www.gnc.gu.se
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Svarigheter inom ESSENCE

Det handlar initialt om symtom som leder till oro och konsultation
Generella kognitiva svarigheter
Tal-sprak-kommunikationsstérningar

Svarighter avseende motorisk kontroll/koordination
Koncentrationsproblem+ Overaktivitet/impulsivitet

Tics och Tourettes syndrom; tvang, tvangssyndrom/OCD

Brister i social formaga, 6msesidighet

Problem med frustrationstolerans, beteendeproblem

Selektiv mutism

Mat-/atproblem/ARFID

Somnproblem

Flera “klassiska” barnneurologiska tillstand inkluderar ESSENCE

www.gnc.gu.se
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ESSENCE-Q-REV (Gillberg C 2012)

Alder: Ifyllt

Kon: Datum:

Var snall och las igenom fragorna nedan och skriv J, K,/L eller N i respektive ruta
0 J=Ja

[0 K/L = Kanske/Lite

[1 N= Nej

Har du (eller nagon annan, vem ) varit oroad langre tid an nagra manader for barnets

. Allmanna utveckling

. Motorik/motoriska utveckling

. Reaktioner vad galler beréring, ljud, ljus, lukt, smak, varme, kyla, smarta
. Kommunikation/sprak/(joller)

. Aktivitet (Overaktivitet/passivitet) eller impulsivitet

. Uppmarksamhet/koncentration/ “férmaga att lyssna/lystra”

. Social formaga/intresse for andra barn

. Beteende (t ex standiga upprepningar, krav pa rutiner)

. Humor (deprimerad, uppjagad, extremt irritabel, gratattacker)
10. S6mn

11. Matvanor

12. Konstiga beteenden/franvaroattacker

O©CoO~NOOTLh~WNPE

Om J eller K/L pa nagot av ovanstaende, var vanlig skriv ndgra rader har nedan:

Barnets namn: WWW.gNc.gu.se
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Artiklar om ESSENCE-Q: Sverige, Japan, UK, Indien, Bosnien,

Bulgarien, Croatien, Macedonien,Montenegro, Serbien, och
Slovenien

Bocker: svensk och engelsk version, uppdaterad

Christopher Gillberg

e Sl

andra utvecklingsavvikelser The ESSENCE Of
Autism and Other
Neurodevelopmental
Conditions

Rethinking Co-Morbidities,

Assessment, and Intervention

nc.gu.se
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ESSENCE

Med ESSENCE - ett helhetsgrepp pa

utvecklingsneurologiska avvikelser
"ESSENCE Samlar diagnoserna till en helhet” Lakartidningen 2014

- Kliniskt

Vi behdver beakta dverlappning Sy

mellan olika funktionsnedsattningar
och mellan kognitiva omraden

- Sjukvardsorganisatorisk "utmaning”

www.gnc.gu.se
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ESSENCE - tillstand som uppfyller diagnoskriterier -
nar bilden stammer med en funktionsnedsattning — hur vanligt?

Minst 10% i skolaldern, i forskolealdern ca 5-7%
Flertalet har haft symtom redan i forskolealdern
Stor risk for skolmisslyckanden

Flickor igenkanns i for lag grad

Minst halften har fortsatta problem ocksa som vuxna

Sannolikt har halften av patienter — som sokt mer &n en gang —
| vuxenpsykiatri ESSENCE

(Gillberg 1983, Nylander L et al 2009, Gillberg 2010, Kopp et al 2010,
Gillberg 2013)

www.gnc.gu.se



4\ Gillbergcentrum (%)) GOTEBORGS UNIVERSITET
)) Sahlgrenska Akademin

ESSENCE - tillstand som uppfyller diagnoskriterier —
nar bilden stammer med en funktionsnedsattning — hur vanligt?
Nagra prevalenser i skolaldern

Intellektuell funktionsnedsattning ca 2%, varav ca 1.5% har
lindrig intellektuell funktionsnedsattning

ADHD 3-7%

Autismca 1 -1.5%

Sprakstorning ca 4-5% i forskolealdern, 3 av 4 uppvisar annan
ESSENCE problematik i skolaldern; som DCD, dyslexi, ADHD

Dyslexi ca 5-8%

Motorisk koordinationsstorning, DCD ca 5%

Tics/Tourettes syndrom ca 1%

Overlappningar mycket vanligt

www.gnc.gu.se
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Exempel pa bakomliggande etiologier vid
ESSENCE

Behavioral phenotype Syndromes
Down syndrome
Fragile X syndrome
220911 deletion syndrome
Neurofibromatosis type 1
Tuberous sclerosis complex
Klinefelter syndrome
XYY syndrome
XO Turner syndrome
XXX syndrome

Fetal Alcohol Spectrum Disorders . gne gu.se
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ESSENCE vid traditionella barnneurologiska tillstand

- Epilepsi

- Cerebral pares

- Muskelsjukdomar, dystrofia myotonica, Duchennes
muskeldystrofi

- Hydrocephalus

Okad risk for svarigheter inom ESSENCE hos mycket och
extremt for tidigt fodda barn

Alla tillstand som engagerar hjarnan kan ge upphov till olika
symtom inom ESSENCE

www.gnc.gu.se
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Diagnosbegreppet

Funktionsnedsattning  Funktionsproblem
Neurodevelopmental diagnoses Neurodevelopmental problems

Det kan foreligga betydande svarigheter for ett barn
utan att kriterier for diagnos uppfylls, men en funktions-
beskrivning kan alltid goras

t.ex. autistiska drag, ADHD-drag
LSS (lag om rattigheter till stod) galler vissa
diagnosgrupper

Behovet av stod borde vara vagledande, inte enbart
diagnosen utan ocksa funktionsproblematiken,
funktionsbeskrivningen S
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Bakomliggande kognitiva funktionsomraden att beakta
vid ESSENCE
- Abstrakt tankande

- Att kunna tanka om andras tankande, social intuition
- Att kunna se helhet/sammanhang
- Exekutiva funktioner

- Ofta kombinationer av dessa

Utredning och uppfdljning kraver samverkan mellan lakare,

psykolog, pedagog och i manga fall ocksa andra yrkes-
kompetenser; logoped, arbetsterapeut/sjukgymnast, kurator,
sjukskoterska

www.gnc.gu.se
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fran en teckning av
psykolog

Ingrid Adolfsson

BarnNU-teamet, Sektionen for Barnneurologi och Habititering
Barnens Sjukhus pa Huddinge Universitetsjukhus
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Lindrig intellektuell funktionsnedsattning - diagnostik

inlagg 1 Lakartidningen 2019
"Fa diagnoser kan vara sa svara att stalla som lindrig
intellektuell funktionsnedsattning (ID/IDD) — den grad
av intellektuell funktionsnedsattning som gransar mot
svag teoretisk begavning inom den vida
»normalvariationenc.

Betydelsen av ratt diagnos ar sarskilt viktig eftersom
ingen annan funktionsbeskrivande diagnos ger sa
tydliga rattigheter | grundsar- och gymnasiesarskolan
samt insatser fran habilitering och kommunen enligt

LSS.”

https://lakartidningen.se/Opinion/Debatt/2019/04/Teamsamverkan-helt-
avgorande-for-ratt-diagnos/ Wi gne.gu.se
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Lindrig intellektuell funktionsnedsattning

Kartlaggning/utredning startar i1 Skolan/Elevhalsan
Ett dokument som snart kommer:

Nar barn och ungdomar uppmarksammas i skolan
for svarigheter som kan tala for lindrig intellektuell
funktionsnedsattning: Konsensusdokument ur ett
barnrattsperspektiv som stod for skollakare och
skolpsykologer

Utarbetat av en arbetsgrupp knuten till SSLF

www.gnc.gu.se
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Svarigheter med abstrakt/teoretiskt tankande

Grad ? Psykologens beddmning, inkl. testning, avgorande

Lakare och psykolog | samarbete — for bedomning av
helhetsbilden

Foreligger en intellektuell funktionsnedsattning?
- eller en svag begavning inom normalvariationen?

Andra adderande svarigheter? ESSENCE Barnets styrkor
Medicinska faktorer — kan en medicinsk orsaksdiagnos stallas?

Samverkan med specialistsjukvarden for barn och ungdemar:
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Lindrig intellektuell funktionsnedsattning - diagnostik
inlagg i Lakartidningen 2019

"Ytterligare funktionsproblem/-nedsattningar ar
extremt vanliga vid intellektuell funktionsnedsattning.
Vanligast &r koncentrationssvarigheter/ADHD. Det
finns dock en risk att koncentrationssvarigheter
forklaras som sekundara och att sarskild behandling
for ADHD da inte tas upp.

Efter utredning tas stallning till uppfoljning inom
varden, stédinsatser inom habilitering och fran
kommunen (LSS).”

www.gnc.gu.se
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Lindrig intellektuell funktionsnedsattning - samtidigt
forekommande svarigheter/problem

Studie | Skaraborg ESSENCE

Alla elever 7-15 ar med lindrig intellektuell
funktionsnedsattning i tva kommuner bedémdes enligt
Fem-till-Femtonformularet

Ung. 50-80% av gruppen hade problem inom omraden:
exekutiva funktioner/koncentration/ADHD; socialt
fungerande; sprak; motorlk beteende/emotionellt
fungerande iy (Lindblad et al 2011)

www.gnc.gu.se



= . -
; "\ Gillbergcentrum (®% ) GOTEBORGS UNIVERSITET
\\\ ¥/ Sahlgrenska Akademin

Vi behover sprida att lindrig intellektuell funktions-
nedsattning hos barn inte enbart ar en skolfraga!

www.gnc.gu.se
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Kan alla elever i grundskolan klara laroplanens mal?

Studie | Vastsverige
Elever i arskurs 6

Av 396 maQjliga elever deltog 229 elever (58%)
(104 pojkar, 125 flickor)

167/396 elever (42%) deltog e]

(Lindblad och medarbetare, Lakartidningen, 2018)

www.gnc.gu.se
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Elever i arskurs 6: Medel WISC-IV skalpodng med 95% konfidensintervall
for elever som fatt godkanda betyg i alla &mnen (n = 210) och elever som
fatt minst ett underkant betyg (n = 19)
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Sammanfattning

Elever som inte fatt godkant i atminstone ett amne
hade signifikant lagre kognitiva testresultat och
signifikant oftare atminstone ett funktionsproblem
skattat | ESSENCE-Q formularet av lararen, jamfort
med barn som fatt godkant i alla &mnen

Lindblad et al 2018

"Svag teoretisk begavning i barndomen é&r en riskfaktor for
psykisk ohalsa | barndomen och i vuxenlivet”

(Utdrag fran sektorsradet i allmanmedicin — VG regionen)

www.gnc.gu.se
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Slutsats

Barns forutsattningar avseende
kognitiva formagor maste
beaktas | det svenska skol-
systemet

Det nuvarande skolsystemet innehaller en inbyggd risk
att negativt paverka elevers sjalvkansla

Med nuvarande betygssystem forefaller det som om
vissa barn fran borjan ar domda att misslyckas i skolan

www.gnc.gu.se
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ADHD 1 skolan
en illustration

En viktig grupp att
uppmarksamma
| skolan

\
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Teckning:
psykolog
Ingrid Adolfsson,
Karol.univ.sjh/
Huddinge

www.gnc.gu.se
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ADHD — INGEN bokstavsdiagnos MEN inte vilka
bokstaver som helst

A Allvar
D Diagnos
H Hjalpen ska ges med ett "Habiliterings-

perspektiv”
D Didaktik (ffa skolalder)

www.gnc.gu.se
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ADHD - en kognitiv funktionsnedsattning

Brister inom omradet exekutiva funktioner —

"processer som ar nddvandiga for att uppratthalla
malstyrd problemlésning, dvs att kunna styra sitt
beteende pa ett malinriktat, flexibelt och energisnalt
satt”

Kunskap/kdnnedom om exekutiva funktioner |
"samhallet” och aven inom sjukvard och skola ar
fortfarande otillracklig

www.gnc.gu.se
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ADHD - risker

Att underprestera — relaterat till sin begavning - i skolan "Du
kan bara du vill”

Risker relaterade till impulsivitet och bristande férmaga att se
konsekvenser

Att sOka sig till droger — sjalvmedicinering
Tidig debut av rokning, svarare att sluta
Impulsivt intag av foda och dryck, obesitas

Att symtomen vid ADHD 6.h.t. inte igenkanns inom sjukvarden

www.gnc.gu.se



Gillbergcentrum (%)) GOTEBORGS UNIVERSITET
Sahlgrenska Akademin

ADHD - Exekutiva funktioner nedsatta, men fangas inte
alltid med tester

lllustration till hur
situationen ar for
manga barn/
ungdomar med ADHD

“Vi forsoker trana
barnen i att engagera
sig i sin egen y
aterupplivning” e

“We’re encouraging people to become involved in their own rescue.”

Michael Twohy © 1997 from The New Yorker Collection.

All Rights Reserved.

www.gnc.gu.se
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Adaptiv formaga vid ADHD

Barn med ADHD fungerar ofta pa en lagre niva, ungefar
25-30% under den kronologiska aldern, nar det galler
manga dagliga rutiner och aktiviteter

RA Barkley, Medical University of South Carolina, USA
(personal communication)

www.gnc.gu.se
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Explosiva barn

Barn som o
har svart

att

kunna

vara flexibla
och

att kunna klara
frustration

"Din forklaring tili
varfor barnet
beter sig pa ett
visst satt guidar
dig i hur du kan
hjalpa barnet”
(Ross Greene)
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Autism - ESSENCE

Om oro uppstar tidigt och diagnos stalls under de forsta aren
- alltid andra samtidiga utvecklingsavvikelser (sprakstérning,
intellektuell funktionsnedsattning, ADHD, tics, tvang, epilepsi)

ADHD och autism genetiskt kopplade 1 vissa slakter

Ingen skarp grans mellan autism och autistiska drag eller
mellan sadana drag och normalitet

Diagnosen stalls oftare, men inget 6vertygande belagg for att
tillstandet blivit vanligare

www.gnc.gu.se
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ESSENCE - tank pa vid handlaggning av:
Adopterade barn
Barn som fotts mycket/extremt for tidigt
Barn, ungdomar och vuxna med obesitas
Ungdomar och vuxna med svarinstalld diabetes
Ungdomar och vuxna med “psykisk ohalsa”
Diagnoser som GAD, depression, oro/angest
SOomnproblem
Fibromyalgi
Atproblem
Missbruk

Ungdomar démda for brott

(Landgren M et al. 2010. Nylander C et al. 2018, Ginsberg Y et al.
2010, 2015, Aszteély et al 2019, Gillberg C 2021) . gne.gu s
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Sammanfattning
Barn blir vuxna, vuxna har varit barn

Samhallet — skolan och arbetslivet — allt mer kravande
avseende kognitiv/exekutiv kapacitet

Begreppet "psykisk ohalsa” — hur manga har kognitiva
begransningar/problem inom ESSENCE i en sadan "grupp”?

Den vetenskapliga kunskapen om ADHD ar omfattande —
men manga i malgruppen far inte del av den

| sjukvarden — behov av ESSENCE- team —
en dorr —som ar oppen
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ESSENCE are life time problems that need a
life time perspective from the start (c Gillberg, 2022)
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