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Forord

Personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har ofta behov av insatser fran olika delar av
samhallet. Kommuner (t ex forskola, skola, socialtjanst), regioner (hdlso- och sjukvard), staten (t ex
Forsakringskassan) har olika ansvar for att tillgodose olika delar. Beroende pd vilken fas i livet
personen befinner sig i och hur aktuella krav och levnadsomstandigheter ser ut, kan behoven variera
over tid. Halso- och sjukvarden kan séallan pa egen hand mota de olika behoven. Daremot ar det
angeldget att halso- och sjukvarden &r organiserad sa att den kan fullgora sitt uppdrag gentemot
malgruppen pd basta mojliga satt och ha en valfungerande samverkan med kommunala
verksamheter.

Tidigare utredningar har visat pa tydliga brister gallande varden for barn och ungdomar med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar i Region Stockholm. Halso- och sjukvardsforvaltningen har
darfor gett i uppdrag till Center of Neurodevelopmental Disorders at Karolinska Institutet (KIND) och
Centrum for Epidemiologi och Samhallsmedicin (CES) att genomféra en bred genomlysning av hur
vardsystemet fungerar for malgruppen, vilket resulterat i denna rapport. Rapporten bygger pa ett
gediget kartlaggnings- och analysarbete. Arbetet inkluderar savadl omfattande statistik somingdende
enkater och intervjuer med patientféretradare och vardpersonal. En gemensam rost i rapporten talar
for ett stort behov av forbattringar i syfte att uppna en mer sammanhallen vardkedja som praglas av
god kvalitet och delaktighet, hog tillganglighet och hog effektivitet. Halso- och
sjukvardsforvaltningen ser denna rapport som ett noédvandigt och betydelsefullt underlag for att
initiera forandringar av varden for personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.

Jag vill rikta ett stort tack till forfattarna och ocksa till alla 6vriga som pa olika sétt bidragit med sin
kunskap och erfarenhet.

Anna Ingmanson Stockholm, januari 2020

Chef for avdelningen for ndrsjukvdrd
Ndrsjukvard

Hdlso- och sjukvdrdsférvaltningen
Region Stockholm
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Begrepp

barn och ungdomar: avser sa ldnge inget annat anges eller specificeras barn och ungdomar o till 17 ar

barn med dubbeldiagnos: barn och ungdomar med bade ASD och ADHD

huvudman: myndighet eller organisation med juridiskt och ekonomiskt ansvar for viss verksamhet
neuropsykiatrisk utredning: utredning av misstankt neuropsykiatrisk funktionsnedsattning, vanligtvis med
fokus primart pa ADHD och/eller ASD

tillaggsuppdrag ADHD: tillaggsuppdrag avseende utredning, behandling och uppféljning av barn med misstankt
eller diagnostiserad ADHD

tillaggsuppdrag forsta linjen: tillaggsuppdrag avseende forsta linjens insatser vid psykisk ohélsa hos barn och
ungdomar

privat vard: vard som patienter betalar helt sjdlv, som inte ingar i regionens vardutbud eller vardkedjor, da
vardgivaren inte har avtal med regionen om vardtjansten ifraga

psykiatrisk samsjuklighet: narvaro av ett eller flera andra, samtidiga psykiatriska tillstand, som barnet har
utover sin ADHD och/eller ASD (kan t ex vara depression, angest, tvangssyndrom)

samarbete: gemensamt bedrivet arbete som galler en avgransad uppgift

samordning: koordination av resurser/arbetsinsatser for att erhalla hégre kvalitet, storre effektivitet
samverkan: 6vergripande gemensamt handlande pa organisatoriskt plan for ett visst syfte

tillaggsuppdrag: vardsvalsavtal och del i lagen om valfrihetssystem

vardgivare: statlig myndighet, region och kommun i frdga om sédan hélso- och sjukvardsverksamhet som
myndigheten, regionen eller kommunen har ansvar for (offentlig vardgivare) samt annan juridisk person eller
enskild naringsidkare som bedriver hdlso- och sjukvardsverksamhet (privat vardgivare)

vardkedja: sekventiell vard/vardepisod, en serie av samordnade insatser, lankar i en kedja av vardgivare

Forkortningar

ADHD: Uppmarksamhetsstdrning/Hyperaktivitet (Attention-Deficit Hyperactivity Disorder) (alla former)
ASD: Autismspektrumtillstand (alla former och diagnoser inom autismspektrumet)
BVC: Barnavardscentral

BHV: Barnhélsovard

BUMM: Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning; avser sd lange inget annat anges BUMM med tillaggsuppdrag
ADHD

BUS: Overenskommelse om samverkan kring barn i behov av sérskilt stéd (BUS), mellan Stockholms lans
landsting och lanets kommuner

BUP: Barn- och ungdomspsykiatrisk specialistvard

BUP 6vm: lokala BUP 6ppenvardsmottagningar

CES: Centrum for Epidemiologi och Samhallsmedicin, Region Stockholm

EHV: Elevhalsovard

HAB: Habilitering & Halsa

HC: Habiliteringscenter (inom HAB)

HLM: Huslakarmottagning

HSF: Halso- och sjukvardsférvaltningen

HSL: Halso- och sjukvardslagen

HSN: Halso- och sjukvardsndmnden

IF: intellektuell funktionsnedsattning

KIND: Center of Neurodevelopmental Disorders at Karolinska Institutet

KSON: Kommunalférbundet Sjukvard och omsorg i Norrtalje

KVA: Klassifikation av vardatgarder

LSS: Lagen om sarskilt stod och service

LOU: lagen om offentlig upphandling

LOV: lagen om valfrihetssystem

NPF: (barn och ungdomar med) neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

NPU: Neuropsykiatrisk utredning

SIP: samordnad individuell vardplan

SKR: Sveriges Kommuner och Regioner

SolL: Socialtjanstlagen

SLSO: Stockholms léns sjukvardsomrade

PVR: Primdrvardsrehabilitering

UM: Ungdomsmottagning
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1 Sammanfattning

Bakgrund

| en granskning frdn 2016 (projektrapport 6/2016: Barnsjukvarden - vardkedjan for ADHD och
diabetes) konstaterade Landstingsrevisionen i Region Stockholm att styrning och uppféljning av
varden for barn och ungdomar med uppmarksamhetsstorning/Hyperaktivitet (ADHD) behovde
starkas. HSN instdmde i bedémningen att en genomlysning av vardkedjan for barn och ungdomar
med ADHD var angeldgen samt att situationen var likartad for barn och ungdomar med
autismspektrumtillstdnd ASD. | slutet av 2016 avsattes medel fran Sveriges Kommuners och
Regioners (SKR:s) dverenskommelse “Stod till riktade insatser inom omradet psykisk halsa” for en
kartlaggning samt framtagande av forslag for en forbattrad vardkedija for barn och ungdomar med
ASD och ADHD i Region Stockholm. Under 2018 erhéll Center of Neurodevelopmental Disorders at
Karolinska Institutet (KIND) och Centrum fér Epidemiologi och samhallsmedicin, Region Stockholm
(CES), uppdraget av Halso- och sjukvardsforvaltningen (HSF) att genomfdra denna kartlaggning.

Metod

Kartldggningen baseras pa en genomgang av aktuell bestdllarstyrning, vardgivare och deras
uppdragsbeskrivningar, riktlinjer for diagnostik/behandling och vardregisterdata samt data fran
webbenkater och fordjupande intervjuer med foraldrar till barn och ungdomar med ADHD och/eller
ASD o till 17 ar och vardpersonal inom berdrda vardomraden. | enkdterna deltog totalt 313 foraldrar
och 557 vardpersonal (56 chefer, o1 medarbetare) verksamma inom barn och ungdomsmedicinska
mottagningar (BUMM), barn- och ungdomspsykiatrisk specialistvard (BUP) och Habilitering & Halsa
(HAB). Fordjupande intervjuer genomfordes med 5 foraldrar samt 62 vardpersonal fran ett bredare
urval av vardgivare. Datainsamlingen genomférdes i samrdd med berérda vardgivare och
intresseorganisationer for neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) (Riksforbundet Attention;
Autism- och Aspergerféreningen i Stockholm) samt en referensgrupp bestdende av erfaren
vardpersonal samt representanter fran intresseorganisationer.

Resultat

Bestdllarstyrning. Styrningen sker genom att politiskt fattade beslut konkretiseras i vardavtal
(uppdragsbeskrivningar, ersattningsmodeller, uppféljning samt vardgivare). Beslut till grund for
dagens vardorganisation for NPF samt ansvarsfordelning och avtal fattades mellan 2006 och 2009.
Bland annat beslutades om ADHD-center vid HAB som erbjuder psykoedukativa gruppinsatser for
barn och ungdomar med ADHD, om framtagande av ett regionalt vardprogram, om uppféljning av
vantetider till neuropsykiatrisk utredning (NPU), om att bade BUP och BUMM skulle utreda ADHD,
om att sma barn med misstankt ASD skulle utredas pa barnsjukhusen och om att inratta KIND.
Vagledande principer var att organisation och remissvédgar skulle vara tydliga oavsett vardgivare och
vardniva. Den stora gruppen barn och ungdomar med ASD och/eller ADHD (ASD/ADHD) skulle
integreras i befintliga vardstrukturer och utredande vardgivare skulle utreda hela NPF-spektrumet.
Att valfriheten for barn/familjer vid val av vardgivare skulle 6ka och att uppdrag skulle styras med
ekonomiska incitament var andra aspekter. Sedan 2009 har nya politiska beslut fattats som haft andra
fokus &n NPF men som paverkat vardstrukturen kring barn och ungdomar med ASD/ADHD. Fler
aktorer har tillkommit och vardkedjan har blivit mer splittrad, vilket 6kat kraven pa samordning
mellan bestallarens olika avtal som rér insatser for NPF. Kartlaggning av hur avtalen idag styr visar att
samtidigt som mycket forbattrats genom 2009 ars beslut arinte alla tidigare malsattningar uppfyllda.
Otydligheter kring remissvagar kvarstar nar det galler sma barn. Fér BUMM har ADHD lyfts ut som
separat tillaggsuppdrag medan det inom BUP &r integrerat i befintlig vardstruktur. Det finns 6verlapp
mellan uppdragen fér BUP och HAB kring utbildningsinsatser. Férutsattningar for samverkan mellan
BUP och BUMM har visat sig vara sarbar vid fordndringar hos ndgon av aktoérerna, samt paverkas av
den geografiska férdelningen av mottagningar 6ver regionen. Ersdttningsmodellerna for utredningar
hos BUP och BUMM skiljer sig at och det finns skal att analysera styreffekterna av de olika modeller
och forutsattningar som rader inom berdrda vardavtalsomraden pa systemniva. Med dagens avtal
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utfor inte alla vardgivare utredningar inom hela det neuropsykiatriska spektrumet. Idag finns brister i
bestallarens uppfdljning t ex av vantetider till NPU.

Vérdgivare och uppdragsbeskrivningar. Vardkedjan for barn och ungdomar med ASD och/eller ADHD
utgor en central del i ett komplext omhdndertagandesystem, som i sin helhet innefattar flera saval
regionala som kommunala (férskola, skola, socialtjdnst) och statliga (Forsakringskassan) aktorer. De
vardgivare som har tydligt formulerade uppdrag avseende ASD- och/eller ADHD-inriktade halso- och
sjukvardsinsatser ar neuropediatriska utredningsteam p3d barnsjukhus (NU- och KNUT-team),
vardgivare inom BUMM, BUP och HAB samt BanyanCenter (uppdrag upphor 2020-12-31,
verksamheten 6vergar till HAB). Manga barn och ungdomar kan darutover behéva séka vard for saval
ASD-/ADHD-relaterade som samtidigt forekommande behov hos vérdgivare inom vardomraden
sasom huslakarmottagningar (HLM), primarvardsrehabilitering (PVR) och vardval logopedi samt
Maria Ungdom. Barnavardscentraler (BVC) utgor en viktig aktor pd upptdckarniva. Berorda
vardgivares uppdrag avgransar sig till specifika diagnostiska fragestallningar, delar av vardkedjan
och/ellertyperavinsatser. Vilken vardgivare som ansvarar for vilken del i vardprocessen fran upptackt
till utredning och insats beror pa barnets alder, (misstankt) diagnos och komplexiteten i barnets
sammantagna symptom- och behovsbild. Ingen enskild vardgivares uppdrag och bemanning medger
ett tillhandahallande av alla de vardinsatser som rekommenderas och ofta beh6vs vid ASD respektive
ADHD. Manga barn och ungdomar behover i det befintliga systemet ta del av insatser fran flera olika
vardgivare parallellt. Samtidigt forutsatter manga viktiga stod- och insatstyper engagemang aven
fran aktorer inom kommun och/eller stat. Exempel pd detta &r stéd och anpassning i forskola/skola,
habiliterande stod- och traningsinsatser som i praktiken implementeras av kommunala aktorer,
tillgang tillinsatser enligt Lagen om Sarskild stdd och service (LSS)* samt vissa bidrag och ersattningar
fran Forsakringskassan. Systemet stéller sdledes hoga krav pa fordelning av ansvar och samverkan
inte bara mellan aktdrer inom halso- och sjukvarden, utan ocksd mellan aktorer med olika huvudman
(region, kommun och stat). Barn ska vid behov kunna erbjudas hjalp av en fast vardkontakt samt
upprattande av en samordnad individuell plan (SIP). Samverkan for barnets basta ska ske enligt
patientlagen, 6verenskommelser mellan Region Stockholm och dess kommuner om samverkan kring
barn i behov av sarskilt stod (BUS) samt Halso- och sjukvards-/Socialtjanstlagen (HSL, SolL).*™
Riktlinjer som ansvariga vardgivare har att forhalla sig till inom Region Stockholm innefattar det
regionala vardprogrammet fér ADHD, lindring utvecklingsstorning och autism hos barn, ungdomar,
vuxna®; socialstyrelsens kunskapsstod om stéd till barn, ungdomar och vuxna med ADHD7; samt
Lakemedelsverkets behandlingsrekommendation vid ADHD.®

Vardregisterdata visade att ASD och ADHD var de vanligaste psykiatriska diagnoserna bland barn och
ungdomar i Region Stockholm 2018 och fanns bland omkring halften av BUP:s patienter.

= 0,8% av flickor och 2,4% av pojkar i aldrarna <12 ar var diagnostiserade med ASD (6-
arsvardprevalens; andel som har diagnostiserats ndgon gang under perioden 2013-2018).
Motsvarande siffror for ASD i aldrarna 13 till 17 ar var 2,7% for flickor och 4,8% for pojkar. 6-
arsvardprevalensen av ADHD for samma period var 1,2% for flickor och 3,5% for pojkar i aldrarna
<12 aroch 6,7% for flickor och 11,8% for pojkar i aldrarna 13 till 17 ar.

= Totalt 6967 barn genomgick en NPU &r 2018 i Region Stockholm, jamfort med 5440 ar 2016.
Andelen NPF-diagnoser skilde sig mellan olika kommuner i regionen. T ex var andelen nara tre
ganger sa hog i Nyndshamn som pa Kungsholmen.

= Psykiatrisk samsjuklighet var vanlig bland barn och ungdomar med NPF, framfor allt depression
och dngest bland ungdomar. Samsjuklighet med depression/angest var férknippad med senare
diagnostisering av NPF.

= Flickor var aldre an pojkar ndr de genomgick NPU och samsjuklighet med depression och angest
var vanligare.

= Manga barn och ungdomar hade en psykiatrisk vardhistoria som strackte sig [angt innan deras
NPF-diagnos. Omkring 70% av barn med ASD, ADHD eller bdda diagnoserna hade haft kontakt
med minst tva olika vardgivare efter NPU.
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» Behandling med psykofarmaka var den vanligaste insatsen fér barn och ungdomar med NPF.
Omkring 60% av barn med ADHD (med eller utan samtidig ASD) behandlades med ADHD-
|akemedel dret efter faststalld diagnos.

= (Cirka halften av barn med ADHD och narmare 9o% av barn med ASD eller ASD/ADHD hade
kontakt med HAB under aret efter en faststalld diagnos. Patienter med ADHD vid BUP och BUMM
skilde sig at avseende psykiatrisk samsjuklighet, som var vanligare bland de som utretts vid BUP.
Patientflodet mellan vardgivarna efter faststalld ADHD-diagnos var litet.

Enkdt- och intervjudata visade en stor samstammighet bland férdldrar och vdrdpersonal avseende

onskemal om forbattringar i ett antal ASD- och ADHD-relaterade vardorganisationsfragor. Centrala

punkter var:

= Kortare vantetid for och okad tillganglighet till stod och insatser,

= resursanpassning till gruppens storlek,

» enforenklad och mer sammanhallen vardkedja,

* enstorre personcentrering och storre kontinuitet i vardkontakter och vardplanering,

* enminimering av det antal vardgivare som behdver kopplas in runt ett och samma barn,

» en huvudansvarig vardgivare for varje barn/familj, som kan overblicka barnets behov,

» forbattrade mojligheter for stod och insatser i narmiljo,

» tillgdng till adekvat behandling av psykiatrisk och somatisk samsjuklighet,

= att fordldrar bor avlastas ansvar for att planera och samordna barnets vard, t ex genom en
helhetsansvarig lots,

» att samverkan mellan vardgivare/vardgivare och andra centrala aktorer maste forbattras,

= attfordldrar med egen NPF bor kunna erbjudas utdkat stod och anpassade vardkontakter.

Ytterligare forbattringsforslag for vardkedjan for barn och ungdomar med ASD och ADHD som
framfordes av fordldrarna omfattade:

» Tydliginformation om ratt till insatser och stéd samt om vem som ska hjalpa till med vad,

= entydlig plan for “nasta steg” vad galler stod, insatser och uppféljning efter NPU,

= personal med tillracklig NPF-kompetens, inom ramen for NPF-anpassade kontakter och insatser,
= utokad maojlighet till anhorig- och krisstod.

En stor andel av vdrdpersonalen aterkopplade dessutom att:

= Vardkedjan for ASD och ADHD maste betraktas i kontexten av hela psykiatrins organisation,
rollen NPF-diagnoser fatt samt skolans/elevhalsovardens (EHV:s) och andra samhallsaktorers
ansvarifragan,

= aktorer borde sluta “skjuta fragan och patienter mellan sig” och istéllet ta ett gemensamt ansvar,

= fokus ochtyngdpunkt for saval vardkedjans struktur som resursfordelning borde ligga pa stod och
insatser, snarare an pa NPU i sig,

* insatser borde ges baserat pa barns symptom-, funktions- och behovsprofil, snarare &n diagnos,

= de manga fordrdjningspunkter som finns i dagens vardkedjor behdver minimeras,

= fokus borde ligga pa att identifiera behov tidigt och darefter snabbt komma in med insatser, dven
utan NPU,

= utredningarborde géras med breda, 6ppna fragestéllningar inklusive differentialdiagnostiska och
allmanmedicinska stéllningstaganden, inte enbart inrikta sig snavt pa ADHD eller ASD,

= storre vikt borde laggas vid uppfoljning efter NPU, samt av behandlingsutfall och vidare behov,

* basala behov sdsom sémn och dtande behdver kunna bedomas och behandlas med ett NPF-
perspektiv, samordnat med 6vrig NPF-relaterad vard,

= barn med psykiatrisk samsjuklighet behover kunna ta del av bade habiliterande och psykiatriska
insatser, samtidigt och samordnat,

= vardkontakter och insatser bor ha ett langsiktigt funktionsnedsattnings- och habiliteringstank,
med beredskap for att nya behov kan uppsta i omgangar under uppvaxten,

= det behover utvecklas, utvarderas, implementeras malgruppsanpassade insatser och metoder,
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= det behdver finnas savdl praktiska som ersdttningsmassiga forutsattningar att samverka
vardgivare emellan.

Slutsatser och rekommendationer

De vagledande principer HSF formulerat som utgangspunkt for genomlysningen ar att malsattningen

bor vara en patientsaker och andamalsenlig vardkedja med sa fa aktorer som méjligt, som haller god

vardkvalitet och tillhandahaller ett jamlikt vardutbud over regionen. Med utgangspunkt i resultaten
fran kartlaggningen bedéms det nédvandigt att inleda ett stegvist reformarbete av vardkedjan for

ASD och ADHD, med siktet installt pa ett mer sammanhallet och personcentrerat omhandertagande.

Forandringarna behdver samordnas med primarvardens organisation av forsta linjen-insatser for barn

o till 6 respektive 7 till 17 &r. Darutdver behdver beaktas att omhdndertagandet av malgruppen i

manga avseenden ar beroende av insatser och engagemang fran fler samhallsaktorer an vardgivarna,

att NPF ofta overlappar samt att manga barns symptomprofiler innefattar flera samtidiga behov.

Oavsett hur hélso- och sjukvardsystemet for ASD/ADHD utformas i stort bor reformer sdkerstalla att:

* varden organiseras och dimensioneras i enlighet med malgruppens storlek och behov,

» vardsystemets komplexitet minskar, antalet vardgivare inkopplade runt enskilda barn minimeras,

» barn med ASD/ADHD kan erbjudas en huvudansvarig vardgivare och en fast vardkontakt som kan
6verblicka behov samt hjélpa till med bedémning, planering, samordning och uppféljning,

= viktiga kompetens- och yrkeskategorier tillgangliggors och samlas runt eller nara barnet,

= fokus framforallt och i storre utstrackning laggs pa att tillgangliggora stod och insatser, mindre
pa att etablera NPU diagnosen i sig,

= vardplaneringar och -kontakter utgar och anpassas utifran barns aktuella symptom-, funktions-
och behovsprofil - och i sa liten utstrackning som majligt forutsatter en specifik diagnos,

* nodvandigt stod och insatser samt adekvat information kan ges direkt da behov identifieras, aven
utan NPU och diagnos,

* breda bedomningar, med 6ppna fragestallningar och differentialdiagnostik mojliggors,

= barn foljs upp systematiskt efter NPU och insatser erbjuds i ram av kontinuerliga vardkontakter
och Iangsiktiga vardplaner, med beredskap for att nya behov kan uppsta i omgangar,

* barn ges rekommenderat stod och insatser ssmmanhallet, utifrdn evidens och aktuella riktlinjer,

= vard gors tillganglig i barns narmiljo, pa jamlik niva over hela regionen,

» orsakerna till de delvis stora skillnaderna i antalet NPU och diagnoser mellan regionens
kommuner analyseras,

= tillgdngen till alla icke-farmakologiska NPF-inriktade insatstyper 6kas och sakerstalls,

* barnmed psykiatrisk och/eller somatisk samsjuklighet erhaller adekvat malgruppsanpassad hjalp;
barn med psykiatrisk samsjuklighet kan erbjudas bdde habiliterande och psykiatriska insatser,
samtidigt och samordnat,

= stod till foraldrar tillhandahalls vid och utifran behov, framfor allt for dem med egen NPF-diagnos,

= goda forutsattningar for samverkan samt bindande samverkansavtal mellan vardgivare finns,

* ansvars-, uppgifts- och resursfordelning mellan férskola/skola/kommun respektive halso- och
sjukvard analyseras och forbattras,

= kompetensen bland berdrda vardgivare i NPF-diagnostik och -behandling 6kas systematiskt.

For att mojliggora en effektivare, mer sammanhallen och patientsdker vard samt omsatta dessa
rekommendationer i praktiken behdver kompetens, insatser och resurser i storre utstrackning samlas
runt eller ndra barnet, hos ansvariga vardgivare. Eventuellt dr det meningsfullt att skapa nya
vardformer. Darfor foreslas pilotverksamheter som forenar habiliterande, psykiatrisk, dietistisk och
logopedisk samt viss somatisk vard fér barn och ungdomar med ASD och ADHD.
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2  Bakgrund och uppdrag

Antalet NPU har 6kat markant under de senaste aren. Barn med konstaterad NPF sdsom ADHD
och/eller ASD utgor en allt storre patientgrupp. | samband med en granskning genomfoérd 2016
(Projektrapport 6/2016: Barnsjukvarden - Vardkedjan fér ADHD och diabetesg konstaterade
landstingsrevisorerna att styrning och uppfoljning av varden for barn med ADHD behdvde starkas -
dels for att sakerstalla att den vard som ges ar kontinuerlig, likvardig och sdker, dels for att sdkerstalla
att vardkedjan i sin helhet uppfyller det som vardprogram och Socialstyrelsens kunskapsstod
foresprakar. | sitt yttrande till landstingsrevisorerna instdmde Halso- och sjukvardsndmnden (HSN),
Region Stockholm, i landstingsrevisorernas samlade bedomning att det var angelaget att genomlysa
vardkedjan for barn med ADHD i sin helhet, utifran ett lansperspektiv. HSF konstaterade att
situationen var likartad for barn med ASD. | slutet av 2016 avsattes medel fran SKR:s
overenskommelse “Stod till riktade insatser inom omrddet psykisk halsa” fér en noggrann
kartldggning samtframtagande av férslag for en forbattrad vardkedja for omhandertagandet av barn
och ungdomar med ADHD och ASD i Region Stockholm.

Under 2018 erhdll KIND och CES uppdraget av HSF att genomféra en kartlaggning av nuvarande
vardkedjor for barn med ADHD och ASD fran upptackarnivd, genom utredning till insatser och
uppfoljning. Kartlaggningen skulle innefatta epidemiologiska registerdata och statistik samt
beskrivningar av nuvarande vardkedjors struktur, aktorer, ansvarsfordelning och floden.
Genomlysningen skulle utmynnai en analys av hur nuvarande vardkedjors organisation fungerar samt
ge underlag for forslag pa hur den skulle kunna forbattras. Enligt de vagledande principer som HSF
specificerar bor en val fungerade vardkedja ha sa fa aktorer som mojligt, vara patientsdaker och
andamalsenlig for familjer och halla god kvalitet med ett jamlikt vardutbud 6ver regionen.
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Oversikt: Metod, underlag och delar

Denna kartlaggning baserades pa féljande informationskéllor och metoder:

analys av styrning av vard utifran ett bestallarperspektiv (kapitel 4 “Bestallarstyrning” skrivet av
HSF), som innehadller en beskrivning av de beslut som ligger till grund fér dagens organisation
samt berorda vardgivares avtal;

genomgang av riktlinjer samt uppdragsbeskrivningar for berérda vardgivare;
vardregisterdata, dar relevanta vardhandelser inhamtade fran Region Stockholms
administrativa vardregister (VAL-databaser) analyserats;

enkater utformade for genomlysningen, spridda till foraldrar till barn och ungdomar med ASD
och/eller ADHD samt till vardpersonal (medarbetare och chefer) inom BUMM, BUP och HAB;
intervjuer med fordldrar till barn och ungdomar med ASD och/eller ADHD och vardpersonal (med
varierande roll och befattning) verksamma inom ett brett urval av berérda vardomraden (sasom
BUMM, BUP, HAB, HLM, logopedi, PVR och utredningsteam pa barnsjukhus);

| slutsatser och rekommendationer beskrivs var tolkning av den information som framkommit
och vara forslag for ett stegvist reformarbete av vardkedjan for ASD/ADHD.
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4 Bestallarstyrning (av HSF)
4.1 Bakgrund

4.1.1 Beslut till grund for dagens organisation
Under &ren 2006 till 2009 fattade HSN flera beslut for att utveckla varden kring personer med NPF.

= | budget 2006 hade medel avsatts for att utveckla habiliteringsinsatser for barn och ungdomar
med ADHD. Bakgrunden var att medan barn med ASD tillhorde LSS personkrets (Lag om stod
och service till vissa funktionshindrade) och genom det hade rétt till insatser inom HAB saknades
motsvarande for barn och ungdomar med ADHD. | maj 2007 startade ADHD-center som en
|lansgemensam resurs inom HAB for aldersgruppen 5 till 25 ar diagnostiserade med ADHD med
eller utan tillaggsproblematik.

= Uppdrag om att ta fram ett vardprogram gavs 2007. Varen 2010 var Regionalt vardprogram for
barn, ungdomar och vuxna avseende ADHD, lindrig utvecklingsstdrning och ASDz1 fardigt.

= Politiska krav pa en enhetlig och heltdckande uppféljning av vantetider till NPU fanns fran 2006.

= Ettpolitiskt beslut om att sma barn med misstanke om ASD skulle utredas inom neuropediatriken
pa barnsjukhusen hade fattats.

* | november 2008 (LS 0807-0675) beslutades att inratta ett “gemensamt centrum for forskning,
utbildning och utveckling inom omradet utvecklingsrelaterade kognitiva funktionsstorningar” i
samarbete mellan Region Stockholm och Karolinska institutet. KIND startade 2010.

| juni 2008 fattade HSN de beslut som ligger till grund for dagens organisation, ansvarsférdelning och
avtal. Vagledande principer for det fortsatta arbetet skulle enligt beslutet 2008 vara:

= Organisation och remissvagar ska vara tydliga oavsett om en eller flera vardgivare &r berérda och
oavsett driftsform.

= Barn och ungdomar med neuropsykiatriska funktionshinder &r en stor grupp och utredning, stéd
och behandling ska integreras i befintliga vardstrukturer.

»  Okad valfrihet fér barn/familjer nér det galler val av vardgivare.
» Tidig upptackt inom barnsjukvarden av barn som avviker i sin utveckling.

= Tydliga vardnivaer och enkla remissvagar. En tydlig ingdng for utredning av barn med misstankt
utvecklingsavvikelse, for remittenter.

= Utredande enheter ska utreda barn inom hela det neuropsykiatriska spektrumet dd manga barn
och ungdomar har svarigheter inom manga funktionsomraden och kan fa flera diagnoser.

= Uppdragen ska sa langt som majligt styras med ekonomiska incitament for att oka effektiviteten
och darmed tillférsakra fler barn utredning och behandling. (HSN 0805-0678)

Vid tiden for beslutet fanns starka roster inom det barnmedicinska systemet for att utredning av
misstanke om ASD hos sma barn samt av ADHD var en barnmedicinsk fraga. Nar det gallde ADHD
fanns en uppfattning att det var stigmatiserande att vanda sig till BUP varfér man ansdg att det skulle
finnas valfrihet att kunna bli utredd utan att besoka BUP. Det ar bakgrunden till att utredningar i
region Stockholm, till skillnad fran resten av landet, idag utfors inom bade BUP och BUMM.

Sedan beslutet 2008 har det skett 6vergripande forandringar som har paverkat vardkedjan och
medfort forandrade forutsattningar for utredande verksamheter, deras samarbetspartners och
samverkansstrukturer. Vardval har inforts for logopedi (2008) och BUMM (2014) och féréndring av
barnsjukhusens mottagningar i 6ppenvard pagar nu.

Efter 2008 har vardkedjan blivit mer splittrad och fler aktorer tillkommit. Utredningskapaciteten har
okat liksom andelen barn som har neuropsykiatrisk diagnos. Idag gérs ca 7000 utredningar arligen
varav ca 3600 inom BUP, ca 3000 inom BUMM och nagra hundra inom andra verksamheter.
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Vissa av de problem som fanns for tio ar sedan finns kvar idag eller har dteruppstatt. Kartlaggningen
av bestallarstyrningen avgransas till hur avtalen styr utifran politiskt beslutad inriktning 2008 samt
kring frdgor som idag upplevs som problematiska.

4.1.2 Ansvarsfordelning i bestallar-utforarmodellen

Den politiska inriktningen i slutet av 1990-talet var att konkurrensutsatta den offentligt drivna varden
genom upphandlingar dar den offentliga vardgivaren skulle tdvla med privata om uppdrag/avtal
genom att sjalv Iagga anbud pa den offentliga verksamhet som konkurrensutsattes.

En ny bestallarorganisation som var fristdende fran landstingets produktion skapades. Relationen
mellan bestallarorganisationen och vardgivare skulle vara neutral och lika oavsett om det var privat
driven vardgivare eller landstingsdriven.

Som en av fa regioner i landet har Region Stockholm behallit bestallar-utférarorganisationen dven
om det idag inte langre forekommer att offentligt driven vard far lagga anbud nar deras egen
verksamhet ska upphandlas. Vid upphandlingar idag av offentligt driven verksamhet &r syftet att den
ska 6vergad i privat drift.

Bestallarorganisationen, som idag innefattar HSN (politiker) och bestallaravdelningar inom HSF
(tjansteman), ska fokusera pa “vad-fragor” och ansvarar for uppdragsbeskrivningar,
ersattningsmodeller och uppféljning pa évergripande niva samt horisontell prioritering (prioritering
av resurser mellan vardomraden).

Vardgivarna ansvarar for “hur-fragor” som innefattar t ex val av bedomnings- och
behandlingsmetoder, vertikal prioritering (prioritering av patienter inom vardomradet) samt
bemanning, I6ner och andra personalrelaterade fragor. Vardgivaren har dven ett forfattningsreglerat
ansvar att arbeta med verksamhetsutveckling och genom egenkontroll folja upp kvaliteten inom sin
verksamhet med utgangspunkt i Socialstyrelsens foreskrifter om Ledningssystem for systematiskt
kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9).

Uppféljning &r alltsd ett omrade dar bade bestdllare och vérdgivare har ett ansvar. Férutom
uppfdljning av produktionsdata och miljo, har bestallarna foljt upp kvalitet pa dvergripande niva.
Bestallarnas uppfdljning av kvalitet har varit under diskussion och uppfattningen har varit att den inte
far belasta verksamheten med alltfér manga och detaljerade fragor.

Bestallarens kvalitetsuppféljning har vanligen utgatt fran Socialstyrelsens sex omraden fér “God
vard” som utgors av Kunskapsbaserad och andamalsenlig vard, Saker vard, Patientfokuserad vard,
Effektiv vard, Jamlik vadrd och Vard i rimlig tid. Nagra uppfdljningsindikatorer for vart och ett av dessa
sex omraden har valts per vardgren och varierat éver tid. Som komplement till den ordinarie
avtalsuppféljningen kan bestallaren genomféra medicinska revisioner eller annan fordjupad
uppfdljning av vissa fragestallningar.

For att fa en enhetlighet mellan olika vardgivare finns dven en gemensam process mellan vardgivare
och bestallare att ta fram kunskapsunderlag, gemensamma riktlinjer och andra stoddokument.
Exempel pd det ar Viss.nu, psykiatristod.se, regionala vardprogram, fokusrapporter och andra
regionala riktlinjer for vard och behandling. Pa nationell nivd finns nationella riktlinjer for olika
sjukdomar, nationella kvalitetsregister mm. | avtal stélls krav pa att vardgivare inom regionen ska
anvanda och folja dessa.

4.2 Beskrivning av avtalsstyrningen

Bestallarstyrning genom avtal sker genom formuleringar i uppdragsbeskrivning, utformning av
ersattningsmodeller och uppféljning. Om det &r flera vardgivare som ska samordna sig behover dven
bestallarenheterna samordna sig kring samma formuleringar i avtalen for att det ska fungera smidigt
mellan vardgivarna. Kartlaggningen har darfor tittat pa hur avtalen harmonierar med varandra och
med besluten frdn 2008.
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4.2.12 Uppdrag

For samtliga verksamheter (BUP, BUMM, HAB, logopedi) som forvantas delta i NPU finns text om det
i respektive uppdragsbeskrivning. | praktiken avropas dock medverkan fran logoped, fysioterapeut
eller arbetsterapeut i utredningen i relativt liten utstrackning.

Bade BUP och BUMM:s uppdragsbeskrivningar reglerar medverkan i remissgrupper i enlighet med
2008 ars beslut. Remissgrupperna ar nyckeln till “en tydlig ingadng for remisser” och till en fungerande
samordning mellan BUP och BUMM kring utredningar. Remissgrupperna fungerade som tankt sa
lange det fanns en organisatorisk stabilitet och ett utbud i hela lanet med samma aktdrer som
samarbetade. Remissgrupperna har visat sig vara en skor konstruktion som behover ses dver varje
gang det sker forandringar inom nagon av de berdrda verksamheterna. Remissgrupperna kraver
ocksa att psykologer och Idkare avsatter en del tid for remissgruppsarbetet, tid som annars kunnat
anvandas for patientarbete.

Problemet med att barn som har flera neuropsykiatriska fragestallningar inte kan fa dessa besvarade
vid en och samma utredning har ateruppstatt. Det finns ett tolkningsutrymme i
uppdragsbeskrivningarna som far till foljd att barn dar misstanke om ASD uppkommer under
utredning av ADHD hos BUMM ibland kommer att utredas forst av BUMM for fragestalining ADHD
och sedan av BUP for ASD-fragestallningen. Det finns behov av att tydliggéra uppdragen for BUP och
BUMM kring utredningar av barn med tecken pa ASD

Bade BUP och barnsjukhusen har fortfarande uppdrag kring utredning av sma barn trots det beslut
som fattats att utredningarna ska goras pa barnsjukhusen. Det har medfort osakerhet hos remittenter
vart remiss ska skickas och bidragit till att vissa remisser har bollats mellan BUP och barnsjukhusen.
Behovet av att tydliggdra ansvaret mellan BUP och barnsjukhusen kring sma barn med tecken pa ASD
kvarstar.

Intentionen i 2008 ars beslut att utredning, stdd och behandling skulle integreras i befintliga
vardstrukturer fungerade perioden 2009 till 2014. Genom beslutet om vardval for BUMM kom
utredningar att lyftas ur befintlig vardstruktur for BUMM och bli ett separat tillaggsavtal. Det innebar
att enbart vissa BUMM har tilldggsuppdraget ADHD. Antalet och lokalisering av dessa kan férandras
over tid i takt med att mottagningar tar pa sig eller avsager sig tilldggsuppdraget. Det innebar risk for
ojamlikt vardutbud. Inom BUP ar NPU och insatser integrerat i befintlig vardstruktur.

For att fa insatser inom HAB kravs normalt att patienten forst &r utredd inom annan verksamhet och
har en faststalld diagnos. | HAB:s uppdrag ingar att erbjuda radgivnings- och utbildningsinsatser for
personer med diagnostiserad ADHD 5 till 25 ar i form av foreldsningar och grupputbildningar till
patient och anhoriga. Till personer med ASD erbjuds samma insatser som vid ADHD och aven
individuella insatser. | uppdraget ingar dven forskrivning av tyngdtacken efter remiss fran BUMM for
barn som utretts och diagnostiserats dar. Fran avtal 2019 finns en skrivning i avtalet for BUP inom
Stockholm lans sjukvardsomrade (SLSO) att verksamheten ska erbjuda patient och anhoriga
narstdendeutbildningar. Det kan finnas risk for overlappande uppdrag mellan BUP och HAB kring
utbildningsinsatser s@ som uppdragsbeskrivningarna ar formulerade idag. Den organisatoriska
tillhorigheten for ADHD-center innebar dels att radgivnings- och utbildningsinsatsen organisatoriskt
ligger utanfor den verksamhet som utfort utredningen, dels att HAB erbjuder en avgransad insats
kring en diagnosgrupp som i dvrigt inte ingar i deras malgrupp. ADHD-centers insatser har haft svart
att nd familjer som bor perifert i Ianet da utbildningarna genomfors i Stockholms innerstad. Fragan
om var det ar mest andamalsenligt att ansvaret for utbildningsinsatserna pa sikt ska ligga kan behova
en fornyad diskussion.

4.2.2 Ersattningsmodeller

Ersattningsmodellerna for neuropsykiatriska utredningar ser helt olika ut for BUP och BUMM trots att
uppdragen &r snarlika.
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*  BUMM med tillaggsuppdrag ADHD erhaller en fast ersattning per avslutad utredning oavsett hur
manga besok som utforts av respektive personalkategori. Insatser efter avslutad utredning ersatt
med besoksersattning inom BUMM:s basuppdrag nar det galler medicinska insatser.
Psykologinsatser ersatt med besdksersattning i de fall dar mottagningen har tilldggsuppdraget
forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk ohdlsa. De mottagningar som inte har
tillaggsuppdraget kan remittera barn som ar i behov av psykologstdd till en annan BUMM- eller
en huslakarmottagning som har tillaggsuppdraget och som ersatts enligt ovan.

=  BUP har50% eller 70% fast ersattning beroende pd avtal och resterande del rérlig ersattning. BUP
erhdller besoksersattning som arsamma oavsett besdksorsak. Ersattningsmodellen sarskiljerinte
besok som ingari NPU fran andra barn- och ungdomspsykiatriska besok.

» Ersdttningen i vardval logopedi ger majlighet att fa ersattning for deltagande i NPU-team vid ett
(1) 6verforingsbesok. Begransningen har minskat logopedmedverkan i NPU jamfort med innan
vardvalet och dndrad ersattningsmodell inférdes. Innan var det dock stora variationer over lanet.

Eftersom det finns tva olika ersattningsmodeller for NPU bor bestéllarna analysera effekterna av
dessa olikheter pa systemniva.

Ersattningen i vardval logopedi ger majlighet att fa ersattning for deltagande i NPU-team vid ett (1)
overforingsbesok. Begransningen har minskat logopedmedverkan i NPU jamfort med innan vardvalet
och dndrad ersattningsmodell inférdes. Innan var det dock stora variationer over lanet.

Ersattning inom BUMM for insatser efter NPU &r separerad fran avtalet om NPU. Utredning ersatts i
tillaggsavtal ADHD medan insatser efter NPU ersdtts inom BUMM:s basuppdrag. Eftersom
basuppdraget ger ersattning for lakar- och sjukskoterskebesok finns inte majlighet att fa ersattning
for t ex psykologinsats efter NPU inom vare sig basuppdraget eller tillaggsavtalet for NPU. Om
mottagningen har tilldaggsavtal om forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk ohalsa
finns det mojlighet att fa erséttning for psykologbesok via det tilldggsavtalet. Det medfor att
mojligheten till individuell insats av psykolog efter NPU varierar mellan olika BUMM och ar beroende
av om mottagningen har tillaggsavtal om forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk
ohalsa.

4.2.3 Uppfoljning
4.2.3.1 Kvalitetsindikatorer

Som tidigare namnts foljer bestallaren upp vardens kvalitet genom ndgra indikatorer som utgar fran
Socialstyrelsens sex omraden for God vard.

4.2.3.2 BUP

Uppfdljningsindikatorer i BUP:s avtal galler alla BUP:s patienter, oavsett diagnos. Exempel pa
indikatorer ar:

= Vardplan: “Andel som har en skriftlig vardplan eller SIP.”

= Patientens delaktighet: "Beskriv hur verksamheten arbetar for att géra patienter och narstaende
delaktiga vid framtagandet av vardplanen samt ge dem tillgang till planen.”

» Funktionsniva: “Andel patienter dar psykosocial funktionsnivd bedéms fore och efter avslutad
behandling (t ex Children’s Global Asessment Scale, CGAS)”;”Andel avslutade vardataganden dar
patientens funktionsniva matt med CGAS forbattrats signifikant.”

= Kvalitetsregister: “Beskriv ert arbete for att 6ka rapportering till och anvandning av nationella
psykiatriska kvalitetsregister”; “Namn de viktigaste utvecklingsomraden som framkommit, max
tre, och om nagra forbattringsarbeten genomforts utifran detta.”

*  Vantetid till: 1) forsta besdk; 2) behandling; och 3) férdjupad utredning.
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4.2.3.3 BUMM

Uppfdljningsindikatorer i BUMM:s tillaggsavtal om ADHD ar:

* Andel slutforda NPU med NPF-diagnos, med ADHD-diagnos, med ASD-diagnos, med &vriga
diagnoser.

= Antal avslutade NPU senaste 12-manaders period.

* Andel patienter som vantat pd NPU mer &n 30 dagar (eller enligt vardgarantin).

4.2.3.4 HAB
I avtal for HAB finns indikatorer som galler alla patienter oavsett diagnos och alder (barn och vuxna)

om inte 3ldersspannet sarskilt anges. Nagra indikatorer galler specifikt insatser for personer med
ADHD/ASD. Exempel pd kvalitetsindikatorer i HAB:s avtal &r:

» Oppna utbildningar: antal besckande (till t ex ADHD-center eller Habiliteringens kurs- och
kunskapscenter).

* Andel narstdende som har deltagit i anhorigutbildningar och bedomt att deras kunskaper om
funktionsnedsattningen har 6kati hog grad.

* Andel barn med ASD o till 6 ar som under aret erhallit handledning och kunskapsstod for
intensivtraning (mangsidiga program).

» Redogor for hur Vagledare for patienter med NPF-diagnos har arbetat samt ange antal
individuella &renden!

» Vardplan: andel med tre eller fler besok som har aktuell vardplan, andel som har en utvarderad
vardplan, andel med upprattad SIP.

* Andel patienter som i nationell patientenkat svarat positivt pa fragan: “Fick du tillrackligt med
stod for att lara dig att hantera din funktionsnedsattning/ditt hjalpmedel”? “Var du delaktig i den
utstrackning du dnskade”? "Var besoket till nytta for dig”? “Skulle du rekommendera enheten till
nagon i din situation”?

* Redogor for vantetider vid respektive enhet.

4.2.3.5 Vintetider

Efter politiska krav pa enhetlig och regelbunden uppféljning av vantetider till NPU i hela ldnet
samlades uppgifter in frdn samtliga utredande enheter under perioden 2006 till 2014. Detta skedde
genom en manuell enkat fran HSF. Idag ska motsvarande uppgifter kunna hamtas in fran
journalsystemen. Vissa uppgifter gar vidare till SKR:s vantetidsredovisning pa nationell niva.

Kartldggningen visar att uppfdljningen av vantetider har stora brister. Det finns kvalitetsbrister i
rapporteringen till SKL och i uppfdljningen av Region Stockholms egen vardgaranti for NPU. Alla
berérda mottagningar finns inte med i rapporteringen och for vissa mottagningar ar uppgifter inte
kvalitetssakrade och kan vara felaktiga.

Det garidaginte att svara pa fragan om hur vantetiderna till NPU, matta pd samma satt, ser ut foralla
BUP och BUMM i lanet vid en given tidpunkt. Forvaltningen kan inte heller folja utvecklingen 6ver tid
for helheten.
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5  Vardgivare och uppdragsbeskrivningar

Detta kapitel &r en sammanstélining av information tillganglig t ex i det regionala vardprogrammet®
i vardavtal och uppdragsbeskrivningar for berdrda vardgivare® ochii riktlinjer for berérda remittenter,
remissgrupper och vardgivare*. Viss kompletterande information har inhamtats i samband med
intervju med berord vardpersonal.*?

5.1 Involverade aktorer och huvudman

Vardkedjan utgor en central del i ett storre omhdndertagandesystem, som innefattar sdval regionala
som kommunala och statliga aktorer (figur 1).

Figur 1. Aktorer och huvudman i omhandertagandesystemet for barn och ungdomar med ASD eller ADHD

Notera. FK = Forsakringskassa; For/Skola = Forskola, skola; Soc (SoL, LSS) = Socialtjanst (som kan bevilja insatser enligt SoL och LSS), for
ovriga forkortningar, se Férkortningar i borjan.

5.1.2 Kommunala aktorer

5.1.1.1 Férskola, skola och elevhdlsovard

Forskola ska tillhandahalla stod for barn som av fysiska, psykiska eller andra skal behover sarskilt stod
i sin utveckling.® Skola ska hjdlpa elever med anpassningar och stdd som kravs for att kunskapskrav
ska uppnds.® Om en elev trots stod i form av extra anpassning inte kommer att uppnad miniminivan
pa kunskapskraven ska behov av sarskilt stod utredas. Om behov av sarskilt stod konstateras ska de
atgarder skola bedomt vara relevanta atgardas i ett s.k. atgardsprogram. EHV ska innefatta
medicinska, psykologiska, psykosociala och specialpedagogiska insatser samt tillhandahalla tillgang
till skollakare, skolskoterska, psykolog, kurator samt personal med kompetens som gor det méjligt
att tillgodose elevers behov av specialpedagogiska insatser. EHV-team ska arbeta forebyggande och
halsoframjande, bl a genom att bidra till att skapa miljoer som framjar larande, utveckling och halsa
samt genom att stodja elevers utveckling mot utbildningens mal.»

5.1.1.2 Socialtjdnst

Kommuner ansvarar for férebyggande och socialt arbete riktat till barn och familjer. Socialtjansten
ansvarar for insatser enligt lagarna SoL* och LSS* och fattar vanligtvis beslut om stéd med grund i en
utredning av behov.3 Oppenvardsinsatser enligt SoL kan riktas till barnet, till foréldrar eller till bdda
parter. Det kan handla om psykosocialt stod sdsom stodsamtal eller kontaktperson for barnet,
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foraldraskapsstodjande insatser och stod till familjen med fokus pa relationella utmaningar. Barn med
ASD eller intellektuell funktionsnedsattning (IF) kan anséka om insatser enligt LSS, som syftar till att
framja jamlikhet i levnadsvillkor och delaktighet i samhallslivet. Det kan handla om stdd i form av
ledsagarservice, kontaktperson, personlig assistans, avldsarservice, korttidsvistelser, korttidstillsyn,
boende i familjehem eller bostad med sarskild service, daglig verksamhet och viss radgivning.
Kommuner tillhandahaller &ven insatser sdsom fardtjanst, stod vid fritidsaktiviteter och anhorigstod
samt socialpsykiatriska insatser. Hur Socialtjansten ar organiserad kan variera mellan kommuner.3

5.1.2 Statlig myndighet

Forsakringskassan kan bevilja ekonomiskt stod till foraldrar i form av omvardnadsbidrag, som
baseras pa den omvardnad och tillsyn barnet behdver utéver vad som ar vanligt for barn och
ungdomar i samma alder utan funktionsnedsattning. Ekonomiskt stéd kan ocksd ges i form av
merkostnadsersattning, om familjen till foljd av barnets funktionsnedsattning har merkostnader.*
For barn vars behov av personlig assistans overstiger 20 timmar per vecka star Forsakringskassan for
assistansersattning.

5.1.3 Regionala aktérerinom halso- och sjukvard

Det vardsystem som omger barn och ungdomar med ADHD och/eller ASD innefattar manga olika
vardgivare, fordelade 6ver flera olika vardavtalsomraden. De vardgivare som har tydligt formulerade
uppdrag avseende ADHD- och/eller ASD-inriktade halso- och sjukvardsinsatser sdasom NPU,
radgivning, psykoedukativa insatser, behandling eller habilitering &r utredningsteam pa barnsjukhus
(NU- och KNUT-team; tabell 1), vardgivare inom BUMM (tabell 2), BUP (tabell 3) och HAB (tabell 4)
samt BanyanCenter (tabell 5).*>** BVC (tabell 6) ar en viktig aktor pa upptackarniva.**>** Manga barn
och ungdomar behéver darutdver soka vard for saval ADHD-/ASD-relaterade som samtidigt
forekommande behov hos vardgivare inom vardomraden sdsom HLM (tabell 7), PVR (tabell 8) och
vardval logopedi (tabell g). Samt Maria Ungdom (tabell 10) och VUB-team (tabell 11).*

Tabell 2. Barnsjukhus

Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset och Sachsska barn- och ungdomssjukhuset,

Sodersjukhuset

= Malgrupp: Barn och ungdomar o till 17 ar samt for tidigt fédda barn i behov av kvalificerad akut- eller specialistvard,
inklusive barn med neurologisk sjukdom, utvecklingsavvikelse och/eller funktionsnedsattning.e

= Ibasuppdrag: Kvalificerad akut- och/eller specialistvard.z

= Roll i vardkedjan: Genomféra NPU i multiprofessionellt specialistteam (KNUT- respektive NU-team) samt
tillhandahalla lakarkonsultation och viss medverkan till den kliniska verksamheten inom HAB.:1
Se Tabell 12 och 13 fér mer information.

= Avtalsform: Vard i egenregi, reglerad i direktavtal.

Tabell 2. BUMM

= Malgrupp: Barn och ungdomar o till 17 3r med komplicerad sjukdomsbild i behov av beddmning, utredning, vard
eller annan atgard dar barnmedicinsk specialistkompetens men inte sjukhusets resurser kravs, t ex barn med
kroniska sjukdomar eller funktionsnedsattning, tillfalligt sjuka barn < 1 3r och barn med BMI > 30.2°

=  Ibasuppdrag: Erbjuda barn- och ungdomsmedicinsk specialistvardi 6ppenvard. Framja halsa och livskvalitet genom
att forebygga och tidigt dtgarda forsamring av halsotillstand pa grund av sjukdom och/eller funktionsnedsattning.
Vid behov, enligt 6verenskommelse, utfora ldkarinsatser inom barnhalsovard (BHV).x

= Rollivardkedjan: Lakare sominnehar forskrivningsratt for farmakologisk behandling av ADHD kan efter bestéllares
godkannande 6verta medicinering av barn utredda vid annan mottagning, dven om den egna mottagningen endast
har basuppdrag.2°1 Se i dvrigt stycke om "BUMM tilldaggsuppdrag ADHD" nedan.

= Kompetens: Ska for basuppdraget bemannas med ldkare med specialistkompetens inom barnmedicin samt
sjukskoterska med specialistutbildning i halso- och sjukvérd for barn och ungdom. Minst en sjukskoterska och en
|dkare ska ha utbildning i Motiverande samtal.»°

= Avtalsform: Vard inom vardval, reglerad i avtal enligt LOV.
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= Tillaggsavtal: Vardgivare kan ansoka om ett eller flera tillaggsuppdrag, sasom Utredning, behandling och
uppfdljning av barn med misstankt eller diagnostiserad ADHD (se nedan), Behandling av barn och ungdomar med
obesitas samt Forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk ohdlsa (se nedan).x

BUMM tillaggsuppdrag: Utredning, behandling och uppféljning av barn med missténkt eller diagnostiserad ADHD

= Malgrupp: Barn och ungdomar 4 till 17 &r med misstankt eller diagnostiserad ADHD dar sjukdomsbilden inte
domineras av annan psykiatrisk eller neurologisk samsjuklighet.z°

= Uppdrag: Utreda, behandla och félja upp barn med missténkt eller diagnosticerad ADHD.

* Roll i vardkedjan: Utreda, behandla och félja upp barn med misstankt eller diagnosticerad ADHD.:
Se tabell 12 och 13 for mer information.

= Kompetens: Utdver bemanning for mottagningens basuppdrag ska finnas personal med erfarenhet av NPU,
inklusive: minst en psykolog med kunskap inom neuropsykologisk utredningsmetodik, som utfért minst so NPU
under de senaste tre aren; minst en ldkare som utfort minst ;o NPU under de senaste tre dren; minst en lakare med
forskrivningsratt for farmakologisk behandling av barn med ADHD.x

=  OQvrigt: Verksamheten forvantas genomféra minst 20 NPU per ar, i syfte att uppratthdlla kompetens.
Besok for farmakologisk behandling efter avslutad NPU sker inom ramen for verksamhetens basuppdrag.

Tillaggsuppdrag forsta linjen: Forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk ohalsa

= Malgrupp: Barn och ungdomar o till 17 ar med symptom pa psykisk ohdlsa, som riskerar utveckla psykisk sjukdom.
Omfattar inte barn som behover annan specialiserad vardverksamhets kompetens och resurser”.x

= Uppdrag: Bota och lindra psykisk ohélsa som paverkar vardagslivet och hdmmar barnets normala utveckling.
Beddma barnets psykiska ohalsa, tillhandahalla verksamma och strukturerade insatser och vid behov hanvisa eller
remittera vidare. | huvudsak ge insatser i form av korta behandlingsinterventioner.2°

=  Rollivardkedjan: Inget specificerat. Men BUMM som har bade tillaggsuppdrag ADHD och tillaggsuppdrag forsta
linjen kan erbjuda barn med ADHD/som utretts inom verksamheten stéd och insatser hos psykolog.

=  Kompetens: Vid verksamheten ska finnas minst en psykolog med minst tvd ars dokumenterad erfarenhet av
praktiskt arbete med barn. Darutéver kan finnas socionom med lagst basutbildning i psykoterapi. Lakare och
sjukskaterska ska vara knuten till uppdraget via mottagningens basuppdrag.=°

= Ovrigt: Verksamheten férvéantas genomféra minst 400 besdk inom ramen fér uppdraget per &r.2°

Tabell 3. BUP

Basen i lanets barn- och ungdomspsykiatriska specialistvard utgors av lokala BUP dppenvardsmottagningar (BUP 6vm).

Darutover finns subspecialiserade ppenvardsverksamheter samt heldygnsvard.

= Malgrupp: Barn och ungdomar o till 27 &r med psykisk sjukdom och/eller stérning som &r av sddan omfattning eller
intensitet att den kréver barn- och ungdomspsykiatrisk specialistvard.z

= | basuppdraget: Tillhandahalla ett differentierat utbud av barn- och ungdomspsykiatriska insatser, inklusive
beddmning, utredning, diagnostik, behandling, rddgivning och uppfdljning samt medicinska, psykologiska,
psykoterapeutiska och pedagogiska insatser. Ta ett dvergripande vardplaneringsansvar for patienter som vardas
inom verksamheten. Svara for savél generella som specifika konsultations- och samverkansuppdrag gentemot
vardgrannar eller andra aktorer inom ett visst geografiskt omrade. Arbeta forebyggande bl a genom regelbunden
konsultation till BVC och barnmorskemottagningar.°

= Rollivardkedjan: Barn med misstankt och/eller konstaterad ADHD eller ASD som behdver specialistpsykiatrisk vard
ingar i verksamhetens ordinarie patientunderlag och omfattas av verksamhetens basuppdrag. Ska utreda, behandla
och/eller folja upp barn med misstéankt ASD samt barn med ADHD som behdver specialistpsykiatrisk vard och/eller
kompetens.t Se tabell 12-13 for mer information.

=  Kompetens: Ska bemannas med specialistldkare i barn- och ungdomspsykiatri, psykologer, socionomer,
psykoterapeuter, specialistsjukskoterska, tillgang till arbetsterapeut. Forvantas tillhandahalla kompetens inom ett
brett spektrum av omraden av relevans for barnpsykiatrisk vard. e

= Avtalsform: Dels vard i egenregi, reglerad i direktavtal (galler de 13 BUP 6vm som drivs av BUP SLSO samt
subspecialiserad oppenvardsverksamhet och heldygnsvard), dels vard upphandlad enligt Lagen om offentlig
upphandling (LOU) (géller de 3 BUP 6vm som drivs av PRIMA barn- och vuxenpsykiatri), dels vard enligt avtal med
Kommunalférbundet Sjukvard och Omsorg i Norrtélje (NOS) (géller den BUP 6vm som drivs av Vardbolaget
TioHundra). Kommunalférbundet Sjukvard och omsorg i Norrtélje (KSON) ansvarar for att Norrtéljes invanare far
sjukvard och omsorg, inklusive halsoframjande och férebyggande insatser. KSON &r en myndighet skapad av Region
Stockholm och Norrtélje kommun. KSON ansvarar for primarvard och delar av Norrtéljebornas specialiserade vard.
Norrtélje kommun har fullt utIdmnat ansvaret till KSON for bland annat stéd och service till vissa funktionshindrade
(LSS) och aldreomsorg. KSON driver dven vard och omsorg i egen regi i det heldgda Tiohundra AB. KSON styrs av
en direktion med fortroendevalda fran Region Stockholm och Norrtélje kommun. Till direktionens stéd finns KSON
forvaltning.
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Tabell 4. HAB

Malgrupp: Barn, ungdomar och vuxna med konstaterad funktionsnedsattning, inklusive personer med diagnosinom
ASD med/utan samtidig IF och personer 3 till 25 ar med ADHD. Ska sarskilt beakta sma barn med ASD.,,

| basuppdrag: Svara for specialiserad habilitering i form av kartlaggning, utredning, rad, stéd och behandling vid
ldnsévergripande och lokala HAB inklusive mottagningsverksamhet och besok i miljon dar patienten vistas.
Tillhandahalla och sprida kunskap om funktionsnedsattningar, dess konsekvenser, vardinsatser och samhallets stod
samt radgivning kring kommunikativt och kognitivt stéd. Frdmja aktiv, halsosam livsstil for att forebygga
psykiatriska syndrom. Erbjuda insatser for narstaende.°

Roll i vardkedjan: Tillhandahalla psykoedukativa utbildningsinsatser samt radgivning for barn med ADHD och ASD.
Tillhandahalla habiliterande insatser for barn med ASD. Kan genomféra motoriska bedomningar samt
kompletterande begavningsbedomning. Se tabell 12 och 13 for mer information.

Kompetens: Ska tillhandahalla personal med adekvat utbildning och kompetens s3 som arbetsterapeut,
fysioterapeut, logoped, socionom, specialpedagog, psykolog, tillgang till dietist, tillgang till konsultativt arbetande
habiliteringslakare.

Avtalsform: Vard i egenregi, reglerad i direktavtal.

Tabell 5. BanyanCenter, Psykologpartners

Malgrupp: Barn o till 6 &r med ASD som bor i Region Stockholm.z°

Roll i vardkedjan: Utifran tillampad beteendeanalys (TBA) utforma och erbjuda méangsidiga tréningsprogram som
stod for intensiv, individuell tréning av férskolebarn med ASD. | anslutning till avslutad traning delge skola och
berérd enhet inom HAB en skriftlig epikris kring barnets behandling.°

Kompetens: Ska bemannas med personal med adekvat utbildning och handledning.°
Ovrigt: Ska erbjuda plats fér minst 60 barn per kalender&r.z
Avtalsform: Vard upphandlad enligt LOU (avtalet upphér 2020-12-31).

Tabell 6. BVC

Malgrupp: Barn i forskolealdern, o till 6 ar.2°

| basuppdrag: Aktivt erbjuda barnhalsovard i enlighet med barnhélsovardens basprogram. Medverka till att
sakerstalla barns halsa, trygghet och utveckling. Ge stdd och insatser utifrdn behov. Samverka med psykologkonsult
fran BUP. Vid behov lotsa/remittera vidare till annan vardgivare.°

Roll i vardkedjan: Gora breda utvecklingsbedémningar. Erbjuda barnldkarbedémning av barn som har en avvikande
utveckling eller dar det finns neurologiska fragestallningar. Remittera for vidare bedémning vid misstanke om
utvecklingsforsening eller avvikande beteenden. Utgér en viktig aktor pa upptackarniva.

Kompetens: Ska bemannas med sjukskdterskor med specialistutbildning inom hélso- och sjukvard fér barn och
ungdom eller specialistutbildning i 6ppen halso- och sjukvard samt lakare som &r specialist i allmdnmedicin eller
pediatrik, alternativt ST-lakare med handledning inom nagon av dessa specialiteter. Pediatriker ska tillhandahallas
i sddan utstrackning att barn i behov av beddmning pa denna niva kan erbjudas detta.z°

Avtalsform: Vard inom vardval, reglerad i avtal enligt LOV.

Tabell 7. HLM

Malgrupp: Barn (huvudsakligen fran 6 manaders alder), ungdomar och vuxna folkbokférda i Sverige.z

| basuppdraget: Utgora forstahandsvalet for att tillgodose befolkningens behov av hédlso- och sjukvard.
Tillhandahalla forsta linjens halso- och sjukvard med planerad och oplanerad vard i form av radgivning, utredning,
diagnostik, behandling och uppféljning, psykosociala insatser, forebyggande arbete och rehabilitering. Verka for en
tidig upptackt och behandling av sjukdomstillstand och psykisk ohalsa. Utfarda medicinska utldtanden och intyg.
Har, tillsammans med 6vriga vardgivare som bedriver HLM, ett gemensamt ndromradesansvar.°

Roll i vardkedjan: Ansvara for lakarinsatser till personer som omfattas av LSS, inklusive lakarinsatser for listade
personer som enligt bistandsbeslut gallande vaxelvard befinner sig pd korttidsboende och for samtliga
sjukvardsinsatser inom LSS korttidsboende. 2 | 6vrigt inget specificerat.

Kompetens: Likare ska i forsta hand vara specialister i allmdanmedicin. Verksamheten ska bemannas med
distriktsskoterska. Verksamheten kan bemannas med fysioterapeut, dietist och apotekare. °

Avtalsform: Vard inom vardval, reglerad i avtal enligt LOV

Méjliga tillaggsavtal: Vardgivare kan ansoka om ett eller flera tillaggsuppdrag, sasom forsta linjens insatser till barn
och ungdomar med psykisk ohdlsa.3

Tillaggsuppdrag forsta linjen: Forsta linjens insatser till barn och ungdomar med psykisk ohalsa (se tabell 2)
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Tabell 8. PVR

Malgrupp: Patienter i 6ppenvard. Ska i forsta hand tillgodose behov av hemrehabilitering for patienter som vardats
vid akutsjukhus, geriatrisk klinik eller specialiserad sluten rehabiliteringsklinik.°

| basuppdraget: Tillhandahalla rehabiliteringsinsatser fran arbetsterapeut, dietist och fysioterapeut. Forbattra
aktivitets- och funktionsformaga med malsattning att atervinna eller bibehalla basta mojliga funktion. Ge tidiga
insatser vid forsamring av funktionstillstdnd. Skapa villkor for ett sjalvstandigt liv, med aktivt deltagande i
samhallslivet. | uppdraget ingar att: undersoka, diagnostisera och behandla; folja upp och utvardera insatser;
uppratta individuella behandlingsplaner; forebygga, utreda, och behandla samt utvérdera kost- och
nutritionsrelaterade medicinska problem, symptom och sjukdomar for enskilda individer enligt
nutritionsbehandlingsprocessen; forskriva speciallivsmedel och nutritionsprodukter; bedoma hjalpmedelsbehoy;
tillgodose regelbundet dterkommande insatser for patient med varaktigt nedsatt funktionstillstand.z

Roll i vardkedjan: Forskrivning av hjélpmedel (dock ej tyngdtacken).

Kompetens: Ska bemannas med arbetsterapeut, dietist och fysioterapeut.

Ovrigt: Arbetsterapeut och fysioterapeut inom PVR saknar férskrivningsratt for tyngdticke. Dietist kan
rekommendera men inte forskriva naringsdryck till personer under 16 ar.*2

Avtalsform: Vard inom vardval, reglerad i avtal enligt LOV.

Mdjliga tillaggsavtal: Vardgivare kan ansoka om ett eller flera tillaggsuppdrag, sdsom Behandling av barn och
ungdom med obesitas.»°

Tabell 9. Vardval logopedi

Malgrupp: Barn och vuxna med sprak-, tal- och rdststyrning, stamning, neurologiskt betingad sprak-, tal- och/eller
svaljstorning samt utredning av patienter med Ids- och skrivsvarigheter/dyslexi.z

| basuppdrag: Erbjuda logopediska insatser och utredning i 6ppenvard. ° Forbattra patienters mojligheter att
genom spraklig eller alternativ kommunikation kunna paverka sin interaktion med andra ménniskor och sina egna
livsvillkor. | uppdraget ingdr bl a att: utreda, diagnostisera och behandla; ge stod och tréning i att samtala med
kommunikationsstod; utforma kommunikationskartor; bedéma hjalpmedelsbehov.

Roll i vardkedjan: Overféra resultat av sprak- och tal- eller dyslexiutredning till neuropsykiatriskt utredningsteam
inom BUP eller BUMM.0:21 | Gvrigt inget specificerat.

Kompetens: | verksamheten bor bl a finnas logoped med vidareutbildning pa avancerad niva och/eller logoped med
av yrkesforbundet formaliserad specialistordning for den mélgrupp man arbetar med.z°

Avtalsform: Vard inom vardval, reglerad i avtal enligt LOV.

Tabell 10. Beroendevard: Maria Ungdom

Malgrupp: Barn/ungdomar upp till 19 &r med missbruk eller beroende relaterad till alkohol, narkotika och/eller
Iakemedel samt psykiska problem eller psykosociala svarigheter av sddan omfattning eller svarighetsgrad att det
kréver psykiatrisk kompetens och samordning med andra aktdrer. 2°

I basuppdraget: Bedriva beroendevard pa specialistniva for att hjalpa ungdomar att bli fria fran alkohol, narkotika
och/eller lakemedelsmissbruk samt forebygga ohalsa. Ge ungdomar forutsattningar till 6kat vélbefinnande med ett
liv utan missbruk. Erbjuda ett brett utbud av utredningar och behandlingar. °

Roll i vardkedjan: Barn med misstankt och/eller konstaterad NPF i behov av specialiserad beroendevard ingar i
vardgivarens ordinarie patientunderlag och omfattas av verksamhetens basuppdrag. Kan vid behov utreda
misstankt NPF hos patienter som redan vardas inom verksamheten.

Avtalsform: Vard i egenregi, reglerad i direktavtal.

Tabell 11. VUB-team

Malgrupp: Personer 12 ar och &ldre med IF och svara beteendeproblem som inte far sina behov tillgodosedda inom
primarvarden, allmanpsykiatrin eller HAB.°

Uppdrag: Inom ramen for ett psykiatriskt habiliteringsteam ge insatser i form av kartlaggning, utredning, stéd och
behandling, riktade till patienten och/eller till personer i patientens natverk. Stodja patientens ndtverk genom
kunskapsoverforing, konsultation, r&d och stod. Aterfora patienten till remitterande instans efter avslutad insats.
Erbjuda konsultationer géllande specifika fragestaliningar till personal som méter malgruppen i primarvard,
allmanpsykiatri, habilitering och kommun.°

Roll i vardkedjan: Barn som utdver IF och svéra beteendeproblem har ASD ingar i - och utgér en betydande andel
av - vardgivarens ordinarie patientunderlag.:2 | 6vrigt inget specificerat.
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=  Kompetens: Ska bemannas med psykiatriker/allménldkare, enhetschef, psykolog och specialpedagog eller
arbetsterapeut samt samordnare. Medicinskt ansvarig ldkare i teamet ska vara specialist i psykiatri eller
allmanmedicin.

= Avtalsform: Vard som bedrivs i samverkan mellan HAB och SLSO verksamhetsomrade psykiatri, enligt
lansovergripande vardavtal med SLSO.

5.2 Vardkedjors delar

Den vardkedja som framgar av samverkansrutiner och riktlinjer runt barn som ska utredas for ADHD,
ASD eller IF 1%* bestar av en process fran upptackt och remiss genom utredning till insatser (figur 2).
Berorda vardgivares uppdrag avgransar sig till specifika diagnostiska fragestdliningar, delar av
vardkedjan och/eller typer av insatser. Vilken vardgivare som ansvarar for ett givet barns utredning
respektive behandling beror ddrmed pa (a) barnets alder, (b) misstankt diagnos, (c) komplexiteten i
barnets sammantagna symptom-/behovsbild samt (d) vilken diagnos som konstateras vid NPU.

5.2.1 Upptackt

Misstanke om att barn inte utvecklas som barn i motsvarande alder eller beteende inom NPF kan
vackas hos personer i barnets narmiljo och i kontakt med vard och omsorg ** sdsom BVC, skola, BUP.

e 1

Insats? Remiss Uppfoljning, samordning

UPPTACKT UTREDNING INSATS

Familj

BVC NU-team (NU/KNUT)
Barnsjukhus

Beroendevard BUMM
BUMM BUP
BUP
HAB

HLM
Logopedi
UM o.s.v.

Oppenvardspsykologerna

Forskola Forskola, skola, EHV
Skola, EHV Socialtjanst, LSS
Socialtjénst o.s.v. 0.S.v.

Figur 2. Process fran upptackt, remiss och NPU till insatser for barn med ASD och/eller ADHD

Notera. FK = Forsakringskassa; UM = Ungdomsmottagning For/Skola = Férskola, skola; Soc (SolL, LSS) = Socialtjanst (som kan bevilja
insatser enligt SoL och LSS). For 6vriga forkortningar, se Forkortningar i borjan.

5.2.2 Remiss

Remiss for utredning inom BUMM, BUP, NU-/KNUT-team eller ppenvardspsykologerna kan stéllas
efter beddmning hos barnlékare, skolldkare eller barnpsykiater.** Riktlinjer for remissers innehall
framgar av remissblanketter och samverkansrutiner mellan skola och sjukvard.*»** BUMM och BUP
kan dven ta emot egenremisser. Remittenter behdver ta stallning till bade fragestalining (ADHD,
ASD, IF) och komplexitet i barnets symptom- och behovsprofil for att vélja ansvarig vardgivare.
Remiss kan vid behov stéllas till en lokal remissgrupp som hjalper till med bedémning och fordelning.
BUP 6vm och BUMM som utfor NPU ska etablera kontakt med en remissgrupp. Minimibemanning for
desamma ar en psykolog eller en barnldkare fran BUMM och en psykolog eller en barnpsykiater fran
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BUP. Barnneurolog fran NU- eller KNUT-team ska kunna konsulteras vid behov.** Region Stockholms
vardgaranti omfattar alla medicinskt motiverade behandlingar samt dyslexiutredningar och NPU.*
BUMM och BUP som inte kan pabdrja utredning inom go dagar ska informera familjer om detta samt
om hur |ang vantetiden ar. Remissen kan efter verenskommelse 6versandas till annan mottagning.

5.2.3 NPU

Vardgivare utreder barn och ungdomar i alla eller vissa aldrar, med alla eller vissa fragestallningar
(tabell 12). Utredningen ska genomfdras enligt vardprogram och riktlinjer. NPU ska slutforas inom
den verksamhet dar den pabdrjats. Vid behov av ytterligare kompetens bor vardgivare kunna ta hjalp
av varandra. Utredningsresultat aterfors till barn och familj samt, med foralders samtycke, till
skola/annan aktor. Utredande verksamhet svarar for att ett skriftligt remissvar, alternativt en remiss
med bifogat NPU-utlatande, skickas till EHV:s medicinska del.**

Tabell 12. Utredningsuppdrag hos vardgivare inom vardkedjan

BUMM

= Gor NPU pa barn och ungdomar 4 till 17 ar da indikationer pa ADHD dominerar problembilden och det inte finns
nagra indikationer pd medelsvar/svar psykiatrisk problematik eller svara hemforhallanden som kan antas paverka
barnets beteende.2ox

= Beddmer och féljer utvecklingen hos barn som vid utvecklingsbeddmning pa BVC uppmarksammats med oklar
utvecklingsavvikelse men som &nnu inte behéver utredas vidare.»

= GOr bedémningar av forskolebarn med oklar utvecklingsavvikelse samt barn med misstankt IF (remitterar till
oppenvardspsykologerna, foljer upp deras utredning samt behaller det medicinska ansvaret). =

= Samverkar med EHV och gor kompletterande medicinska utredningar pa av skolbarn med tydliga tecken pa IF.2

BUP

= Genomfdr NPU pa barn och ungdomar o till 17 med indikation pd ADHD och samtidig indikation pa medelsvar till
svar psykiatrisk problematik eller svara hemférhallanden som kan antas paverka beteendet.

= Genomfdr NPU pa barn och ungdomar o till 17 &r dd indikation pd ASD dominerar problembilden.

KNUT-team pa Astrid Lindgrens barnsjukhus och NU-team, pa Sachsska barn- och ungdomssjukhus

= Utreder barn o till 3 &r med ASD eller annan neuropsykiatrisk fragestallning och behov av neurologisk
differentialdiagnostisk bedémning samt multiprofessionell funktionsbedémning.x

= Utreder utvecklingsavvikelse/neuropsykiatrisk fragestélining hos barn med neurologiska och somatiska tillstand
som kan antas paverka den neuropsykiatriska problematiken.

= Genomfor uppfdljande utredning av tidigare utredda barn infor skolstart.

Andra vardgivare med narliggande bedémnings- och utredningsuppdrag

= HAB: Kan vid behov genomféra motorisk beddmning av barn, i anslutning till det att dessa genomgar NPU inom
BUMM, BUP eller underleverantor.34 Kan vid behov, vid Autismcenter sm3 barn, genomféra kompletterande
begavningsbedémning av férskolebarn (o till 6 ar) med diagnos inom ASD som tidigare utretts vid neuropediatrisk
mottagning ellerinom BUP, om barnet har eller haft kontakt med HAB. o2

= Vardval logopedi: Utreder och bedomer fragestéllningar var galler tal och sprak, efter remiss. Aterfor resultat till
remittent eller patientansvarig lakare.20

= Oppenvardspsykologerna pa Karolinska Solna och Huddinge samt sérskilt psykolog-uppdrag inom Sachsskas
NU-team: Gor psykologutredningar pa barn som annu inte borjat skolan med oklar utvecklingsforsening utan
kontakt- eller samspelsproblematik och dér barnet endast &r i behov av psykologisk utvecklingsbedémning. Remiss
tas emot fran barnlakare pa BUMM. Remitterande ldkare har kvar det medicinska ansvaret

5.2.4 Insatser

Huvudinriktningen ar att barn behandlas och féljs upp inom den verksamhet som genomfort NPU.
Overforing mellan berdrda vardgivare ska vara méjlig vid forandring av symptombild och behov.*

Barn med ADHD kan efter egenanmadlan ta del av HAB:s ADHD-centers psykoedukativa insatser i
grupp och ska vid behov kunna erbjudas farmakologisk behandling av ADHD inom utredande
verksamhet, BUMM eller BUP.**** HAB erbjuder radgivningsinsatser 6ver telefon (tabell 13). Barn
inom BUP omfattas av vardgivarens ordinarie uppdrag och vérdutbud, som bl a innefattar
psykologiska och psykoedukativa insatser samt vid behov hjadlp med kognitivt stéd och hjalpmedel
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hos arbetsterapeut.*® Barn inom BUMM kan ta del av insatser hos psykolog inom forsta linjen (dar ca
70% av utredande BUMM har &ven detta tilldaggsavtal), soka hjdlp hos arbetsterapeutinom PVR samt
remitteras for forskrivning av tyngdtacke hos arbetsterapeut pd ADHD-center.** Barn med ASD kan
remitteras till HAB for bade psykoedukativa och habiliterande insatser (tabell 13).*** HAB erbjuder
initialt en psykopedagogisk utbildningsinsats i grupp for foraldrar. Familjer kan darefter séka dven
andra insatstyper, sdsom riktat individuellt stod. Barn o till 4 ar tas emot pa Autismcenter sma barn,
som bl a erbjuder insatser i grupp, stod hos kurator och individuella insatser sdsom intensiva,
mangsidiga traningsprogram. Barn 5 till 17 ar utan IF tas forst emot pa Habiliteringens kurs- och
kunskapscenter som erbjuder insatser i grupp och kan darefter soka sig vidare till lokala HAB-center
for vidare stod. Barn 5 till 17 &r med samtidig IF kan remitteras direkt till lokala HAB-center. Kontakt
med lakare for intyg och medicinsk uppféljning efter NPU behdver kvarsta eller etableras utanfor
HAB. Barn med ASD och ADHD kan f3 tillgang till psykoedukativa och habiliterande insatser inom
HAB samt farmakologisk behandling av ADHD pa utredande enhet (vanligtvis BUP).

Konstaterad funktionsnedsattningsdiagnos sdsom ASD eller IF &r en forutsattning for att barn ska
kunna etablera kontakt for hjalp med habiliterande stéd- och traningsinsatser inom HAB. Barn med
funktionsnedsattning och behov inom omradet som inte uppfyller kriterier fér denna typ av diagnos
ar hanvisade till att soka motsvarande typ av stod pa primarvardsniva. Barn inom BUMM kan soka
vard for medicinska symptom inom BUMM:s basuppdrag samt insatser for samtidiga psykiatriska
problem inom ramen for forsta linjen. BUP ska tillhandahalla barn- och ungdomspsykiatriskt stod och
behandling for barn som utdver habiliterande insatser ar i behov av BUP:s specialistvard.**Barn som
behover hjalp hos dietist t ex pga. selektivt dtande eller minskad aptit som foljd av medicinering kan
soka detta inom PVR, pd vissa hall dven inom HLM. Barn med ASD som behover
|akemedelsbehandling av somnstorning kan sdka hjalp hos lakare inom utredande enhet eller HLM.
Vard for medicinska symptom sdsom problem med mage/tarm kan sékas inom HLM. For tal-, sprak-
, 1as-eller skrivsvarigheter ansvarar vardval logopedi. Behandling av selektiv mutism och svarigheter
i utvecklingen av koordinationsformaga (Developmental Coordination Disorder, DCD) specificeras
inte inom ndgon vardgivares uppdrag. Skriftlig vardplan ska upprattas vid behov inom BUP och vid
langvarig kontakt inom BUMM. HAB forvantas sakerstalla att patient och anhdriga gors delaktiga i
vardplaneringen.*

Tabell 13. Insats- och uppfdljningsansvar hos vardgivare inom vardkedjan

BanyanCenter
= Erbjuder mangsidiga, intensiva tréaningsprogram (EIBI) for sma barn med ASD.°

NU-/KNUT-team pa barnsjukhus

= Barnsom inte av andra anledningar féljs eller vardas inom ramen fér barnsjukhusets hogspecialiserade verksamhet
remitteras och/eller hanvisas vidare till andra aktorer, sasom lokala eller lansévergripande HAB-center och/eller
BUMM.11 Barn i behov av fortsatt vard inom barnsjukhusets hogspecialiserade verksamhet kan vid behov erbjudas
farmakologisk behandling av ADHD av ldkare pa plats.

BUMM

= Svarar for de fortsatta insatser barn som fatt diagnos inom ADHD behover efter NPU, avseende t ex uppfdljning,
farmakologisk behandling samt intyg.2oMottagningar som dven har tillaggsuppdrag forsta linjen kan erbjuda visst
psykosocialt stod inom ramen for detta samt medicinsk vard inom BUMM:s basuppdrag.

BUP

= Svarar for uppfdljning och vid behov behandling av ADHD och ASD som utretts och diagnostiserats inom den egna
verksamheten. Tillhandahaller i 6vrigt insatser enligt ordinarie barnpsykiatriska basuppdrag.

= Tillhandahaller barn- och ungdomspsykiatriskt stod och behandling for barn som far habiliteringsinsatser och som,
utdver dessa, ar i behov av barn- och ungdomspsykiatrisk specialistvard.zo

HAB: vid ADHD

= Ger psykoedukativa utbildningsinsatser (t ex kurser, foreldsningar) i grupp,* pa lansévergripande ADHD-center
= Bedomer behov av, provar ut, forskriver och foljer upp tyngdtacken efter remiss fran lakare inom BUMM eller en av
dessa avropad underleverantor, »° vilket sker pa lansovergripande ADHD-center.
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= Tillhandahaller radgivning och information om funktionsneds&ttningen, insatser och samhallets stod, vilket gérs
pad HAB:s hemsida, via ADHD-centers telefonradgivningstjanst samt genom Habiliteringens resurscenters
fragetjanst, bibliotek och 6ppna visningsmiljo for kognitivt och kommunikativt stod.

HAB: vid ASD

= Ger psykoedukativa utbildningsinsatser (t ex kurser, foreldsningar) i grupp, ** vilket framforallt men inte uteslutande
gors vid lansovergripande Autismcenter sma barn och HAB:s kurs- och kunskapscenter.

=  Gerindividuella habiliteringsinsatser, 1 vid Autismcenter sma barn samt pa lokala HAB-center.

= Ger handledning till fordldrar och forskolepersonal till forskolebarn med ASD som far intensiv och tidigt insatt
traning,® vid Autismcenter sma barn.

= Tillhandahaller radgivning och information om funktionsnedsattningar, insatser och samhallets stod °, vilket bl a
gors pa HAB:s hemsida samt genom HAB resurscenters fragetjanst, bibliotek, internethabilitering och 6ppna
visningsmiljo for kognitivt och kommunikativt stod.

= Bedomer behov av, provar ut, forskriver och foljer upp tyngdtacken, vilket bl a gors pa lokala HAB-center

= Erbjuder foraldrar stod kopplat till konsekvenser av barnets funktionsnedsattning.z.2

PVR
= Forskrivning av hjdlpmedel (dock ej tyngdtacken).x

5.3 Geografisk spridning av vardgivare

Familjer har ratt att valja var i regionen man vill erhalla 6ppenvard. Antal mottagningar och enheter
inom ett urval av berérda vardavtalsomraden framgar av Tabell 14. Inom vardomraden som regleras
genom avtalsformerna Lagen om offentlig upphandling (LOU) och direktavtal finns forutsattningar
att fran bestallarhall styra over den geografiska placeringen av mottagningar. Fér vardomraden som
regleras genom avtalsformen Lagen om valfrihetssystem (LOV) saknas dessa forutsattningar. Se
figur 3 for fordelningen av BUMM, BUP och HAB dver regionen. Koncentrationen av stérre BUMM
med tillaggsuppdrag ADHD &ar hégre i regionens centralare delar. Regionens BUP 6vm har mellan noll
och fyra BUMM med tilldggsuppdrag ADHD att samverka med inom det omrade som ingar i dess
geografiska omradesansvar.

Tabell 14. Antal mottagningar inom ett urval av berérda vardomraden*
=  Banyan Center: 1 mottagning
=  BVC: >120 mottagningar med basuppdrag

=  BUMM: 38 mottagningar med basuppdrag, varav 26 (68 %) har tillaggsuppdrag ADHD. Av de 26 BUMM som har
tillaggsuppdrag ADHD, har 18 (69 %) dven tillaggsuppdrag forsta linjen.

= BUP: 17 lokala BUP 6vm. Darutéver finns subspecialiserade 6ppenvardsverksamheter samt heldygnsvard.

= HAB:glokala HC, 1i Norrtalje. Darutover finns 5 lansovergripande center, i form av ADHD-center, Habiliteringens
kurs- och kunskapscenter, Autismcenter smad barn, Habiliteringens resurscenter samt Kris- och
samtalsmottagningen

= HLM: > 200 mottagningar, varav 26 (13 %) dven har tillaggsuppdrag forsta linjen
=  PVR:>70 mottagningar
=  Vardval logopedi: > 8o mottagningar

Notera. * Baserat pa uppgifter inhdmtade i maj 2019
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Figur 3. Geografisk spridning av BUMM, BUP och HAB i Region
Stockholm i maj 2019

Notera. Placering baserad pa postnummer. S-BUMM = sjukhusanslutet BUMM,;
for 6vriga forkortningar, se Forkortningar i borjan.

5.4 Samverkan mellan vardgivare

Vardgivare som har avtal med Region Stockholm férvantas samverka med andra vard- och
omsorgsaktorer for patientens bdsta.*® Modeller for ersattning for samverkansrelaterad aktivitet
skiljer sig en del mellan vardavtalsomraden.*® En fast vardkontakt ska kunna utses “for patienten om
han eller hon begar det, eller om det &r nédvandigt for att tillgodose hans eller hennes behov av
trygghet, kontinuitet, samordning och sakerhet”.? BUS-6verenskommelsen mellan Region
Stockholm och regionens kommuner syftar till att tydliggora ansvar och strukturer for samverkan runt
barn i behov av sarskilt stod.? Inom BUS-samarbetet har aven utarbetats samverkansrutiner mellan
skola och sjukvérd kring barn som misstanks ha en NPF.*s En SIP ska kunna upprattas for individer
som behdver insatser fran bade halso- och sjukvarden och socialtjénst.*> Den samordnade vard- och
omsorgsplanen ska forbattra samarbetet mellan aktérerna och sédkerstdlla att barns behov inte
hamnar mellan olika ansvarsomraden. Initiativ till SIP kan tas av familjen savél som av personal inom
socialtjanst eller sjukvard.

5.5 Regionala och nationella kunskapsstod

Vardgivare som har avtal med Region Stockholm ska folja nationella riktlinjer och regionala
vardprogram.*® Det vardprogram berdrda verksamheters avtal hanvisar till ar framforallt Regionalt
vardprogram - ADHD, lindring utvecklingsstorning och autismspektrumtillstdnd hos barn,
ungdomar, vuxna.® | detsamma framférs att barn inom malgruppen bér erbjudas en allsidig,
multiprofessionell och férutsattningslés NPU. Utredare ska genom differentialdiagnostik ta stallning
till forekomst av andra tillstand samt hansyn till omgivningsfaktorer. En malsattning med att utreda
ska vara att nd samforstand runt barnets styrkor och svarigheter och satt att fungera. Delar som ska
ingd i en NPU &r (a) diagnostik enligt faststallda kriterier, (b) en kartlaggning av funktionella formagor
och svarigheter, (c) en sammanfattande bedémning och (d) diskussion om majliga bakomliggande
faktorer. Barn ska efter NPU erbjudas fortsatt kontakt med patientansvarig mottagning och/eller
hanvisas till annan verksamhet som kan erbjuda insatser den utredande instansen inte sjalv kan
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erbjuda. Utredande verksamhet har enligt riktlinjer, i princip, ansvar for uppféljning. Angdende
insatser vid ADHD lyfter det regionala vardprogrammet®bl a att Europeiska riktlinjer ska féljas samt
att utbildning och radgivning ska vara basen for all behandling. Farmakologisk behandling bor
erbjudas efter behovi ett multimodalt program med pedagogiska och psykosociala insatser. Barn kan
darutover behdva behandling av tillkommande svarigheter och tillstdnd. Rekommenderade insatser
vid ASD omfattar enligt det regionala vérdprogrammet® skapande av en autismvanlig miljé genom
psykoedukativa utbildningsinsatser om ASD for fordldrar, och darefter mojlighet till mer
specialiserade kurser eller grupper vid behov. For barn i férskoledldern finns en 6verenskommelse
bland Sveriges HAB-chefer om att mangsidiga traningsprogram med tidig start, hog intensitet och en
individuellt utformad traningsplan baserad pa tilldmpad beteendeanalys (TBA) ska anvdndas. For att
TBA ska kunna implementeras krdavs samverkan mellan HAB, foraldrar och forskola. Saval foraldrar
som personal i barnets narmiljo ska kunna ta del av utbildning om kognitivt stdd och hjalpmedel samt
anvandande av tydliggorande arbetssdatt. Barn med psykiatrisk samsjuklighet bor fa tillgang till
behandling vid BUP. Vid allvarligare beteende-/tillaggsproblem ska insatser fran bade BUP och HAB
erbjudas samtidigt och samordnat. Samtidiga neurologiska och somatiska tillstdnd (sasom epilepsi,
gastrointestinala problem, brist pa naringsamnen, paverkan pd mag-/tarmfunktion) bor beaktas i
vardplanering. Lakarintyg kan behévas vid upprepade tillfdllen. Saval barn med ASD som barn med
ADHD bér kunna erbjudas stoéd, anpassning och inkluderande pedagogiska atgarder i férskola/skola.®

Socialstyrelsen lyfter i sitt kunskapsstod Stod till barn, ungdomar och vuxna med ADHD" att
insatser behover ges pa alla omraden i barnets liv, under Iang tid samt skraddarsys efter familjens
behov. En kartldaggning av behov av kognitivt stod bor alltid ingd i vardplaneringen. Foraldratraning
anses vara en essentiell del i ett varierat stoderbjudande. Manga foraldrar kan behdva i stod i
foraldrarollen, utdver allmanna psykoedukativa insatser.

Lakemedelsverkets kunskapsstod Lakemedel vid ADHD - behandlingsrekommendation®
beskriver lakemedelsbehandling som en komponent i ett multimodalt behandlingsprogram med
psykosociala och pedagogiska insatser. Anamnes och status avseende psykiatrisk samsjuklighet,
beroendeproblematik och kardiovaskuldra riskfaktorer maste beaktas. Uppfdljning av effekt och
sakerhet i hdlsodata- och kvalitetsregister ar angelagen.

5.5.1 Vardgivarspecifika interna kunskapsstod

BUP SLSO har utarbetat interna riktlinjer till stod for bedomning och behandling av de tolv “viktigaste
psykiatriska diagnoserna”, dar den senaste utgavan fardigstalldes 2015.*® BUP SLSO arbetar for
narvarande med att ta fram och implementera interna processkartor fér bedémning och vard av olika
psykiatriska tillstand inklusive ASD och ADHD. HAB organiserar vard i enligt Cunninghams modell,
med Oppna insatser i grupp eller foreldsningsform, riktade gruppinsatser for specifika malgrupper
samt insatser i grupp och individuellt som tillgangliggors vid behov efter bedomning. HAB planerar
insatser utifran ett habiliteringsprogram som samlar, sammanfattar och hjdlper till med
rekommendation om samt prioritering mellan insatser. Dessa bedomningar organiseras utifran ICF,
WHO:s internationella klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa.”*9* PRIMA
som driver 3 lokala BUP har utarbetat en egen modell for att tillgdngliggora vard genom
effektivisering av interna vardfléden, organisation och vardrelaterad administration. BUMM har inga
gemensamt utarbetade vardomradesinterna riktlinjer, men ska forhalla sig till de riktlinjer som galler
alla berdrda vardgivare inom Region Stockholm, det Regionala vardprogrammet, Socialstyrelsens
kunskapsstod samt Lakemedelsverkets behandlingsrekommendation (se ovan).
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6 Vardregisterdata (av CES)
6.1 Metod

6.1.12 Population och material

Studiepopulationen omfattade (A) barn och ungdomar i dldrarna o till 27 ar, folkbokférda i Region
Stockholm som vardats for ADHD, ASD eller ADHD plus ASD under perioden 2011 till 2018 och (B)
barn och ungdomar i dldrarna o till 17 ar, folkbokférda i Region Stockholm som genomgatt en NPU
och fatt en ADHD-, ASD- eller dubbeldiagnos ar 2016 till 2017 (appendix 1). For att kontrollera hur val
definitionen av populationen fangar barn och ungdomar som har genomgatt en NPU med NPF-
diagnos som utfall har en sensitivitetsanalys genomforts.* | population (B), delavsnitten Antal NPU,
Antal NPU per barn, Alder vid tidpunkt fér NPU och faststilld ADHD eller ASD-diagnos och
Vardhistoria ingar dven barn och ungdomar som har genomgatt en NPU och fatt en ADHD-, ASD-
eller dubbeldiagnos ar 2018.

Data till studien hamtades fran Region Stockholms administrativa vardregister: VAL-databaserna
som innehdller uppgifter fran regionfinansierad vard (inklusive privata vardgivare med avtal).
Uppgifterna som anvénts i VAL-databaserna utgor klassifikation av vardatgarder (KVA)-koder som
registrerats i journalsystemet Take Care vid kontakt med BUP och BUMM. Befolkningsstatistik togs
fran SCBs hemsida och fran Sweco avseende stadsdelarna. Barn och ungdomar som har genomgatt
en NPU med NPF-diagnos som utfall identifierades via de registrerade KVA-koderna UUoo7 och
UUoo8 under perioden 2016 till 2017 samt via ICD-10-diagnoskoder for ASD (F84) respektive ADHD
(F90). | de fall diagnosen registrerats sex manader fore till och med tolv manader efter avslutad NPU
ansags diagnosen vara resultat av aktuell NPU.

For de flesta analyser delades barn och ungdomar med NPF-diagnoser in i tva kategorier: ADHD utan
samsjuklighet med ASD, ASD utan samsjuklighet med ADHD och dubbeldiagnos som innebar bade
ADHD och ASD. For individer med bade ADHD och ASD undersoktes registreringen av den andra
diagnosen upp till tre &r innan NPU. Psykiatrisk samsjuklighet vid en NPU med NPF som utfall,
definierades som forekomst av badde NPF-diagnos enligt féregdende beskrivning samt forekomst av
ndgot eller ndgra ytterligare psykiatriska tillstand, sdsom depression, angest, trotssyndrom eller
annan NPF (t ex dyslexi) registrerade fran och med sex manader fore till och med tolv manader efter
avslutad NPU. Som ett grovt matt pd forekomst av ADHD och ASD i befolkningen o till 17 ar
berdknades andel barn och ungdomar folkbokfdrda i Stockholms I&n &r 2018 som diagnostiserats med
respektive diagnoskategori ndgon gang under den senaste sexarsperioden (2013 till 2018).

6.1.2 Statistiska analyser och etiska 6vervaganden

Avidentifierad information om vard hamtades fran VAL. All data analyserades och presenteras pa
gruppniva i form av beskrivande statistik och uppdelat efter dlder, kén, ADHD, ASD, eller bdde ADHD
och ASD samt vardgivare. Dar det anses relevant redovisas resultat uppdelat efter geografiskt
omrade definierat utifran folkbokféringskommun eller -stadsdel.

6.2 Resultat
6.2.1 Population A: barn och ungdomar i Region Stockholm som vardas for ADHD och
ASD

6.2.1.1 Férekomst

Vardtillfallen for ADHD och ASD bland barn och ungdomar i Region Stockholm under en sexarsperiod
(6-arsvardprevalensen) har anvants som matt pa forekomst av NPF-diagnoser i befolkningen. 6-
arsvardprevalensen visar andelen barn och ungdomar som har fatt en ADHD-, ASD- eller
dubbeldiagnos upp till sex ar bak i tiden och som har kvar diagnosen vid ett givet matdatum varje ar
under 2013 till 2018. Detta ar matt pa forekomsten som ger en mer stabil bild jamfort med 1-
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arsvardprevalensen eftersom den inkluderar alla barn och ungdomar med en NPF-diagnos som sokte
vard under en langre period. 6-arsvardprevalensen visar att ar 2018 var det 2,4 % av yngre pojkar (o
till 12 ar) och 4,8 % av dldre pojkar (23 till 17 dr) som diagnostiserades med ASD ndgon gang under
2013-2018. Motsvarande siffror for flickor var 0,8 % i den yngre aldersgruppen och 2,7 % i den &ldre
aldersgruppen (figur 4). 6-arsvardprevalensen av ADHD, oavsett NPF-samsjuklighet, var 3,5 % bland
yngre pojkar och 11,8 % bland aldre pojkar. For flickor var motsvarande siffror 1,2 % respektive 6,7 %
(figur 4).

Figur 4. Andel barn och ungdomar (o till 17 ar) i Stockholms I&n &r 2018 som har diagnostiserats med ASD
respektive ADHD nagon gang under perioden 2013 till 2018, kélla: (VAL, 2018)

6-ars vardprevalensen av dubbeldiagnosen ASD och ADHD var 0,8 % bland yngre pojkar och 2,5 %
bland &ldre pojkar. Motsvarande andelar for flickor var 0,2 % i den yngre aldersgruppen och 1,1 % i
den aldre aldersgruppen (appendix 2). Forekomsten av NPF skiljer sig mellan Stockholms lans
kommuner och stadsdelar. Andel som fatt ADHD-diagnos varierade fran 2,1 % pa Kungsholmen till
6,7 % i Nykvarn (appendix 3). Lagst andel som fatt ASD-diagnos finns i Norrmalm (1,2 %) och hogst
andel finns i Nynashamn (4,5 %) (appendix 4). Orsakerna till de stora skillnaderna mellan regionens
kommuner behover utredas.

6.2.1.2 ADHD och ASD i relation till vriga psykiatriska diagnoser bland barn och ungdomar

Som visas i figur 5, utgjordes numera omkring hélften av BUP:s totala patientunderlag av patienter
med NPF. Av totalt 20 0oo barn och ungdomar som uppsdkte hjalp vid BUP ar 2018 hade nastan 10
ooo patienter NPF. Antal barn och ungdomar i Region Stockholm som har vardats for ADHD, ASD
eller ADHD och ASD per ar, under perioden 2011 till 2018 redovisas i appendix 5.

25000
_ 20000 T —

£ 15000
£ 10000 — —

5000

0

e Antal patienter med NP-problematik
Antal patienter med annan problematik

= Antal patienter totalt

Figur 5. Antal barn och ungdomar inom BUP SLSO per ar, uppdelat pa typ av psykiatrisk problematik
(registrerad NPF-diagnos eller inte). BUP inom SLSO, Region Stockholm 2002 till 2018
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6.2.1.3 Jdmférelse med andra regioner

ADHD som huvuddiagnos stod for storst andel av alla besék inom BUP i alla redovisade regioner
forutom Kalmar. | Sverige ar 2018 behandlades 5,6 % av pojkar och 3 % av flickor i dldrarna 10 till 17
ar med ADHD-ldkemedel. Forskrivning av ADHD-lakemedel till pojkar varierade mellan regioner fran
3,5% i Region Jonkodping till 8,1 % i Region Gotland. Bland flickor varierade andelen med férskrivna
ADHD-ldkemedel fran 1,5 % i Region Jonkoping till runt 5,9 % i Region Gotland. Forskrivningen av
ADHD-Idkemedel i Region Stockholm var den fjarde hdgsta i landet efter region Gotland, Halland och
Gavleborg.

| Sverige ar 2017 vardades 1,3 % av pojkar och 0,7 % av flickor i dldrarna 10 till 17 &r for ASD. Andelen
pojkar som fick fatt vard for ASD varierar mellan lanen fran o,5 % i S6dermanland till 3,1 % i Region
Gotland. For flickor varierar andelen som fatt vard for ASD fran o,3 i S6dermanland till runt 1,7 % i
Region Gotland. Region Stockholm har landets fjarde hdgsta andel barn och ungdomar som fick vard
for ASD efter Region Gotland, Orebro och Varmland. Jamférelsen baserades pa data fran
Socialstyrelsens patientregister som endast omfattar varden inom den specialiserade 6ppna varden.

6.2.2 Population B: Vardkedjan for barn och ungdomar som har fatt en ADHD- eller
ASD-diagnos i samband med NPU i Region Stockholm mellan 2016 och 2017

6.2.2.12 Antal NPU

Tabell 15 redovisar antal barn och ungdomar som genomgick en NPU i Region Stockholm under
perioden 2016 till 2018. Antal barn och ungdomar utredda med fragestaliningen ADHD eller ASD
okade under observationsperioden oavsett kon, aldersgrupp och vardgivare. Majoriteten av barn och
ungdomar utreddes av BUMM och BUP, medan en mindre grupp utreddes av andra vardgivare sdsom
Jarvapsykiatrin Ungdomar (appendix 6). Bland yngre barn i dldrarna o till 12 ar, var det klart fler pojkar
som genomgick en NPU (kénskvot 2,5) medan det omvanda monstret, dock inte lika uttalat, sdgs
bland aldre barn i dldrarna 13 till 17 &r. Det sammanlagda antalet utredda barn och ungdomar for
perioden 2016 till 2018 var 18 808.

Tabell 15. Antal barn och ungdomar (o till 27 ar) som genomgick en NPU i Region Stockholm under perioden
2016 till 2018, uppdelat efter ar for senaste NPU, alder, kon och vardgivare

Senaste NPU2 Senaste NPU
2016 2017 2018 2016 2017 2018
BUMM BUP Annan BUMM BUP Annan BUMM BUP Annan

N N N N N N N N N N N N
Flickoro-12 979 1147 1272 373 562 44 530 584 33 602 626 VA
Pojkaro-12 2522 2921 3073 912 1505 105 1211 1603 107 1316 1649 108
Flickor13-17 985 1262 1512 362 611 12 566 679 17 659 837 16
Pojkar13-17 954 1071 1110 436 494 24 576 485 10 570 520 20
Totalt 5440 6401 6967 2083 3172 185 2883 3351 167 3147 3632 188

Notera. *KVA-kod UUoo6, UUoo7 oavsett diagnos, 20m personen gjort tvé utredningar anvinds den senaste inom perioden 2016-2018

6.2.2.2 Antal NPU per barn

En majoritet av barn och ungdomar med NPF-diagnos genomgick en NPU, men en del genomgick
tva, och i nagra fa fall tre, NPU. Bland barn och ungdomar med ADHD var andelen som genomgick
tva eller fler NPU storst bland pojkar i aldrarna 13 till 27 r. Att ha genomgatt tva eller fler NPU var
betydligt vanligare bland barn och ungdomar med NPF-diagnos som utreddes vid BUP jamfort med
de som utretts vid BUMM (appendix 7). Bland barn och ungdomar med ASD var det omkring 10 % som
genomgick tva eller fler NPU. Flest barn och ungdomar (drygt 30 %) som genomgatt tva eller fler NPU
aterfinns i gruppen med dubbeldiagnosen ADHD och ASD (appendix 8). Omkring 20 % av barn och
ungdomar som genomgick en NPU fick inte ndgon NPF-diagnos. NPU utmynnar nagot oftare i NPF-
diagnos bland pojkar an bland flickor. NPF-diagnos stélls lika ofta bland patienter vid BUP som vid
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BUMM men fordelningen av olika diagnoser varierar mellan vardgivarna, vilket hanger ihop med de
olika verksamheternas specialkompetens och uppdrag (appendix g). Det fanns skillnader mellan
kommuner och stadsdelar i andel barn och ungdomar som fatt en NPF-diagnos i samband med en
NPU under perioden 2016—2017. Andel med NPF-diagnos var omkring 9o % i Nyndshamn, Botkyrka
och Rinkeby-Kista vilket kan jamforas med omkring 70 % pa Kungsholmen, Varmdo och Norrmalm
(appendix 10). Orsakerna till dessa kommunala skillnader behover analyseras.

6.2.2.3 Alder vid tidpunkt f6r NPU och faststdlld ADHD eller ASD-diagnos

Medelaldern fér en NPU med ADHD-diagnos som utfall inom BUP, var 10 ar bland pojkar och 13 ar
bland flickor medan medelaldern fér NPU med ADHD-diagnos som utfall inom BUMM var 11 &r bland
pojkar och 12 ar bland flickor. Medeldldern fér en NPU med ASD-diagnos var g ar bland pojkar och 11
ar bland flickor. Barn med depression eller angest var i genomsnitt 3,7 ar dldre vid en NPU &n barn
utan dessa tillstdnd. Den storsta skillnaden i medelalder vid avslutad NPU mellan barn med och utan
depression eller angest aterfanns bland barn som i samband med en NPU fick diagnosen ASD. Flickor
med depression eller dngest var i genomsnitt 4,8 ar aldre vid tidpunkten fér NPU och pojkar med
depression eller dngest var i genomsnitt 6,2 ar dldre vid tidpunkt for NPU, jamfért med barn utan
dessa tillstand. Det omvanda forhallandet rddde fér barn med IF, vilka i genomsnitt var 1,5 ar yngre
vid NPU an barn utan IF (appendix 11). Medelaldern for NPF skiljer sig &t mellan regionens kommuner
och stadsdelar. Bland flickor varierade forekomsten fran 10,5 ar i Norrtalje till 14 ar i Vaxholm, och
bland pojkar fran 8,5 ar i Rinkeby-Kista till 11,5 i Danderyd.

6.2.2.4 Psykiatrisk samsjuklighet diagnostiserad i samband med NPU som utmynnat i ADHD- och/eller
ASD-diagnos

Figur 6 och 7 visar fordelningen av de vanligaste bidiagnoserna hos ungdomar med ASD respektive
ADHD. Depression eller angest var den mest vanligt férekommande diagnosen hos bdde ADHD- och
ASD-gruppen.

Ingen av dessa
19%

Trots
5%

Personlighetsstérning
3%

Depression/angest
56%

Enklare Npdiagnos
8%

Atstorning/

4%

Tics

2% Intellektuell

funktionsnedséattning
3%

Figur 6. Typ av psykiatrisk samsjuklighet hos ungdomar (23 till 17 ar) som fick en
ASD-diagnos i samband med en NPU i Region Stockholm under perioden 2016 till 2017
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Figur 7. Typ av psykiatrisk samsjuklighet hos ungdomar (13 till 17 ar) som fick en
ADHD-diagnos i samband med en NPU i Stockholms |an under perioden 2016 till 2017.

Samsjuklighet mellan ADHD och framfor allt depression eller angest, men aven trotssyndrom var
betydligt vanligare bland BUP:s &n BUMM:s patienter, oavsett kon och aldersgrupp. Andra NPF, till
exempel tal- och sprakforsening, forekom daremot i hogre utstrackning bland barn och ungdomar
som utretts vid BUMM jamfort med dem som utretts vid BUP (appendix 12). Andel ungdomar med
psykiatrisk samsjuklighet varierade stort mellan Ianets kommuner och stadsdelar, fran 37 % i Rinkeby-
Kista till 69 % i Vallentuna.

6.2.2.5 Vdrdhistoria

En betydande andel av flickorna med diagnosen ADHD inom BUP diagnostiserades med depression
och behandlades med antidepressiva lakemedel vid BUP 18ngt innan tidpunkten fér NPU. Omkring
30% av tonarsflickorna som gjort en NPU med ADHD som utfall vid BUP hade kontakt med BUP redan
tre ar innan NPU genomfdrdes eller tidigare. Vardkontakter, psykiatriska diagnoser och
|akemedelsbehandling innan NPU var generellt vanligare bland BUP-patienter jamfért med BUMM-
patienter. Liknande resultat kring vardhistoria framkom ocksa fér pojkar med ADHD. Aven flickor och
pojkar med ASD- och dubbeldiagnos utgjorde en grupp med omfattande vardkontakter och
vardkonsumtion innan faststdllandet av NPF-diagnos. Fler flickor an pojkar med ASD- eller
dubbeldiagnos hade kontakt med BUP, diagnostiserades med depression och behandlades med
antidepressiva lakemedel innan NPU gjordes.

6.2.2.6 Vdrdgivare av barn och ungdomar med faststdlld NPF-diagnos

De flesta barn och ungdomar med ADHD fortsatte ha kontakt med den vardgivare som hade utfort
NPU, det vill sdga BUP eller BUMM (appendix 13 till 14). Omkring halften i den yngre aldersgruppen
och cirka 40 % i den &ldre aldersgruppen hade kontakt med HAB efter NPU efter faststélld ADHD-
diagnos, oavsett vardgivare som utfért NPU. Endast en |3g andel barn och ungdomar som vardades
for ADHD vid BUMM hade kontakt med BUP aret efter NPU (~6 %), men andelen var ndgot hogre (16
%) bland tonarsflickor. De flesta barn och ungdomar med diagnosen ASD- eller dubbeldiagnos
vardades vid BUP och HAB (appendix 14). Omkring en tredjedel av barn och ungdomar med
diagnosen ADHD hade enbart kontakt med den utredande vardgivaren; drygt 30 % av BUP:s patienter
och drygt 40 % av BUMM:s patienter. FOr 6vriga barn var minst tva olika vardgivare involverade i
varden. Bland de med ASD- eller dubbeldiagnos hade endast nagra fa barn och ungdomar enbart
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kontakt med den utredande vardgivaren. Omkring halften av barnen hade kontakt med bade BUP
och HAB, och en tredjedel av barnen hade kontakt med alla tre vardgivare: BUP, BUMM och HAB.

6.2.2.7 Vdrdménster bland barn och ungdomar NPF innan och efter diagnos

Antal vardkontakter bland de med ADHD eller ASD 6kade stegvis fram till utredningstillfallet for att
darefter minska gradvis men anda forbli ndgot hdgre an fére NPU. For dem med ADHD och ASD var
antalet kontakter fore och efter utredningen ungefér lika (appendix 15 till 16). Generellt hade drygt
halften av barn och ungdomar med ADHD-diagnos traffat en psykolog aret efter en NPU med ADHD
som utfall, och andelen med psykologkontakt var hdgre bland BUP:s patienter jamfort med BUMM:s.
Majoriteten av psykologbesoken skedde pa den utredande vardenheten. Aven kontakter med kurator
eller psykoterapeut och arbetsterapeut var vanligare bland BUP:s patienter an bland BUMM:s, och for
BUP:s patienter skedde dessa kontakter oftare inom den utredande enheten &n fér BUMM:s.
Kontakter med sjukgymnast eller logoped skilde siginte &t mellan vardgivare och skedde nastan alltid
utanfor den utredande enheten (appendix 17). Omkring 80 % av barn och ungdomar med ASD-
diagnos, med eller utan samsjuklighet med ADHD, traffade en psykolog aret efter avslutad NPU.
Majoriteten av psykologbesoken skedde pa den utredande vardenheten, forutom bland &ldre pojkar
med ASD-diagnos utan samsjuklighet med ADHD, dar enbart en tredjedel av métena med psykolog
agde rum pa den utredande enheten. Kontakter med 6vriga personalkategorier skedde oftast utanfor
den utredande enheten (appendix 18).

6.2.2.8 Ldkemedelsbehandling av barn och ungdomar med faststdlld NPF-diagnos

Andelen barn och ungdomar med ADHD-diagnos och med minst ett uttag av ADHD-lakemedel aret
efter NPU var cirka 60 %, utan nagra storre skillnader mellan kén eller vardgivare. Behandling med
ADHD-lskemedel var ndgot vanligare i den &ldre aldersgruppen jamfort med den yngre. Overvdgande
andel av dessa patienter fick ADHD-lakemedel utskrivet av den utredande enheten. Omkring en
tredjedel av barn och ungdomar med ADHD behandlades med somnmedel. Behandling med
somnmedel var ndgot vanligare bland BUP:s patienter jamfért med BUMM:s, och de flesta barn och
ungdomar fick dessa preparat utskrivna av den utredande enheten. Behandling med antidepressiva
|akemedel var betydligt vanligare bland BUP:s patienter jamfort med BUMM:s, flickor jamfort med
pojkar och &ldre jamfoért med yngre patienter. De flesta patienter fick antidepressiva lakemedel
utskrivna av den utredande enheten (tabell 16).

Tabell 16. Lakemedelsbehandling av barn och ungdomar (o till 17 ar) som fick ADHD-diagnosz1 i samband med
en NPU i Region Stockholm, uppdelat efter kon, alder och vardgivare.

Lakemedel* ATC- Alla BUP BUMM

kod 0-12 ar 13-17ar 0-12 ar 13-17ar

n % n % n % n % n %

ADHD lakemedel No6BA?
Flickor 1406 65 206 60 371 72 369 59 460 69
Pojkar 2252 63 573 59 220 65 977 62 482 68
Varav inom utredande enheten
Flickor 1239 58 193 56 324 63 332 54 390 58
Pojkar 1998 56 511 53 193 57 878 56 416 59
Somnmedel NosC
Flickor 796 37 129 37 232 45 179 29 256 38
Pojkar 1004 28 309 32 101 30 401 26 193 27
Varav inom utredande enheten
Flickor 674 31 117 34 195 38 153 25 209 31
Pojkar 861 24 270 28 89 26 347 22 155 22
Antidepressiva No6A
Flickor 246 11 25 7 168 33 1 0,2 52 8
Pojkar 137 4 47 5 67 20 8 0,8 15 2
Varav inom utredande enheten
Flickor 184 9 25 7 140 27 1 0,2 18 3
Pojkar 105 3 42 4 58 17 3 0,2 2 0,3

Notera.* Utan samsjuklighet med ASD, 2Lékemedelutkop frén dag 8 upp till 12 manader efter avslutad NPU
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Lakemedelsbehandling var betydligt vanligare bland barn och ungdomar med dubbeldiagnos jamfort
med barn och ungdomar med enbart ASD-diagnos. Bland &ldre barn, oavsett kén, var ddremot
behandling med antidepressiva lakemedel lika vanligt i bada diagnosgrupperna. Drygt 50% av barn
och ungdomar med dubbeldiagnos behandlades med ADHD-lakemedel och drygt 40 % i den yngre
aldersgruppen behandlades med somnmedel. S6mnmedel var vanligare bland aldre flickor &n bland
yngre flickor, och 6verlag vanligare &n bland pojkar. Flickorna och de &aldre barnen behandlades
generellt sett oftare med somn- och antidepressiva lakemedel an pojkar och yngre barn, medan
andelen konsumenter av ADHD-ldkemedel inte skilde sig ndmnvart mellan kon och alder.
Antidepressiva lakemedel var den ldkemedelsgrupp dar skillnaden i anvdandning mellan flickor och
pojkar i relativa tal var som storst. Ungefar halften av flickorna med ASD- eller dubbeldiagnos
behandlades med antidepressiva lakemedel, jamfort med en tredjedel av pojkarna. De flesta
patienter fick Idkemedel utskrivna av den utredande enheten (tabell 17).

Tabell 17. Lakemedelsbehandling av barn och ungdomar (o till 17 ar) som fick ASD- eller dubbeldiagnos i
samband med en NPU i Region Stockholms 2016 till 2017, uppdelat efter kon och lder.

Lakemedel* ATC- ASD? ASD/ADHD3

kod Alla 0-12ar 13-17ar Alla 0-12ar 13-17ar

n % n % n % n % n % n %

ADHD lakemedel No6BA#
Flickor 17 3 12 3 5 2 212 55 92 53 120 56
Pojkar 353 25 2 10 5 456 55 333 55 123 57
Varav inom utredande enheten
Flickor 14 2 1 3 3 1 183 47 83 48 100 46
Pojkar 29 2 21 2 8 389 47 289 48 100 43
Somnmedel NosCs
Flickor 182 27 83 22 99 35 192 49 75 43 117 54
Pojkar 197 16 144 13 53 26 338 41 254 42 84 36
Varav inom utredande enheten
Flickor 144 22 68 18 76 27 165 42 69 40 96 44
Pojkar 142 11 100 9 42 21 284 34 215 36 69 30
Antidepressiva No6A
Flickor 183 28 47 12 136 48 132 34 26 15 106 49
Pojkar 104 8 46 4 58 29 128 15 60 10 68 29
Varav inom utredande enheten
Flickor 158 24 42 11 116 41 119 31 26 15 93 43
Pojkar 91 7 42 4 49 24 112 13 56 9 56 24
Neuroleptika NosA
Flickor 43 7 12 3 31 11 28 7 10 6 18 8
Pojkar 28 2 14 1 14 7 43 5 30 5 13 6
Varav inom utredande enheten
Flickor 30 5§ 1 3 19 7 23 6 10 6 13 6
Pojkar 20 2 13 1 7 4 38 5 27 5 11 5

Notera. *Lakemedelutkdp fran dag 8 upp till 12 manader efter avslutad NPF-utredning, 2Utan samsjuklighet med ADHD, 3F6r personer med bade ASD och
ADHD kollas den andra diagnosen upp till 3 ar fére utredningens start.

Andel barn och ungdomar med ADHD-diagnos som utfall och som hamtade ut ADHD-lakemedel aret
efter att en NPU gjordes under perioden 2016 till 2017 varierade stort mellan lanets kommuner och
stadsdelar, fran 5o % i Upplands Bro och 86 % i Norrtélje (appendix 19).

6.2.2.9 Kontakt med HAB

| tabell 18 och 19 presenteras andel barn och ungdomar med NPF-diagnoser som har varit i kontakt
med HAB. Omkring halften av pojkar och drygt 40 % av flickor med ADHD-diagnos var i kontakt med
lansovergripande eller lokala HC. Kontakt med HAB var vanligare bland yngre &n aldre barn, och dven
vanligare bland pojkar &n flickor. Bland barn som vardats pa BUMM var kontakt med HAB vanligare
bland tonarsflickor jamfért med tonarspojkar. Kontakter med Iansovergripande HAB stod for drygt
90 % av alla kontakter med HAB (tabell 18).
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Tabell 18. Kontakt med HAB bland barn och ungdomar (o till 17 &r) som har fatt en ADHD diagnos®i samband
med en NPU i Region Stockholms 2016 till 2017, uppdelat efter kon, alder och verksamhet.

Habiliteringscenter> Alla BUP BUMM
0-12ar 13-17 ar 0-12ar 13-17ar

n % n % n % n % n %
Lansovergripande3/lokala mottagningar
Flickor 940 44 172 50 172 33 305 49 201 A
Pojkar 1781 50 541 56 137 40 832 53 271 38
Lansovergripande mottagningar3
Flickor 912 42 168 49 165 32 295 48 284 43
Pojkar 1708 48 507 52 124 37 808 52 269 38
Lokala HC
Flickor 43 2 13 4 9 2 14 2 7 1
Pojkar 128 4 73 8 14 4 37 2 4 1

Notera. *Utan samsjuklighet med ASD, *Kontakt med HAB frdn dag 8 upp till 12 ménader efter avslutad NPU, 3ADHD-center,
Aspergercenter, Autismcenter for sma barn.

Omkring go % av barn och ungdomar med ASD-diagnos eller dubbeldiagnos var i kontakt med
Lansovergripande eller lokala HC. Kontakt med HAB var vanligare bland yngre an aldre barn. Kontakt
med centrala mottagningar stod for cirka 9o % av alla kontakter med habiliteringsmottagningar
(tabell 19).

Tabell 19. Kontakt med HAB bland barn och ungdomar (o till 17 &r) som har fatt en ASD- eller dubbeldiagnos
(ADHD och ASD) i samband med en NPU i Region Stockholm 2016-2017, uppdelat efter kén och alder.

Habiliteringscenter* Alla ASD? ASD/ADHD
0-12ar 13-17ar 0-12ar 13-17ar

n % n % n % n % n %
Lansovergripande 3/lokala mottagningar
Flickor 922 88 359 94 236 83 153 88 174 81
Pojkar 1889 9o 1014 95 165 82 527 88 183 79
Lansovergripande mottagningar3
Flickor 831 79 331 87 213 75 131 76 156 72
Pojkar 1697 81 923 86 149 74 460 77 165 71
Lokala HC
Flickor 274 26 134 35 37 13 73 42 30 14
Pojkar 673 32 376 35 28 14 233 39 36 16

Notera. *Kontakt med HAB fran dag 8 upp till 12 manader efter avslutad NPF-utredning, *Utan samsjuklighet med ADHD, 3ADHD-center,
Aspergercenter, Autismcenter for sma barn.

Omkring 90 % av barn och ungdomar som fick en ASD-diagnos i samband med en NPU i Region
Stockholm under perioden 2016 till 2017 och som hade IF var i kontakt med centrala eller lokala HAB.
Kontakter med centrala mottagningar var vanligare bland barn och ungdomar utan IF jamfért med
barn och ungdomar med IF medan det omvanda gallde for kontakter med lokala mottagningar.
Figuren i appendix 20 visar skillnader mellan kommuner och stadsdelar i andel barn och ungdomar
med ASD-diagnos som besokt HAB aret efter avslutad NPU under perioden 2016 till 2017. Dessa
andelar varierade mellan ungefar 75 % i Skarholmen och 95 % i Upplands Bro.
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7  Enkat- och intervjudata
7.1  Metod

Under varen 2019 bjods fordldrar till barn och ungdomar (o till 27 &r) med ASD och/eller ADHD samt
vardpersonal inom berorda vardomraden in att delta i enkdtundersdkningar och fordjupande
intervjuer om behov, vardorganisation och klinisk praxis avseende ASD/ADHD i Region Stockholm.
Saval enkater (appendix 21 till 22) som intervjuunderlag (appendix 23 till 24) utformades specifikt for
andamalet. Frdgeomraden ringades in med hjdlp av experter inom omradet och justerades utifran
aterkoppling fran intresseorganisationer i referensgruppen. Deltagande forutsatte aktivt samtycke
fran respondenter.

Enkaterna spreds till foraldrar samt vardpersonal (chefer och medarbetare) inom BUMM, BUP och
HAB. De bestod till storsta delar av frdgor med fasta svarsalternativ, dar respondenter ibland kunde
valja bara ett, ibland flera alternativ. Textfalt med mojlighet att Iamna kommentarer fanns utspridda
over enkaternas alla delar. Enkaterna var uppbyggda i enkatverktyget Kl Survey. Rekrytering av och
spridning till férdldrar genomfordes primart genom information i sociala medier, till stora delar med
hjalp av intresseorganisationer. Svarsperioden strackte sig mellan 10 april 2019 och 12 maj 2019.
Foraldrar instruerades att svara pa hela enkaten med utgangspunkt i ett och samma barn. Fragorna
(appendix 21) handlade framforallt om barnets behov och familjens erfarenheter av vard, stod och
insatser under tiden innan, under och efter barnets NPU. Synpunkter och 6nskemal efterfrdgades.
Rekrytering och spridning av information till vardpersonal genomfordes med hjalp av chefer inom
berdrda vardgivare. Svarsperioden strackte sig mellan 24 februari 2019 och 15 mars 2019. Bland de
vardgivarenheter som bjodsin att deltai enkdtundersokningeningick: 24 BUMM med tilldaggsuppdrag
ADHD; 17 lokala BUP 6vm, 4 BUP mellanvardsmottagningar, 8 BUP specialenheter och 6 enheter
inom BUP heldygnsvard; 10 lokala HAB HC samt 3 lansdvergripande HAB-mottagningar (ADHD-
center, Autismcenter sma barn och Habiliteringens kurs- och kunskapscenter). Frdgorna (appendix
22) handlade framférallt om malgruppens behov, vardutbud, kliniska erfarenheter, bedémningar,
praxis och samverkan samt synpunkter. Antalet fragor och fokus varierade i dvrigt beroende pa
respondentens befattning (chef respektive medarbetare), yrkesroll (vardpersonal eller administrativ
personal), arbetsuppgifter samt arbetsplats.

Fordjupande intervjuer genomfdérdes med foraldrar och vardpersonal inom barnhdlsovard
(BHV)/BVC, BUMM, BUP, HAB, BanyanCenter, HLM, HSF, NU-/KNUT-team, PVR, vardval logopedi
och VUB-team. Intervjuerna genomférdes av KIND:s projektsamordnare och forskningsassistent.
Flertalet intervjuer genomfordes pa KIND eller pa intervjupersonens arbetsplats, enstaka 6ver
telefon. Intervjuer med foraldrar genomfordes enskilt. Intervjuer med vardpersonal genomfordes
enskilt i 53% av fallen eller i grupp om 2 till 6 personer (47 %). Intervjuerna pagick under 30 - 60
minuter. Ljudupptagningar togs i samband med 90 % av intervjutillfallena. Intervjuer med saval
foraldrar (appendix 23) som vardpersonal (appendix 24) fokuserade framforallt pa att inhamta
information om vad med dagens satt att organisera vard for malgruppen som fungerar bra respektive
borde fungera annorlunda eller battre. Fragor till vardpersonal anpassades till intervjupersoners roll,
verksamhetstillhorighet och sammanhang men utgick generellt ifrdn erfarenheter fran arbete och
mo&ten med berorda familjer.*

7.2 Deltagare

Svar pa enkater inkom fran 313 fardldrar, varav 115 hade ett barn med ADHD, 77 ett barn med ASD
och 118 ett barn med bade ADHD och ASD (appendix 25). 37 % av fordldrarna angav att familjen var
bosatt i Stockholms stad. Ovriga férdelade sig 6ver 23 av lanets 26 kommuner. Den genomsnittliga
aldern hos foréldrar i var 44,4 ar (26 till 5g ar). Medelaldern for féréldrarnas barn var 12,4 ar (4 till 17
ar). Dessa barn var i genomsnitt 9,1 ar (2 till 17 ar) vid NPU. 43 % av barnen med bade ASD och ADHD

1En mer omfattande sammanstalining av enkat- och intervjudatan finns att tillga via info@kind.ki.se.
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fick sina diagnoser under olika kalenderdr. Bland dessa hade 75 % fatt sin ADHD-diagnos forst,
vartefter det drdjt i snitt 2,2 ar innan barnet fatt sin ASD-diagnos. 75% av fordldrarna angav att deras
barn genomgatt endast en NPU. 28 % av férdldrarna angav att minst ytterligare ett barn i familjen
hade en NPF-diagnos, 14 % att de sjdlva hade en NPF-diagnos (appendix 26).

Totalt 557 vardpersonal svarade pa enkaten, varav 501 medarbetare och 56 cheferinom BUMM, BUP
och HAB (Tabell 20). Bland medarbetare uppgav 9o % klinisk yrkestillhorighet (appendix 27), 76 % att
man arbetat pa sin nuvarande enhet > 12 manader. Det genomsnittliga antalet ar i yrket var for
medarbetare 11,4 och 15,4 3r (0,5 till 45 ar; appendix 28). 53 % av medarbetare inom BUMM och 64 %
inom BUP angav att de utredde ADHD. 31 % av medarbetare inom BUMM och 66 % inom lokala BUP
Oppenvardsmottagningar (BUP 6vm) angav att de utredde ASD. Bland utredande BUMM-psykologer
uppgav 87 % att de dven behandlar inom forsta linjen. 82 % av cheferna rapporterade att de arbetat
som chef pa den egna enheten > 12 manader. Det genomsnittliga antalet ar som chef pa den egna
enheten var mellan 2,5 och 3,8 ar. 71 % av cheferinom BUMM, 63 % inom BUP, 0 % inom HAB angav
att de dven arbetar kliniskt.

Tabell 20. Antal enkatsvar fran vardpersonal (medarbetare respektive chefer) per vardgivare

Befattning BUMM BUP HAB Alla
Chefer 14 30 12 56
Medarbetare | 122 273 106 501

Intervjuer gjordes med 5 férdldrartill 10 barn och ungdomari aldrarna 3 till 16 ar, varav7 med ADHD,
ASD, dubbeldiagnos eller ASD och lindrig IF och 3 med drag av NPF. Barnen ska ha genomgatt NPU
vid 1 eller 2 tillfallen, i 7 till 16 ars alder. Barnen beskrevs dven ha andra behov relaterade till dyslexi,
somnsvarigheter, oro, dngest, depression, problematisk skolfranvaro, neurologiskt tillstand och/eller
somatiska symptom/tillstdnd sdsom buksmarta, huvudvark eller migran. Tva av féraldrarna berdttade
att de sjalva hade diagnos inom NPF. Intervjuer genomférdes ocksd med 62 vdrdpersonal, varav 21
chefer och 34 medarbetare fran BHV/BVC, BUMM med tillaggsuppdrag ADHD, BUP, HAB, Banyan
Center, HLM, HSF, NU-/KNUT-team, PVR, vardval logopedi och VUB-team.

7.3 Resultat
7.3.1 Behov och svarigheter vid NPF

Av fordldrars enkatsvar framkom att en betydande andel av barnen hade komplext sammansatta
symptom- och behovsprofiler, med flera samtidiga svarigheter, behov och tillstand utéver sin ASD-
och/eller ADHD-diagnos (figur 8; appendix 30). 94% av barn till fordldrar i enkatsamplet uppgavs ha
minst ett, 74% tva och 55% minst tre ytterligare behov (appendix 29).72% av fordldrar uppgav att
deras barn hade ndgon form av psykiska svarigheter (t ex oro, stress, ensamhet; 48%), en annan (14%)
eller flera andra (9 %) psykiatriska diagnoser. Vdrdpersonalens uppgifter om vilka samtidiga behov
som regelbundet finns bland barn som vardats pa enheten 6verensstamde i stort med vad féraldrarna
rapporterade (appendix 31 till 32).

7.3.2 NPU irelation till insatser

Vilken typ av stod och insatser férdldrar rapporterade att de erhdllit innan NPU varierade mellan
familjer (figur 9). Flera foraldrar beskrev i kommentarsfalt att man sokt hjalp pa manga hall men haft
svart att fa tag pa nagot "konkret”. Manga lyfte att barnet erhallit viss hjalp med st6d och anpassning
i forskola/skola, men i otillracklig omfattning. 64 % av fordldrarna i enkdten uppgav att det var de
sjalva som forst ville eller rekommenderade att barnet skulle genomga NPU (appendix 33). Flera
angav i kommentarsfalt att man konstaterat utredningsbehov i samrdd med forskola/skola.
Foraldrarnas tankar om vad en NPU skulle kunna leda till skilde sig &t, men innefattade fér manga

37



Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

forhoppningar om en fungerande skolgadng samt storre forstaelse for barnets behov och satt att
fungera (figur 10). | kommentarer framhdlls dven forhoppningar om ett battre mdende hos barnet.

Vérdpersonal beskrev i enkat och intervju att valgjorda NPU kan ha stort kliniskt och praktiskt varde.
Samtidigt framfordes tankar om att varden idag ldgger oproportionerligt mycket fokus, tid och
resurser pd NPU, medan insatsdelen av vardkedjan &r eftersatt. Nagra patalade att flera viktiga
insatstyper ar villkorade av stalld diagnos. Andra lyfte att de hoga kognitiva krav som dagens samhalle
och skolans laroplan stéller pa barn och ungdomar skulle kunna vara ndgot somisig bidrar till att NPF-
symptom blir mer framtrddande och funktionsnedsattande. Nagra beskrev att de ibland upplevde
forvantningar pa att varden ska kunna utreda, adressera och |6sa svarigheter och problem som
atminstone delvis skulle kunna kopplas till bristande bemé&tande och inkludering eller en belastande
situation i skol- och vardagsmiljo.

Svarigheter/utmaningar i skolan
Svarigheter/utmaningar med kompisar
Svarigheter att reglera/hantera kanslor

Psykiska besvar

L

e

Sémnsvarigheter, sémnstdrning
Selektivt atande

Undervikt eller vervikt

Utagerande, utmanande beteenden
Dyslexi/dyskalkuli/spec inlarningssvarigheter
En annan psykiatrisk diagnos

Trots

Drag av/Symptom pa ASD
Sprakstorning, nedsatt spraklig férmaga
Flera andra psykiatriska diagnoser
Tourettes syndrom, tics

Annat

Allvarliga problemskapande beteenden
DCD, dyspraxi, motoriska svarigheter
Horsel- eller synnedsattning

Drag av/Symptom pa ADHD

Intellektuell funktionsnedsattning

Medicinsk, somatisk sjukdom
| Totalt

o ADHD
8 ASD
8 ADHD/ASD

[T
80

Epilepsi
Mutism

F_ruprnnnﬂmmvﬂmpmnnﬁ

Bruk/Beroende av alkohol, droger, motsvarande
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Figur 8. Samtidiga behov, svarigheter och tillstand hos barn till foraldrar i enkaten

Notera: Annat vid ADHD: t ex sarbegavning, astma, diabetes, konsdysfori, sjdlvskadebeteenden, svag teoretisk begavning. Annat vid
ASD: texallergier, astma, celiaki, cerebral pares, enkopres (nedsatt kontroll 6ver avféringen) , franvaroattacker, hemmasittare,
kromosomavvikelse, konsdysfori, ljudkanslighet, latt till utmattning, nedsatt koordinationsférmaga, problem med mage,
sjalvskadebeteenden, sarbegédvning.
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Inget
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Figur g. Insatser till barn med ADHD, ASD, ADHD/ASD och familj innan NPU i fordldraenkaten
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Figur 10. Fordldrars enkétsvar om forhoppningar vad en NPF utredning skulle kunna leda till
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Nar enkdtrespondenter ombads besvara vilka som skulle kunna vara de mest sannolika skalen till att
antalet barn med ADHD-/ASD-diagnos okar inom regionen uppgav 67% av férdldrar och 73% av
vardpersonal att kunskapen och medvetenheten om NPF &6kat, 67% av fordldrar och 66% av
vardpersonal att samhallet staller hdgre krav pa social, exekutiv och kognitiv funktion (appendix 34
till 35). Narvardpersonal ombads svara pa huruvida det finns ndgot i organisationen av varden i Region
Stockholm som kan ténkas bidra till att antalet NPU samt NPF-diagnoser 6kat uppgav 52% att det
kravs en diagnos for att fa tillgang till manga vard- och stédinsatser (appendix 36).

7-3-3 Koertill NPU

Angaende koer till NPU rapporterade férdldrarna i enkdten att deras barn i genomsnitt vantat i 5
manader, med en spridning mellan under 1 manad och 36 manader (appendix 37). Chefer inom alla
utredande vardgivartyper beskrevienkat ellerintervju att trycket pa NPU var hdgt. Baserat pa chefers
svar i enkater tycks antalet barn pa ko for NPU (i snitt 36 inom BUP, 40 inom BUMM), genomsnittlig
vantetid infor NPU under de senaste 12 manaderna (i snitt 16 veckor inom BUP, 13 inom BUMM) och
antal utférda NPU under de senaste 12 manaderna (i snitt 220 inom BUP, 222 inom BUMM) skilja sig
mer mellan enskilda enheter inom BUMM respektive BUP, &n mellan vdrdomradena (appendix 38).
Notera dock att vardena inte ar enkelt jamforbara, da storleken pd svarande mottagningar varierade
stort (n<5->25).

7-3.4 Kontakt- och remissvagar

Enligt fordldrarnas enkdtsvar kom 34% av barnen i kontakt med utredande enhet genom
egenanmalan, 29% (framforallt barn med ADHD) genom remiss fran EHV (appendix 39). 12 % uppgav
att man redan sedan tidigare hade kontakt med den utredande enheten. | kommentarsfalt fanns
uppgifter om att ndgra remitterats till en privat eller fristdende vardgivare efter initial bedomning vid
BUP, aberopat vardgarantin, valt vardgivare utifran vantetid och/eller finansierat NPU privat.
Foraldrarnas beskrivningar av vagen till NPU varierade fran att ha upplevts som snabb och smidig till
svar och 13ng. Beskrivningar av att vid upprepade tillféllen ha behovt patala behovet av NPU,
paminna, ligga pa och driva dterkom ofta bland svaren. Nagra berattade om remisser som hamnat
fel, missats eller bollats runt. Andra beskrev att man redan tidigt och/eller vid upprepade tillféllen sokt
och efterfrdgat NPU, men att vardpersonal inom BVC och/eller BUP gjort bedémningen att oron och
misstankarna var obefogade. Nagra beskrev att skolan agerat och skrivit remiss relativt direkt,
samtidigt som andra berdttade att man som foralder sett svarigheter och behov som personal i skolan
inte sett, forstatt eller bedomt pd samma satt. Nagra fordldrar beskrev att det uppstatt som ett
vakuum da vardgivare kravt remiss fran EHV samtidigt som skolan inte bedémt att det funnits grund
for remiss, tagit 1ang tid pa sig att sammanstalla underlag och material och/eller haft Iang vantetid till
skollakare. Familjer som sokt hjalp for bade NPU och insatser for barnets férsamrade maende kunde
hanvisas (“bollas”) mellan flera olika vardgivare - och under Iang tid ha haft svart att 6ver huvud taget
etablera en vardkontakt. Beskrivningar av att barnets maende, sdmn och/eller skolnarvaro hunnit
forsamras avsevart innan man till slut kommit hela vagen fram till en NPU &terkom. Onskemal
framfordes om att varden ska utreda och bedéma saval barnet som barnets situation grundligt, for
att inte riskera att varken missa behov eller dra felaktiga slutsatser.

Flertalet cheferinom BUMM (100 %) och BUP (75 %) angav i enkdtsvar att EHV var den remittent som
skickade flest remisser for NPU med fragestallning ADHD. Motsvarande siffra for remisser avseende
NPU med fragestallning ASD uppgavs av chefer inom BUP vara 75%. Den landstingsvardgivare som
skickade flest remisser till saval BUMM (55%) som BUP (44% respektive 53 % for NPU med
fragestallning ADHD respektive ASD) uppgavs vara BHV/BVC. | kommentarer framgick att
egenanmalningar var vanliga samt att frdagan om NPU regelbundet vacks i samband med pagaende
behandlingskontakt inom BUP (appendix 40). Till NU-/KNUT-teamen uppgavs remisser inkomma
framforallt fran BVC, samt BUMM och vardval logopedi. Bland vdrdpersonal dterkom beskrivningar av
att det kunde vara svart for remittenter att definiera specifika diagnostiska fragestéllningar pa
forhand samt att veta vart smad barn och barn med oklara fragestéllningar skulle remitteras.
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Remissvagar beskrevs kunna bli omstandliga och tidskrdavande, i synnerhet for sma barn. BVC
beskrevs ha en ojamn tillgang till barnldkare och skulle pa senare tid allt oftare ha fatt tillbaka
utredningsremisser, dven i ldgen da man trott sig ha foljt rddande riktlinjer. Nagra uppgav att remiss
inte sdllan stalldes till logoped som ett forsta steg mot vidare beddmning, dven om barn hade
svarigheter utover det sprakliga. Logoped behdvde darefter skicka vidare barnet via barnldkare vilket
innebar att processen riskerade att dra ut ytterligare pa tiden.

Bland védrdpersonal dterkom 6nskemal om att sma barn skulle kunna remitteras for beddmning och
utredning med 6ppna fragestallningar (t ex oklar utvecklingsavvikelse), om att logopeder skulle kunna
remittera dtminstone forskolebarn direkt till BUP/utredande enhet (som da skulle 6verta uppgiften
att motivera for NPU) och om att remisser skulle kunna stéllas med 6ppnare frdgor om bedémning
och stallningstagande till behov av insatser snarare an att specifikt efterfrdga utredning av en
misstankt NPF-diagnos. Vikten av att skapa enklare och tydligare vagar in till bedomning och NPU
framholls av manga. Tankar om att man pa nagot vis skulle behova inrdtta och samordna en
gemensam ingdng, dit alla barn med misstankt utvecklingsavvikelse kunde remitteras, dterkom.
Samtidigt lyfte nagon att remisshanteringen i vissa fall kunde fordréjas da remisser skickas via
remissgrupperna (appendix 41).

7-3.5 Utredningsansvar/-uppdrag

Vérdpersonal beskrev i enkdt och intervju (appendix 41) att fordelningen av utredningsansvar och -
remisser kunde fungera val med enheter dar man upparbetat kontaktvdagar och vara svar att fa till
med andra. Vidare lyftes att remissgrupper kunde fungera olika val. Beskrivningar gjorde gallande att
fragor och gransdragningssvarigheter runt vem som skulle utreda ett givet barn kunde uppstd t ex da
vardgivare gjorde olika beddmningar av samma remissunderlag. Remisser kunde skickas fram och
tillbaka, det kunde ta ldng tid innan remisser med oklara fragestdllningar landat och barn kunde
hamna pa fel vardniva. Vidare beskrevs att det fanns oklarheter runt vem som bast ansvarade for
ombeddmningar avseenden kognitiv utvecklingsnivd infor skolstart samt kompletterande
bedémningar, liksom vilka kartlaggningar som ska goras inom skola respektive sjukvarden.

Bland vdrdpersonal framfordes tankar (appendix 41) om att dagens diagnosbaserade
utredningsansvar kunde vara olyckligt da dverlappningen mellan olika NPF &r stor, da det finns fa barn
med “renodlade” diagnoser och da det kan vara bade svart och olampligt att behéva formulera en
specifik  diagnostisk  fragestdllning pa forhand. Allt for specifika remiss- och
utredningsfragestallningar uppgavs kunna skapa felaktiga forvantningar hos familjer och medféra en
risk att vardgivare snavade in sitt bedomningsfokus, vilket t ex skulle kunna leda till att samtidiga
symptom och behov missades. En dterkommande uppfattning var att det var problematiskt att
samma barn kunde behdva genomga flera utredningar, med ett fokus at gdngen. Manga framférde
6nskemal om ett mer sammanhallet uppdrag, dar utredningsfragestallningar kan hallas breda och
anldagga mer av ett helhetsperspektiv. Vidare framfordes tankar om att det behover tydliggoras t ex
vilka barn som ska eller kan utredas och féljas pa barnsjukhus, samt vem som bast svarar for att
bedéma NPF vid rorelsenedsattning (appendix 41). Nar det galler vilken vardgivare som bor utreda
vilka fragestallningar framférdes bade samstdammiga och motstridiga tankar och argument for
respektive emot privata aktorers roll, en begrdsning respektive utokning av BUMM:s uppdrag,
inférande av sarskilda NPF-enheter inom BUP, en utvidgning av HAB:s uppdrag till att aven omfatta
NPU, inrattande av nya center och vardgivare med mer samlad NPF-kompetens och/eller en utékning
av skolas bedémningsuppdrag (appendix 41).

7.3.6 NPU

60% av utredande medarbetare inom BUMM och BUP uppgav i enkatsvar att de flesta remisser
innehdll den information som kravdes for att bedéma huruvida utredningsbehov foreligger
(appendix 42). Enligt chefers svar foregicks NPU enligt rutin av bedémningsbesok pa 100% av BUP
och 29% av BUMM (appendix 43). Beslut om att ga vidare med NPU skulle enligt 82% av utredande
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medarbetare inom BUMM och BUP vara val underbyggda och befogade i flertalet (“de flesta” eller
"alla") fall. Samma medarbetare uppgav att en del barn (32% angav “ungefar halften”, 50% angav “en
mindre del”) borde ha fatt genomga NPU tidigare. Beskrivningar gjorde gdllande att material fran
remiss kunde ha hunnit bli inaktuella samt att barns maende kunde ha hunnit forsamrasilagen da det
var 1dng vantetid till NPU. Enligt chefer ingick bade lakare och psykolog i utredningsteam for flertalet
NPU inom saval BUMM som BUP. Det antal timmar som en NPU tog i ansprak varierade enligt
enkatsvar mer mellan enskilda medarbetare inom enkatsamplet &n mellan BUMM (dar ldkare i snitt
la ned 4,4 timmar per NPU, psykologer 18,6) och BUP (dar lakare i snitt la ned 5,7 timmar per NPU,
psykologer 19,2; appendix 44). Rutiner for situationer d3 behov av att ta stdllning dven till ASD
framkom under NPU inom BUMM skilde sig en del mellan mottagningar i enkdtsamplet, dar 45 % av
chefer uppgav att man enligt rutin slutforde utredningen pa plats och 27 % av chefer uppgav att man
som regel remitterade for vidare bedomning inom t ex BUP (appendix 45). Skolatergivning bokades
enligt uppgift frdn cheferi samband med majoriteten av NPU inom BUMM och BUP (32 % uppgav vid
"de flesta, 61 % vid "alla”). | intervjuer beskrevs att det pd manga hall pagick ett arbete med att
standardisera eller effektivisera utredningsforfarandena, dar BUMM:s och BUP:s koncept beskrevs
innehalla liknande grundkomponenter. Logopeder som anlitades i samband med utredning vid
BUMM eller BUP beskrevs i manga fall gora en egen separat bedémning, som sedan
overrapporterades. Utredningsforfarandet i NU-/KNUT-teamen sdg delvis annorlunda ut, framférallt
dd@ man direkt kunde koppla in flera olika yrkeskategorier i utredningsteamet. Vardpersonals
beskrivningar gjorde gallande att fokus for utredningsuppdraget inte sdllan uppfattades som ett
stallningstagande till diagnos, med varierande utrymme att kartldgga och beskriva barnets funktions-
och behovsprofil. NPU-utldtanden beskrevs kunna se mycket olika ut, dar manga men inte alla
uppfattades vara anvandbara och vagledande vid fortsatt vardplanering (appendix 46). Vissa beskrevs
innehdlla utforlig information och individanpassade rekommendationer, medan andra var mer
generellt hallna.

Bland vdrdpersonal aterkom tankar om att team som utreder barn i allmdnhet och sma barn i
synnerhet behover ha tillracklig erfarenhet, vidareutbildning och kompetens inom NPF (appendix 47).
Nodvandigheten till  multiprofessionellt teamsamarbete for differentialdiagnostik och
funktionsbeskrivning lyftes dterkommande fram som avgorande. Forslag som gavs innefattade att
arbetsterapeut, logoped eller specialpedagog borde inga eller kunna delta vid behov. Vidare beskrevs
att NPU ibland upptog stora resurser och inte sallan var onédigt omfattande, med moment som inte
var diagnostiskt relevanta eller som egentligen inte hade behdvts da syftet framforallt var att bekrafta
en given fragestallning. Resonemanget landade bland ménga chefer i att NPU borde féregas av en
bedémning av huruvida det finns ndgot annat som borde atgardas eller erbjudas i forsta hand och att
NPU i sig kunde effektiviseras, i syfte att snabbare komma vidare med samt kunna fokusera pa stod,
insatser och uppféljning. Manga framférde tankar om att fokus i stérre utstrackning borde ligga pa
bedomning och beskrivning av funktion och behov, vilket ar det som bast kan vagleda
atgardsplanering och har potential att bli vardeskapande i sig (appendix 47).

7.3.7 Efter NPU

| enkaten uppgav 9% av fordldrarna att det efter NPU varit tydligt vad som skulle handa och vilket
stod barnet skulle kunna fa av vilken vardgivare eller vad forédldrarna sjdlva behovde gora (appendix
48). Vdrdpersonals beskrivningar i enkat och intervju bekrdftade denna bild. Samtidigt angav en
majoritet av fordldrarna (73%) att NPU hjalpt dem att battre forsta sitt barns behov och satt att
fungera (appendix 49). Andra positiva effekter efter NPU var att omgivningen skulle ha fatt storre
forstdelse, att det skulle ha blivit lattare att krdva stéd och anpassningar samt att barnets egen
upplevelse blivit bekraftad. Manga foraldrar beskrev samtidigt att insatser fran skola och hélso- och
sjukvard inte 6kat och erbjudits i den omfattning man hade forvantat sig, samt att inget hade hant
om man inte sjdlv hade kdmpat och drivit pa. Andelen barn som enligt fordldrar i enkaten fortsatte sin
kontakt med utredande enhet for insatser eller uppféljning efter NPU varierade mellan barn med olika
diagnostillhdrighet och vardgivare (appendix 50). 44% av fordldrarna i enkaten uppgav att barnet vid
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ett eller flera tillfdllen haft kontakt for insatser hos flera olika aktdrer samtidigt (appendix 51), vilket
enligt ca. 50% av vardpersonalen var att forvanta utifrdn dagens organisation av omhandertagandet
for den har gruppen (appendix 52). | kommentarer framgick att manga fordldrar vande sig till olika
vardgivare/enheter i olika frdgor, samt att man saknade kontinuitet och [angsiktighet i vardkontakter
och planering. Manga beskrev en hog personalomsattning som en starkt bidragande faktor. 59% av
foraldrarna i samplet uppgav att man hade en vardgivare eller mottagning som man visste att man
alltid kan vanda sig till fér hjalp med t ex intyg, bedomning eller samordning (appendix 53). 4% av
fordldrarna till barn med ADHD, o % av féraldrarna till barn med ASD och 5% av féraldrarna till barn
med dubbeldiagnos angav att de haft hjdlp av en fast vardkontakt i tillrdcklig omfattning. Andelen
barn som av chefer uppgavs ha en skriftlig vardplan upprattad skilde sig mellan BUMM, BUP och HAB,
med |dgst andel inom BUMM (appendix 54). Fordldrar beskrev att det kunde vara svart, i vissa fall
framforallt for barn med ASD, att fa tag pa lakarintyg for LSS, vab, omvardnadsbidrag, korkort, kost
i skola, franvaro, fardtjanst, Grona Lund etc. Flera chefer inom BUMM och BUP uppgav att antalet
forfragningar om intyg 6kat betydligt - och sammantaget kunde bli mdnga (appendix 55).

7.3.7.1 Kontakt med HAB

Kontakt med ADHD-center etableras endast genom egenanmalan. Under en period om 4 veckor i
februari-mars 2019 var 51 % av de barn som registrerades pa centret utredda inom BUMM, 27% inom
BUP, 13 % hos en extern, privat/fristdende vardgivare. Enligt chefer inom HAB etablerade de flesta
barn kontakt med Habiliteringens kurs- och kunskapscenter samt Autismcenter sma barn efter remiss
fran utredande enhet. 78 % av chefer for lokala HAB-center uppgav att de flesta barn med ASD utan
IF etablerade kontakt genom egenanmalan, 89 % att de flesta barn med ASD och IF efter remiss fran
utredande enhet. Medan en del vardpersonal beskrev att 6vergangen fran utredande enhet till HAB
vanligtvis fungerade bra, lyfte andra att manga familjer inte kom vidare till och tog del av HAB:s
insatsutbud. Rutinen att ta emot familjer helt eller delvis i grupp beskrevs fungera bra fér manga
familjer, men bli otillracklig for andra. Vardpersonal lyfte farhdgor om att familjer som egentligen har
stora behov skulle kunna tappas bort nar utredande enhet avslutar kontakten, samtidigt som det
saknats ndgon som tar emot individuellt hos nasta vardgivare (HAB). Vidare lyftes det fram att det
inte var ovanligt att barn med ASD sokte insatser inom HAB forst nar behoven hunnit vaxa sig “for”
stora, i ett ldage d& man frdn HAB:s sida hade begransad mojlighet att paverka. Medan en del
vardpersonal menade att uppdelningen av uppdrag mellan utredande enheter och HAB &r logisk och
i huvudsak fungerade bra, ansag andra att uppdelningen var ineffektiv, trottsam for familjer och
egentligen forutsatte battre upparbetade samarbetskanaler &n de befintliga. Beskrivningar gjorde
géllande att deti manga fall behévde goras en ny utforlig kartldaggning nar barnet efter en tid kom till
lokala HAB-center for individuellt stod (appendix 56).

7.3.8 Uppfoljning efter NPU

En tredjedel av cheferna inom BUMM och BUP (22 % inom BUMM, 38 % inom BUP) angav att
mottagningen enligt rutin foljde upp alla barn som utretts och fatt NPF-diagnos senast 12 manader
efteravslutad NPU. Majoriteten av 6vriga (73 % inom BUMM, 38 % inom BUP) uppgav att man bokade
uppfoljning vid behov. Barn med farmakologisk och/eller specialistpsykiatrisk behandling foljdes upp
kontinuerligt i samband med densamma. Knappt en tredjedel av utredande medarbetare inom
BUMM och BUP uppgav att man traffat atminstone halften av de barn som fatt en NPF-diagnos for
uppfdljning senast 12 manader efter utredningsavslut (appendix 57). Knappt en tredjedel uppgav att
man i efterhand hade kdannedom om vad dtminstone halften av de barn som fatt en NPF-diagnos
under en NPU man varit delaktig i under det senaste aret fatt/inte fatt ta del av for typ av insatser
(appendix 57). Tankar om att saval uppfdljning efter NPU som av behandlingsutfall ofta brister
aterkom bland vardpersonal. Nagra beskrev det som att ingen vardgivare tycktes ha ansvar for att
folja upp eller finnas tillgdngliga over tid eller ndr nya behov uppstar i ett senare skede.
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7-3.9 Tillganglighet, organisation och kunskap

Saval foraldrar som vardpersonal beskrev insatsutbudet vid NPF som splittrat och svart att 6verblicka.
Sarskilt fordldrar till barn med ADHD framhdll det som stressande att insatserna var sa utspridda.
Manga fordldrar understrok att man saknat tydlig information om vilket stod och vilka insatser barn
och familj har ratt till, efter NPU. 67% uppgav att det ar av yttersta vikt att halso- och sjukvarden
avseende NPF kan tillhandahalla en huvudansvarig vardgivare for varje barn (appendix 58). Atskilliga
foraldrar beskrev att man lagt mycket tid och energi pd att forsdka orientera sig i vardutbud och
vardsystem. Manga férmedlade en oro for de familjer dar foraldrarna inte har sprak, formaga eller ork
att kampa sig till ratt vard och stod. Vdrdpersonal beskrev att man lagt mycket tid pa att hjalpa familjer
att hitta fram till ratt vardgivare och stéd. Samtidigt beskrev foraldrar att vardpersonal ofta verkade
tro att vardgrannar erbjod mer @n vad de faktiskt gjorde. En majoritet av saval chefer (> 75 %) som
medarbetare (> 65 %) uppgav i enkdten att vardorganisationen fér barn med ADHD, ASD respektive
barn med dubbeldiagnos hade vissa eller manga brister som till vissa eller stora delar borde goras om.
Kommentarer konvergerade kring att det sammantagna omhandertagandet kunde brista trots att
alla involverade foljde sina respektive uppdrag.

Bland vdrdpersonal framfordes tankar om att centralisering av kompetens och insatser kan gora det
mojligt att tillhandahalla ett brett insatsutbud pa ett stélle samt att upparbeta, vidareutveckla och
uppratthalla expertis. Samtidigt lyftes att centralisering av resurser pa for fa stallen kan fa negativa
konsekvenser for tillgangligheten. Saval foraldrar som vardpersonal framholl att resvagarna till de
lansovergripande HAB-mottagningar pa Sédermalm ar for Ianga for manga av de familjer som bor
langre ut i lanet. Manga foraldrar efterfragade insatser i narmiljo och flera vardpersonal patalade
behovet av att 0ka tillgangligheten till insatstypernaialla geografiska omraden, t ex genom attinratta
samma typ av center pa flera platser. Medan manga fordldrar lyfte fram att man haft god nytta av
utbildningsinsatser vid HAB:s kunskapscenter, formedlades ocksd att man darefter saknat vidare
hjalp med véagledning och stod som utgick ifrdn det egna barnets behov. Manga féréldrar 6nskade
mer flexibla I6sningar for stod och fler satt att fa kontakt med varden, sdsom internetbaserat stod.
Nagra lyfte att barns tillit till varden samt villighet att ta emot hjalp kunde paverkas negativt avom
hjalpen inte fungerar och gor skillnad. Flera beskrev att det varit svart eller kunnat ta lang tid att fa
besokstid och kontakt med BUMM, BUP eller HAB, samt att det tagit Iang tid fran beslut om insatser
fran t ex HAB eller LSS till att insatser faktiskt startade. Bland vardpersonal framfordes tankar om att
kontakt- och anmalningsforfaranden som bygger pa att foraldrar sjalva tar kontakt och initiativ
forutsatter att familjen vet vilka insatser som finns att tillgd, p@ egen hand kan prioritera bland
tillgangligt utbud och avgéra vad man behdver samt faktiskt far till att fylla i och fa ivag
anmalningsblanketter eller hantera digitala anmalningssystem pa svenska. Utover det beskrev
vardpersonal att manga familjer tycktes bli lamnade med manga frdgor om barnets maende och
skolgang.

Fordldrars beskrivningar gor gallande att kunskap, forstdelse och bemotande kunde vara god pa en
del hall och brista pa andra, t ex hos enskilda vardgivare. | kommentarer fran vardpersonal beskrevs
att det kunde forekomma att barn bedémdes, utreddes och behandlades av vardpersonal med
otillracklig vidareutbildning, erfarenhet och/eller handledning. Nagra foraldrar formedlade en oro for
att stod och insatser kunde fordrojas da symptom pa NPF inte kdndes igen eller dd man avvaktade for
lange med bedémning. Samtidigt beskrev ett antal vardpersonal att det kunde finnas en risk for att
psykiatrisk och annan samsjuklighet missades dels dd barn med NPF kunde visa symptom pa ett
atypiskt satt, dels d@ NPF-diagnosen kunde bli 6verordnad alla andra svarigheter och behov.
Tillgangen pa barnneurolog, barnldkare inom BVC, skolldkare, barnpsykiatriker, psykolog med langre
erfarenhet, psykolog med smabarnskompetens samt arbetsterapeut och dietist med barn- och NPF-
kompetens beskrevs vara ojamnt fordelad och/eller brista pd manga hall.
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7-3.10 Insatser

7.3.10.12 ADHD

Maénga fordldrar till barn med ADHD beskrev i enkdtkommentarer att familjen haft god hjalp av
enskilda kontakter och insatser, sdsom farmakologisk behandling inom BUMM/BUP, grupp- och
utbildningsinsatser pa ADHD-center samt kognitivt stéd och hjdlpmedel sdsom tyngdtacke.
Samtidigt fanns det flera stod- och insatstyper som manga uppgav att man haft svart att fa alls eller i
tillrdcklig omfattning (figur 11), dar det som lyftes fram av flest var fordjupat individanpassat stod,
kognitivt stod och konkreta strategier for att underldtta i vardagen samt insatser direkt till barnet
angdende tidshantering, kansloreglering, forandringar/omstallningar samt social fardighetstraning

(appendix 59).

Fatt i tillrécklig omfattning (n = 115) Inte fatt trots efterfragan (n = 112)
Nej, vi har fatt det vi behéver E E 1 E E
Psykoedukation for foraldrar i grupp | [ : ] . .
Lakemedelsbehandling av ADHD-symptom . [ i ] . :
Informationsmaterial : [ : ] : :
Tyngdtacke | O —— | :
Insatser for sémnsvarigheter E E | | E E
Psykoedukation fér andra viktiga personer ! ' /1 ' '
Psykoedukation fér barn/ungdomar i grupp | , | I — X X
Kognitivt stod/strategier for att underlatta i vardag X I — X X
Behandling psykisk ohalsa/andra psykiatriska tillstand : I — : :
Foraldrastod i grupp fokus pa foraldrastrategier : : 3 . .
Individuellt rad/stod till féralder fokus ADHD E E I I— E E
Anhérigstod ! ! o— ' '
Insats direkt till barn fokus ADHD ! ' o—— X
Inget av ovan/Annat | ' 0=/ X X
1(I)O 8|O GIO 4|0 2|0 0 ZIO 4IO GIO 8|0 1(I)O
%

Figur 11. Insatser som barn med ADHD fatt respektive inte fatt i tillracklig utstrdckning enligt sina foraldrar

49 % av fordldrar till barn med ADHD uppgav att barnet efter NPU fatt mer stéd och anpassning i
forskola/skola, 46 % att detsamma varit otillrackligt. Chefer vid 97% av de BUMM och BUP som ingick
i enkdtsamplet uppgav att den egna enheten regelbundet erbjod farmakologisk behandling av ADHD.
Insatstyper sasom fordjupat individuellt stod till foraldrar, foraldratréning och insatser direkt till
barnet erbjods enligt samma chefer regelbundet inom 30%, respektive 25% respektive 40% av
enheter (appendix 60). Beskrivningar gjorde gallande att sjukskoterska och lakare tillhandahéll stod
och rdd samt adresserade narliggande problemomraden runt t ex mat och sémn i samband med
medicinuppfdljning. Bland vardpersonal aterkom tankar om att det var oklart och behdvde
tydliggoras vem som skulle ge specialiserade, fordjupade insatser. Flera lyfte ocksa att insatser
riktade enbart till ADHD inte rackte for de manga barn som har flera andra och samtidiga behov

(appendix 5g).

7.3.10.2 ASD

Manga fordldrartill barn med ASD beskrev i enkdatkommentarer att familjen haft god hjalp av specifika
insatser, sdsom utbildningsinsatser pa Habiliteringens kurs- och kunskapscenter, insatser (framférallt
tidiga intensiva traningsprogram) hos Autismcenter sma barn och pa BanyanCenter, insatser och stod
fran lokala HC, behandlingsinsatser vid BUP, samt uppfdljning pa neuropediatrisk mottagning dar
barnet utretts. Samtidigt fanns det flera stod- och insatstyper som manga uppgav att man haft svart
att fa alls eller i tillrdcklig omfattning (figur 12), dar de som lyftes fram av flest var insatser for att
utveckla och forbattra socialt samspel, fordjupande insatser ndr grundlaggande rad och strategier
inte fungerade eller var otillrackliga, insatser med fokus p3 perceptuell kanslighet samt stod och
insatser direkt till barnet, till exempel med fokus pa vardagsfardigheter och -strategier (appendix 61).
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Nagra beskrev att det varit oklart vem som skulle fornya mediciner och/eller sta for Idkarintyg. Manga
patalade behovet av en fast lakarkontakt med kompetens kring vanliga medicinska behov vid ASD.
Darutover efterfragades dietistkontakt med ASD-kompetens och mer samordnade insatser med
fokus pd mat och atande.

Fatt i tillracklig omfattning (n = 68) Inte fatt trots ansdkan (n = 67)

1
Nej, vi har fatt det vi behéver

Psykoedukation for foraldrar i grupp
Informationsmaterial

Individuellt rad/stod till forélder fokus ASD
Psykoedukation for forskola/skola

Kognitivt stod/strategier for att underlatta i vardag
Tyngdtacke

Insats for somnsvarigheter

Psykoedukation for andra viktiga personer
Foraldrastdd i grupp fokus féraldrastrategier
Anhorigstod

Insats direkt till barn fokus ASD

Behandling psykisk ohéalsa/andra psykiatriska tillstand
Insats fokus socialt samspel, kommunikation osv
Psykoedukation for barn/ungdom i grupp

Insats fokus hantera vissa rutiner, handlingar
Mangsidigt intensivt traningsprogram fér sma barn
Insats fokus vardagsfardigheter, sjalvstandighet
Inget av ovan/Annat

Insats fokus allvarliga problemskapande beteenden
Insats fokus leva med perceptuell kanslighet

o
g

I I I I I I I I
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Figur 12. Insatser som barn med ASD fatt respektive inte fatt i tillrdcklig utstrackning enligt sina foraldrar

65% av fordldrar till barn med ASD uppgav att barnet efter NPU fatt mer stéd och anpassning i
forskola/skola, 46% att detsamma varit otillrackligt. 19 % uppgav att barnet fatt ta del av LSS-insatser
i tillracklig utstrackning, en lika stor andel att barnet inte hade det. Hur stor andel av chefer for lokal
HC som uppger att den egna enheten regelbundet erbjuder barn med ASD vissa insatstyper framgar
av appendix 62. 20 % av vardpersonal inom HAB uppgav att insatser i grupp ar tillrackliga for att
tillgodose saval barnets som familjens behov av stdd och insatser i dtminstone halften (kan vara
"ungefar halften” eller “de flesta”) av de familjer man kommer i kontakt med. 53% av berord
vardpersonal inom HAB uppgav att det gar att ta hjdlp av resurs pad barnets forskola i tillracklig
omfattning for att mojliggora traning inom riktade individuella insatser/traningsprogram for
atminstone halften av sma barn med ASD. 54% uppgav att atminstone halften av de barn med ASD
man kommer i kontakt med har behov av LSS-insatser som inte tillgodoses fullt ut. Vdrdpersonalens
beskrivningar gor gallande att kunskap och kompetens samt tillgang till evidensbaserade insatser
behover 6ka hos alla berérda vardgivare. Darutover patalades att manga barns behov inte tacks av
dagens ofta korta och avgransade insatser, som i manga fall skulle behdva vara téatare, langre och
adressera fler omraden. Flera beskrev att uppdelningen av uppdraget att stotta barn med ASD (med
eller utan IF) mellan halso- och sjukvarden och kommun inklusive LSS medfér utmaningar, dar HAB
ansvarar forinsatser som i stor utstrackning bygger pa att ndgon annan utfér och implementerar dem,
i barnets vardag. Framférallt lyftes att det ofta uppstar oklarheter avseende vem som ska vara
ansvarig lakare for barn med ASD, samt att det i manga fall saknas en sjdlvklar utfardare av t ex
lakarintyg, medicinsk uppfdljning efter NPU samt enklare lIakemedelsforskrivning. Tankar om att
barns tillgang till en ldkarkontakt med ASD-kompetens behdver sdkerstallas dterkom bland bade
foraldrar och vardpersonal (appendix 61).
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7.3.120.3 ASD och ADHD

Manga férdldrar till barn med bade ASD och ADHD beskrev i enkdtkommentarer att familjen haft god
hjalp av enskilda insatser, sdsom farmakologisk behandling av ADHD-symptom, tidiga intensiva
traningsprogram och insatser pa Autismcenter sma barn och BanyanCenter, utbildningsinsatser pa
ADHD-center och/eller HAB kurs- och kunskapscenter, insatser fran lokalt HC och insatser hos
arbetsterapeut samt behandlingsinsatser vid BUP. Samtidigt fanns det flera typer av stéd- och
insatstyper som manga uppgav att man haft svart att fa alls eller i tillrdcklig omfattning (figur 13), dar
det som lyftes fram av flest var insatser med fokus pa samt stod och insatser direkt till barnet i form
av traning av socialt samspel och kommunikation, fordjupat, individuellt stod till fordldrar, insatser
med fokus pa perceptuell kanslighet, insatser for att hantera vissa beteenden, starka kanslor,
utagerande beteenden och ldsningar samt samordnade insatser for selektivt dtande och atstorning.
51% av foraldrarna till barn med kombinerad ASD och ADHD uppgav att barnet fatt mer stéd och
anpassning i forskola eller skola, 46% att detsamma varit otillrdckligt. 29% uppgav att barnet hade
fatt ta del av LSS-insatser i tillracklig utstrackning och 32 % att barnet inte hade det. Bland
vardpersonal lyftes tankar om att det ar bekymmersamt att barn behévde ha parallella kontakter vid
BUP respektive HAB och att ingen vardgivare sdg barnet och familjens behov i sin helhet. Darutover
beskrevs att ADHD och ASD i kombination gér symptom- och behovsbilden mer komplex, men att fa
enheter har specialiserad kunskap om bada tillstanden.

Fatt i tillracklig omfattning (n = 110)  Inte fatt trots ansdkan (n = 109)

Nej, vi har fatt det vi behdver

Psykoedukation for foraldrar i grupp
Lakemedelsbehandling av ADHD-symptom
Informationsmaterial

Tyngdtacke

Insats for somnsvarigheter

Individuellt rad/stéd till forélder fokus ADHD/ASD
Kognitivt stod/strategier for att underlatta i vardag
Foraldrastod i grupp fokus foraldrastrategier
Psykoedukation for andra viktiga personer
Behandling psykisk ohalsa/andra psykiatriska tillstand
Psykoedukation for forskola/skola

Psykoedukation for barn/ungdom i grupp

Insats fokus socialt samspel, kommunikation osv
Anhorigstod

Insats direkt till barn fokus ADHD/ASD

Insats fokus vardagsfardigheter, sjalvstandighet
Insats fokus hantera vissa rutiner, handlingar
Mangsidigt intensivt traningsprogram fér sma barn
Insats fokus leva med perceptuell kanslighet
Insats fokus allvarliga problemskapande beteenden
Inget av ovan/Annat

O mmmm e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e
a5

=
S
©
S
o
S
IN
o
N
=]
o
N
=]
N
<]
o}
=1
©
o
=

Figur 13. Insatser som barn med ASD och ADHD hade fatt respektive inte fatt i tillracklig utstrackning enligt
sina foréldrar

7.3.10.4 Psykiatrisk samsjuklighet

| fordldrarnas beskrivningar framkom att det kan ta tid och/eller vara svart att fa kontakt, hjalp och
behandling av psykiatrisk samsjuklighet dven i I1agen da barnets maende férsamrats ordentligt, med
symptom som angest, depression, sjalvskadebeteenden eller suicidtankar. Flera uppgav att man fatt
hjalp forst nar situationen urartat och blivit mer eller mindre akut. Flera lyfte fram att det primart varit
|dkemedelsbehandling som erbjudits. Manga berattade att barnet hamnat som i en ond cirkel dar
HAB inte kunnat ge insatser pa grund av samsjukligheten utan hénvisat till BUP som i sin tur bedomt
de psykiatriska symptomen som sekundara till ASD och forklarat att de borde adresseras med
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habiliterande insatser, stdd och anpassning i miljo och vardag och hanvisat tillbaka till HAB och/eller
rekommenderat utdkat stéd och/eller utdkade anpassningar i skolan.

| vdrdpersonalens beskrivningar (appendix 63) framkom att psykisk samsjuklighet fanns hos en stor
andel barn inom malgruppen och kunde vara svar att adressera. Manga lyfte fram den ofta bristande
tillgangligheten till en sammanhallen malgruppsanpassad behandling av psykiatrisk samsjuklighet
som en stor, central och oroande brist i hélso- och sjukvarden for NPF. Mdnga patalade det
nodvandiga i att tillhandahalla tillrackligt med stéd, anpassningar och kravreduktion i vardagsmiljo
och skola for att minska risken for att barn ska utveckla psykiatriska symptom och palagringar.
Samtidigt pdpekades att det finns risk for att behov av behandling for psykiatrisk samsjuklighet
missas da man har ett for stort fokus pa ASD och/eller uppfattar alla andra symptom som mer eller
mindre sekundara till ASD. Vidare lyftes fram att det kunde uppstd svarlosta fragor runt vad BUP
respektive HAB ska gora, dar detinte alltid var helt latt att sortera i och hitta en samsyn runt vad som
berodde pa eller var relaterat till funktionsnedsattningen respektive vad som berodde pa eller var
relaterat till ndgot annat psykiatriskt tillstdnd. Mdnga framhdll att barn med NPF och psykiatrisk
samsjuklighet behdvde kunna fa ta del av bade habiliterande och psykiatriska insatser, samtidigt och
samordnat - med BUP-kompetens inom HAB, HAB-kompetens inom BUP, eller i form av
"habiliteringspsykiatri”.

7.3.10.5 Andra svdrigheter och samsjuklighet

Bland vérdpersonal beskrevs att manga barn med NPF har problem med dygnsrytm och sémn, vilket
ofta adresserades i samband med lakemedelsbehandling av ADHD. Nagra framhdll att det var
konstigt att barn som hade kontakt vid BUMM behovde remitteras till ADHD-center for forskrivning
av tyngdtacke, nar de kunde fa vrig hjalp med somn pa annat hall, t exinom BUMM eller PVR. Andra
lyfte att barn med ASD kunde fa icke-farmakologiska insatser for somnbesvar vid HAB men var
hanvisade till att soka lakemedelsbehandling utanfér HAB - och kunde behova dteraktualiseras vid
BUP for detta avgransade behov alternativt soka hjdlp inom HLM dar ASD-kompetensen &r
personberoende. Bland vardpersonal inom PVR beskrevs att barn med ADHD och/eller ASD som
tréffade dietist ofta sokte med fradgor runt vikt, selektivt atande, naringsintag och behov av
naringsdryck eller kosttillagg (appendix 64). Samtidigt uppgavs att dietist inte har forskrivningsratt
for naringsdryck for barn under 16 ar, utan behdvde skicka recept for signering hos barnldkare - vilket
innebar merjobb och kunde leda till fordrojning i flera led. Vidare beskrevs att fysioterapeuter inom
PVR ofta traffade barn med NPF som sokte med anledning av 6vervikt, for insats med att hitta
mojlighet och motivation for rérelse och aktivitet, vilket t ex kunde handla om att hitta aktiviteter som
fungerar och passar for barn inom malgruppen. Det uppgavs vara oklart vem som ansvarar for att
tillhandahalla behandling av DCD (motoriska koordinationssvarigheter). Man beskrev att DCD inte
alltid uppmarksammades inom varden, trots ett ofta stort behov av hjalp samt att barn kunde ha haft
svarigheter i manga ar nar de val kom till PVR. Logoped inom HAB kan remittera barn till vardval
logopedi for begransade behandlingsinsatser av sprak-, tal och relaterade svarigheter. Symptom
eller diagnos inom ADHD och/eller ASD uppgavs aven i 6vrigt vara vanligt bland barn som sokte hjalp,
utredning och behandling inom vardval logopedi. Nagra lyfte att det i nuldget inte finns ndgon som
ansvarar for att adressera selektiv mutism.

Flera i vdrdpersonalen papekade det stora allmdnpediatriska behovet bland barn med ASD, dar
manga behdvde hjalp hos lakare t ex med anledning av problem med mage/tarm eller neurologiska
tillstand, dar “allt hanger hela tiden ihop” och behdver bedomas, analyseras och adresseras med
grund i ett ASD-/NPF-perspektiv. Samtidigt uppgavs tillgangen pa ldkare med ASD-kompetens vara
begrénsad och primarvarden inte alltid sa val rustad for att ta emot och behandla malgruppen pa ratt
satt. Vidare lyftes att manga barn som vardats och foljts pa barnsjukhus t ex med anledning av
komplexa hjartsjukdomar, metabola tillstand, neurologiska diagnoser och tillstdnd sdsom cerebral
pares och epilepsi har kognitiva svarigheter och symptom eller diagnos inom NPF som paverkar
somatiken, som kunde behdva utredas och utifran vilket 6vrig vard kunde behova anpassas. Nagra
lyfte att medicinska fradgor och lakarintyg ofta hamnade hos BUMM/HLM som i 6vrigt inte kande
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barnet. Vidare beskrevs att problemskapande beteenden kan krdva manga samtidiga perspektiv och
kompetenser sdsom somatiska, psykiatriska, psykosociala och habiliterande - samt att den
traditionella slutenvarden inte ar uppbyggd och anpassad fér behov hos barn med ASD, IF och
allvarliga problembeteenden.

7-3-11 Samverkan

Saval beskrivningar som skattningar bland vdrdpersonal gor gdllande att samverkan mellan
vardgivare sdasom BUP och HAB respektive BUMM och BUP kunde fungera val mellan enskilda
mottagningar och mindre bra mellan andra (appendix 65 till 66). Samma sak uppgavs galla for
samverkan med andra omkringliggande aktorer, sdsom forskolor och skolor. Bland kommentarer
aterkom tankar om att alla involverade vardgivare var mana om att gora ett bra arbete och att ta
ansvar utifran sina respektive uppdrag, men arbetade under ett hogt tryck, hade svart att racka till
och saknade dentid, de resurser och de befogenheter som kravdes for ett bra samarbete. Vidare lyftes
att manga vardgivare av resurs- och kapacitetsmassiga skal behovt arbeta och bli bra pa att varna och
tydliggora sina respektive granser. Darutover beskrevs att det antal vardgivare/aktérer som
patientunderlaget pd enskilda mottagningar hade koppling till kunde vara sa pass stort att det inte
gick att samverka direkt med alla. Samt att det kunde vara svart att fa till samverkan ndr man sitter
pa olika stéllen, i ldgen da det blivit svart att hitta samsyn kring patient, problem och prioritet och nar
det inte funnits ndgon som hade ett dvergripande ansvar for att folja upp, sakerstalla och samordna
barnets insatser. Flera lyfte att det for en fungerande samverkan behovs regelbundna méten,
upparbetade kontaktvdagar och relationer, personkdnnedom och kannedom om varandras
verksambhet - eller att samarbetet sker under samma tak och ledarskap (appendix 66 till 67).

Mer &n 60 % av vdrdpersonal uppgav i enkaten att atminstone halften avde barn med ADHD eller ASD
som man kommit i kontakt med hade behov av vard, anpassningar eller insatser for sin NPF eller
relaterade svarigheter som i nuldget inte verkade eller kunde tillgodoses fullt ut (appendix 68). Nar
man ombads svara pa vilka de framsta skalen till detta kunde ténkas vara uppgav ca. 60% att
"samordningen mellan vardgivare och andra aktorer brister”, ca. 50% att “ingen inom varden ansvarar
for att tillse att barn far de insatser de behdver” (appendix 69). Respondenters tankar om nuvarande
vardkedjor och -system omfattade bl a att det var “for svart att komma fram till hjdlpen”, att
vardkedjan var oerhért splittrad och svar att forstd, att det fanns for manga olika vardgivare, att det
saknades kontinuitet samt att det uppstod glapp och ovisshet efter NPU (appendix 70). Flera av
vardpersonalen lyfte fram att nuvarande uppdelning av utrednings- och behandlingsuppdrag medfor
negativa konsekvenser for effektivitet och patientsdkerhet, t ex da for snavt fokus och for avgransade
uppdrag kunde leda att vardgivare missar hur saker och symptom hanger ihop, samt att se och ta
hansyn till barns sammantagna behov. Vidare framholls att barn kan komma att vardas hos
vardgivare som inte har tillracklig kompetens eller tillrdckliga resurser for att forstd, adressera eller
anpassa utifran allvarliga och genomgripande samtidiga behov.

Andelen barn med ASD/ADHD runt vilka vdrdpersonal i enkatsamplet uppgav att man varit i kontakt
med minst en annan aktor for att samordna eller planera vard skilde sig en del mellan vardomraden,
med hogst andelar inom HAB, lagst inom BUMM (appendix 71). Beskrivningar av att det ofta uppstar
gransdragningssvarigheter och fragor runt vem som ar bast [ampad att hjalpa ett givet barn med vad
aterkom bland vardpersonal inom alla berérda vardomraden. De barngrupper som oftast beskrevs
kunna komma i klam och falla lite “mellan stolarna” var barn med “svarare” ADHD och mer
omfattande behov, barn med diagnos inom ett omrade (sasom ADHD) och “drag” eller symptom
inom ett annat (sdsom ASD) samt barn med ASD och psykiatrisk samsjuklighet (appendix 72 till 73).

Vérdpersonalens uppgifter om i hur stor andel av aktuella fall som SIP anordnas varierade beroende
pa typ av informant och verksamhet. Chefer och medarbetare vid BUMM angav att SIP anordnades i
en mindre del till halften av alla aktuella fall, vid BUP i en mindre del till det flesta och vid HAB i ungefar
halften till de flesta drenden (appendix 74). Beskrivningar gjorde gallande att SIP-mo6ten ofta meninte
alltid ledde till fram till ndgot konkret. Nagon lyfte att det fanns en risk att SIP inte ledde till ndgot om
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motesdeltagarna inte forfogade 6ver tillrackliga mandat. Vidare lyftes att varje dtagande ledde till en
kostnad for verksamheten, vilket i realiteten innebar att det trots en grundldaggande samsyn kunde
vara svart for alla ndrvarande att fritt sdga och erbjuda sadant de sdg behov av. Fordldrars
beskrivningar gjorde géllande att samordning mellan involverade aktorer kunde brista trots ett flertal
SIP-moten, samt att man kunnat uppleva att de narvarande bollat ansvaret mellan varandra istallet
for att fatta beslut.

7-3.12 Foraldrars situation

96 % av fordldrar, 66 % av medarbetare och 58 % av chefer i enkdtsamplet uppgav att det ar foraldrar
som tar det stOrsta ansvaret for att leta upp, ansoka om och fa till en fungerande planering for stod
och insatser (appendix 75). 54 % av foraldrar uppgav att familjen vid mer an ett tillfalle hanvisats eller
skickats mellan olika vardgivare och/eller aktorer nar man efterfradgat insatser (appendix 76 till 77).
Beskrivningar av foraldrar i enkat och intervju gjorde gallande att manga foraldrar inte bara la ned
mycket tid, kraft och energi pa att stotta sitt barnivardagen, utan ocksa pa att ta reda pa vilka insatser
barn och familj kunde fa eller hade ratt till, samt vilken vardgivare/aktor som gav desamma; leta upp,
etablera kontakt med, efterfrdga, ansoka om eller anmala sig till insatser; halla koll p3, delta i och
bevaka allt ifrdn kontakter, mdten och insatser till behov av nya intyg; planera for och samordna
barnets kontakter och insatser; driva, ligga pd och paminna for att tider ska bokas, for att stod och
anpassningar skulle bli av; se till att barnet fick tillgang till ratt stod och insatser. Darutéver lyftes
tankar om att man som foralder, for att komma fram till ratt insatser, behévde vara palast, aktiv och
valfungerande, kunna “rdkna ut” vilka fragor som skulle stéllas till vilken instans, “ha spraket” och
formagan att prata sig till insatser samt argumentera och stalla krav. Ndgon fordlder beskrev det som
att det ar slarvigt omhdndertaget och resurssloseri nar man som familj ska behova beskriva sin
historia gang pa gang, for sd manga olika team och manniskor. Manga foraldrar formedlade stor
forstdelse for att andra fordldrar kunde kanna sig ensamma, ha svart att fa orken att racka till, bli
slutkorda, ga in i vaggen och/eller bli sjukskrivna - vilket uppgavs kunna handa dven bland “de mest
kompetenta foraldrar”. Nagra uttryckte en stark oro for vad som skulle eller kommer att hdnda med
barnet om man som fordlder en dag inte langre kan hjalpa till eller ligga pa (appendix 78). Mdnga
efterfrdgade hjalp med planering, samordning av insatser och kontakter, en samordnare med
helhetsansvar, t ex av koordinator som foretrader barnet, har 6verblicken och synkar alla insatser,
tillhandahaller information, driver p3, satter press och stéller krav pd att stéd, anpassningar och
forandringar ska komma pa plats.

Aven vdrdpersonal beskrev att foraldrar alaggs och uppbar ett stort ansvar for planering och
samordning av sitt barns vard och kontakter. Beskrivningar gjorde gallande att manga av de foraldrar
man mott varit hart pressade, stressade, dverbelastade, kunnat bli sjukskrivna. Vidare betonades att
det ofta tycktes vara svart for familjer att fa tillgang till insatser, att foraldrar verkade fa kampa for
den hjélp och det st6d barnen behdvde, oavsett om det handlade om vard i region eller insatser inom
kommun. Flera framhdll att situationen manga ganger var som mest utmanande och pressad for
foraldrar med egna symptom och/eller diagnos inom omradet. Det dterkom tankar om att foraldrar
borde avlastas det samordningsansvar som idag aldggs dem. Vidare framkom att foraldrar med egna
behov i form av egen NPF eller psykisk samsjuklighet borde kunna erbjudas utdkat och extra stod
samt anpassade kontakter och att ett helhetsgrepp runt familjer behovdes (appendix 78 till 79).
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8 Slutsatser

Den foreliggande kartldggningen av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD och/eller ADHD i
Region Stockholm genomfordes med anledning av en granskning av Landstingsrevisionen i Region
Stockholm och en bedémning av HSN att styrning och uppféljning av varden fér barn med ASD och
ADHD behovde starkas. Beslut som ligger till grund for dagens vardorganisation for NPF samt
ansvarsfordelning och avtal fattades mellan 2006 och 2009 samt ar 2014 av HSN och inneholl ett
paket med atgarder for att uppna en forbattrad och mer effektiv vard for personer med NPF. Trots
dessa beslut kvarstod betydande utmaningar nar det gallde tillgénglighet, organisation och kvalitet
inom varden av ASD och ADHD i Region Stockholm. Syftet med var kartldggning ar att bidra till att
identifiera utmaningar och var dessa finns inom vardkedjan samt lyfta fram forbattringsméjligheter.

En synlig och mycket uppmarksammad aspekt av bristande tillgdnglighet &r kotider till NPU. Var
kartlaggning visar att dessa koer bara ar en, eventuellt sdval dvervarderad som symbolisk faktor, i ett
komplext och omfattande system av problem med omhéandertagandet av barn med ASD och ADHD
samt deras familjer. Denna kartlaggning kan inte uttala sig om varden for andra NPF &n ASD och
ADHD, vilket &r en begrasning. Det ar dessutom av yttersta vikt att papeka att bemotandet och
omhandertagandet av barn med NPF ar ett samhallsansvar dar manga aktérer maste bidra till att ge
dessa barn optimala mojligheter att inkluderas utifran sina forutsattningar genom insatser och
anpassningar som starker deras fungerande och livskvalitet. Barn med NPF har komplexa behov och
det finns antagligen flera systemfel i samhallets bemotande och omhandertagande av malgruppen. -
26 Detta forhallande bor inte bortses fran trots att den féreliggande kartlaggningen enbart fokuserar
pa halso- och sjukvardens del i systemet. Brister i det sammantagna omhandertagandet kan i olika
grad vara kopplade till aktérer med andra huvudman an halso- och sjukvarden. T ex ar de storsta
utmaningarna for manga barn med NPF kopplade till skolgdng och skolmiljo som &r ett livs- och
behovsomrade dar vardgivare har sma méjligheter att paverka pa ndgot genomgripande satt.

Den nuvarande bestallar-utforarmodellen av hdlso- och sjukvarden i Region Stockholm betonar saval
politikens som tjanstemannens men ocksa vardgivarnas ansvar for ett fungerande och hogkvalitativt
omhandertagande av barn med NPF. Att leva upp till sitt respektive ansvar blir allt mer betydelsefullt
i takt med att ASD och ADHD blivit de vanligaste psykiatriska diagnoserna bland barn och ungdomar
i Region Stockholm - och idag upptar en betydande del av de involverade vardgivarnas resurser.
Andelen barn med psykiatriska diagnoser har 6kat kontinuerligt under perioden 2013 till 2018.
Situationen &r inte unik for Region Stockholm utan &r densamma i sd gott som alla andra regioner
forutom Kalmar.>* Férekomsten av diagnostiserad ADHD och ASD i Region Stockholm &r dock i
genomsnitt hdgre i férhallande till dvriga regioner i Sverige. Aven internationellt har férekomsten av
diagnostiserad ADHD och ASD 6kat i flera lander.?7:2

Var kartlaggning har visat att manga barn och ungdomar med NPF har en komplex psykiatrisk
problematik, som ofta féregar NPF-diagnosen/-erna. Drygt 60% bland barn med ASD-diagnos och
drygt 40% bland barn med ADHD-diagnos har minst en annan psykiatrisk diagnos utover sin ADHD
och/eller ASD, sdsom diagnostiserad depression eller dngest. Underliggande depression eller angest
fordrojde diagnosen avsevart, vilket kan ha direkta konsekvenser i form av 6kad sjuklighet och samre
prognos.*® Utredningsprocessen bor darfor redan initialt utgd fran en bred fragestdllning dar
differentialdiagnostik och samsjuklighet vags in. Hog samsjuklighet med andra psykiatriska tillstand
understryker behovet av hdlsoframjande och férebyggande arbete for barn och ungdomar med NPF
och belyser vikten av att vid behov kunna erbjuda habiliterande och psykiatriska insatser samordnat.
Barn med NPF ar en heterogen grupp med olika grad av funktionsnedsattning, sammansattning av
individuella vardbehov och associerade tillstand och sjukdomar vilket staller sarskilda krav pa
sjukvardens forutsattningar att erbjuda individualiserad vard pa patientens villkor. | likhet med andra
studier visar denna kartlaggning att flickor ar betydligt dldre an pojkar ndr de genomgar NPU.3*
Majoriteten av flickor har hunnit komma upp i sen skoldlder (= 15 &r) innan NPF-diagnos stallts, vilket
forsenar mojligheten till NPF-inriktat stod och behandling avsevart. Samsjuklighet med depression
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och angest, bade fore och efter NPU, &r betydligt vanligare hos flickor med ADHD och/eller ASD
jamfort med pojkar med samma diagnoser, vilket tyder pa att flickor har en mer komplex och langre
vardhistoria fram till faststalld NPF-diagnos. Lakemedelsbehandling med somn- och antidepressiva
|akemedel &r klart vanligare bland flickor &n pojkar, oavsett alder och NPF-diagnos vilket med stor
sannolikhet kan forklaras av konsskillnader i samsjuklighet.

Varden for NPF innebdr ofta en komplex vardkedja med flera vardgivare med mer eller mindre smalt
avgransade, inte sallan 6verlappande uppdrag. Familjer kan behova etablera kontakt med flera olika
vardgivare som var och en adresserar de delar av barnets symptom- och behovsprofil som tacks av
det egna insatsutbudet. Systemets komplexitet medfor sdledes hoga krav pd kommunikation och
samordning mellan enskilda vardgivare saval som mellan berérda avdelningar inom HSF. Samtidigt
gor beskrivningar gallande att det ofta uppstar gransdragningssvarigheter och fragor runt fordelning
av bade utrednings- och behandlingsansvar. Tillgang till vard kan férdréjas varje gang barn behover
hanvisas till en ny vardgivare, genomga en ny beddmning eller kostdlls pa nytt. Och det torde kunna
finnas risk for bristande helhetssyn, kontinuitet, effektivitet och patientsdkerhet i bade vardplanering
och resursutnyttjande da insatser fér samma och/eller narliggande tillstand ges av olika vardgivare.
Darutdver kan samordning av alla insatser och kontakter utgoéra en tung borda for fordldrar.
Kartldggningen visar att bade férekomst, diagnostisering och vard fér barn och ungdomar med NPF
skiljer sig at mellan olika kommuner och stadsdelar. Detta kan tolkas som att varden for denna
malgrupp inte ar jamlik. Kartlaggningen tyder ocksa pa att det kan férekomma skillnader i hur olika
verksamheter upptacker, utreder och behandlar barn och ungdomar med NPF. Dessa skillnader
maste belysas och orsakerna analyseras.

Ingen enskild vardgivare har bdde uppdrag och bemanning som medger tillhandahallande av alla de
insats-, yrkes- och kompetenskategorier som behdvs for att tillgodose alla vanligt férekommande
behov hos barn med NPF. T ex har BUMM och BUP byggt kompetens och rutiner for att genomfora
NPU samt behandla ADHD farmakologiskt, men innehar inte nodvandigtvis habiliteringskompetens.
HAB har byggt strukturer for att tillhandahalla psykoedukativa och habiliterande insatser men saknar
den lakarkompetens som kravs for att kunna bistd med intyg, enklare lakemedelsforskrivning och
kompletterande NPU. HAB saknar ocksa forutsattningar att pa egen hand kunna tillgodose behov hos
barn med komplexare symptombilder i form av t ex psykiatrisk samsjuklighet och/eller allvarligare
problembeteenden. BUMM:s tilldggsuppdrag ADHD innefattar varken insatser hos psykolog eller
arbetsterapeut och medger i nuldget inte heller ndgon ersattning for de merkostnader som kan
uppsta vid behov av att dven utreda ASD. Varken BUMM eller BUP bemannas med logoped. Varken
BUMM, BUP eller HAB bemannas med dietist. Samtidigt saknar dietistinom PVR forskrivningsratt for
naringsdryck for barn under 16 ar, varpa recept/rekommendationer behdver skickas via ldkare som
inte finns inom PVR. Barn- och NPF-kompetens hos personal inom PVR beskrivs pd manga hall vara
knuten till narvaro av specifika personer, snarare an till organisationen. Detsamma uppges kunna
galla NPF-kompetens inom HLM, samt i viss man nar det galler vardval logopedi. Och det skulle
behova undersokas huruvida nuvarande uppdelning av uppdrag mellan vardgivare och vardomraden
med delvis olikartade forutsattningar paverkar vardsystemets sammantagna formaga att fordela,
rikta och geografiskt sprida resurser, kompetens och mottagningar pa ett andamalsenligt satt.

Manga barn behover alltsd i det befintliga systemet ta del av stdéd och insatser fran flera olika
vardgivare parallellt. Samtidigt forutsatter viktiga stod- och insatstyper engagemang fran aktorer
inom kommun och/eller stat. Exempel pa detta ar stod och anpassning i forskola/skola, habiliterande
stod- och traningsinsatser som i praktiken implementeras av kommunala aktorer, tillgang till insatser
enligt LSS samt vissa bidrag och ersattningar fran Forsakringskassan. Systemet staller sdledes hoga
krav pa fordelning av ansvar och samverkan inte bara mellan aktorer inom hélso- och sjukvard, utan
ocksd mellan aktorer med olika huvudman (region, kommun och stat). Barn ska vid behov kunna
erbjudas hjalp av en fast vardkontakt samt upprattande av en samordnad individuell plan (SIP).
Samverkan for barnets basta ska ske enligt patientlagen, BUS-6verenskommelsen mellan Region
Stockholm och dess kommuner samt HSL och SoL*%. Samtidigt aterkommer rapporter om att

52



Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

samverkan runt stod till familjer med barn som har NPF kan vara svar att fa till pa en tillracklig niva.
Riktlinjer som ansvariga vardgivare har att forhalla sig inom Region Stockholm &r det regionala
vardprogrammet for ADHD, lindring utvecklingsstérning och ASD hos barn, ungdomar, vuxna,
Socialstyrelsens kunskapsstdd till barn, ungdomar och vuxna med ADHD samt Lakemedelsverkets
behandlingsrekommendation vid ADHD.

Fradgan om vardens och samhéllets omhandertagande av behov hos barn med ADHD och/eller ASD
vacker engagemang. Det tycks finnas en samstdammighet inte bara runt vad i nuvarande
vardkedjestruktur som brister (appendix 70), utan ocksa runt vad som borde fungera annorlunda eller
battre (appendix 79). Tankar om hur identifierade problem och brister bast dtgardas pad ett mer
praktiskt, organisatoriskt plan skilde sig daremot mellan tillfrdgade fordldrar sdval som vardpersonal
(appendix 79). Det rader konsensus om att det ar problematiskt att manga viktiga stod- och
insatstyper ar mer eller mindre villkorade av diagnos och att det i sa stor utstrackning ligger pa
foraldrar att ta stallning till vilken typ av insatser man behover, vilka kontakter man behéver etablera.
Det rader ocksd samsyn om att tillgdngen till viktiga icke-farmakologiska stdd- och insatstyper
brister, att det ar fér manga olika vardgivare inkopplade i varden av ett och samma barn samt att for
mycket fokus, tid och resurser Idggs pa NPU snarare an pa utbildning, uppféljning, kvalitetssdkring
och insatser (appendix 70).
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Rekommendationer

Vardsystemet behover omfatta och kunna tillgodose behov hos hela malgruppen, vilket
forutsatter att dimensionering av personal och resurser motsvarar malgruppens faktiska storlek
och behov. Samtidigt maste investerade resurser anvandas pa ett mer effektivt satt och den
Overgripande organisationen goéra det mojligt att rikta tid, kraft och resurser pd ett
andamalsenligt vis, sa att man formar ge tillrackligt till alla, mer till de som behdver mer och mest
till de som behdver mest.

Strukturellt behovs beredskap for och en naturlig 6vergang till det vardsystem som tar vid den
dag da barnet fyller 18 ar och plétsligt forvantas kunna 6verblicka, ta ansvar for och samordna
vard, stdd och insatser pa egen hand, i ett nastan lika splittrat system.

Vard bor i mycket storre utstrackning ges utifran barns aktuella symptom- och behovsprofil samt
livskvalitet, snarare dn utifran diagnos. NPU behdver omfatta kartlaggning och beskrivning av
barnets funktions-, fardighets- och behovsprofil. Forslagsvis kompletteras anvandningen av ICD
med beddmning enligt ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health),”3*
vilket ar standard i manga internationella riktlinjer for NPU.

Ambitionen maste vara att strava efter en organisatorisk 16sning dar man varken tar den risk det
innebdr att aldgga redan belastade vardgivare utokade uppdrag utan att forse dem med
tillrdckliga resurser och vidta noddvandiga atgarder eller utdka vardsystemets komplexitet genom
att lagga till ytterligare en aktér som barn med en viss diagnos ska fordelas eller dverforas till.

Bedomning av utveckling och behov behdver kunna goras utan dréjsmal, insatser séttas in i ett
tidigt skede. Det ar angeldget att undersoka hur vdgen in till ett forsta, forutsattningslost
beddémningsbesdk kan forenklas samt hur risken for utdragna, krdngliga remissprocesser och
-(om)vagar kan minimeras. Strukturer for hur barn och ansvar vid behov ska kunna férdelas och
6verforas mellan vardgivare och -nivder pa ett patientsakert satt, med minsta mojliga tapp i tid
och information, behover etableras samordnat.

Ersattningssystemet bor innehalla krav pa uppfoljnings- och kvalitetsindikatorer som styr fokus
mot ratt vardinsatser. Vardaktorer maste utarbeta nya samverkansrutiner med de kommunala
aktorerna i form av tydliga avtal som gor det mojligt att tillgangliggora nodvéandigt stod och
insatser i barns skol- och vardagsmiljo med grund i aktuella behov, utan att barnet forst ska
behdva invanta skolldkarbedémning, remiss, NPU, atergivning och diagnos.

Stod med fokus pa sémn, mat, struktur, rutiner, effektiva fordldrastrategier, trots, konflikter,
stress, maende, fysisk aktivitet och halsosamma levnadsvanor maste kunna erbjudas brett inom
halso- och sjukvarden och utan dréjsmal for barn i allmanhet, for barn och familjer med misstankt
NPF i synnerhet. Tillgdngen till stod i form av allmanna psykoedukativa, psykosociala och
psykologiska insatser bor utdkas pa primarvardsniva och sakerstallas i likvardig utstrackning for
barni alla geografiska omraden.

Bland de yrkeskategorier som vid och utifran behov behover kunna kopplas in runt barn med NPF
ingar arbetsterapeut, barnldkare, barnneurolog, barnpsykiatriker, dietist, fysioterapeut, logoped,
psykolog, sjukskoterska, socionom/kurator och specialpedagog. Saval dessa vardpersonal-
kategorier som personal/team med kompetens inom bade habilitering och psykiatri bor vid och
utifran behov kunna tillgéngliggéras genom samma vardgivare. Barn bor kunna tillhandahallas
alla stod- ochinsatstyper som enligt riktlinjer rekommenderas vid ADHD respektive ASD, insatser
for basala behov sdsom sémn och dtande samt vid behov vard for psykiatrisk samsjuklighet
samordnat, inom samma vardgivare. Barn med behov av logopediska insatser behéver kunna
tillhandahallas desamma samordnat med 6vrig NPF-relaterad vard.

Familjen ska givetvis vara delaktig i vard- och insatsplaneringen. Men féraldrar behover kunna
fokusera sin tid, kraft och energi pa att stotta och hjdlpa sitt barn i vardagen. Foraldrar bor inte
alaggas att pa egen hand, utan stdd och uppfdljning, ansvara for att identifiera, formulera och
prioritera bland barnets behov samt efterfraga eller anséka om ratt kontakter och insatser.
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Foraldrar och familjer behdver veta vart de kan vdnda sig. Radgivning och vdgledning behover
vara lattillganglig och skulle med fordel kunna tillhandahallas i flera format, t ex digitalt och
individuellt. Barn med ADHD och/eller ASD bor kunna erbjudas kontakt med en huvudansvarig
vardgivare och en fast vardkontakt som kan 6verblicka barnets behov och svara fér bedomning,
planering, samordning och uppféljning av insatser. Familjer som darutover behéver utokat stod
behover kunna erbjudas detta, t exiform av en samordnings- eller lotsfunktion som kan hjalpa till
i samordningen av stéd som formedlas av olika aktérer med olika huvudman och/eller for att
|attare fa till den praktiska implementeringen av stdd och insatser i familjevardagen.

= Utredningsuppdrag bor inte sd tydligt avgransas till specifika diagnostiska fragestaliningar,
sasom ADHD, ASD eller IF. Vardgivare med uppdrag att utreda behover ha forutsattningar att ta
stallning till alla barnpsykiatriska diagnoser samt viktiga differentialdiagnostiska tillstand. For att
mojliggora behandling ar det viktigt att eventuellt samtidiga barnpsykiatriska diagnoser
uppmarksammas. Eventuellt bruk av alkohol, droger eller motsvarande behdver kunna
undersdkas. Omfattning av och metod fér bedémningar respektive utredningar behdver i ovrigt
kunna anpassas till barnets aktuella behov, till komplexiteten i fragestéllning och symptombild.
Bland vardpersonal lyfts fram att det dels ar viktigt att inte géra odandamalsenligt mycket, dels &r
viktigt att inte ha for snava fokus.

Sammanfattningsvis rekommenderas utifran denna kartlaggning att stegvis skapa en mer effektiv,
andamalsenlig, jamlik och patientsaker vardkedja och ett battre omhandertagande av barn med ASD
och ADHD inom Region Stockholm genom en rad kort- och Iangsiktiga atgarder och organisatoriska
forandringar. Dessa maste stdmmas av och arbetas fram i samarbete mellan HSN/HSF och de
vardgivare som idag delar pd ansvaret for den befintliga vardkedjan samt samordnas med
primarvardens organisation av forsta linjen-insatser for barn o till 6 respektive 7 till 17 ar. Reformer i
halso- och sjukvarden av NPF maste ta hansyn till sammansattningen av malgruppens varierande
men ofta komplexa behovsprofiler och beakta hela omhdndertagandesystemet inklusive
kommunala, statliga och privata aktorer samt intresseorganisationernas arbete. Mojligtvis kan en del
rekommendationer bast forverkligas genom skapandet av helt nya vardformer. Initialt foreslas
forsoksverksamheter i halso- och sjukvdrden som foérenar sdvdl habiliterande som psykiatrisk,
dietistisk och logopedisk samt viss somatisk vard fér barn med ASD och ADHD. Reformer borde
innebdra att varden dimensioneras enligt den aktuella gruppens storlek och vardens ansvar i
omhandertagandet av NPF. Alla barn med NPF bor ha en huvudansvarig och kontinuerlig vardgivare
samt en fast vardkontakt med helhetsansvar, i en vardkedja som &r enkel att forstd och navigera i, dar
det antal vardgivare som behdver kopplas in runt ett och samma barn minimeras och dar nddvandig
kompetens samlas och tillgangliggors runt barnet att ta del av vid och utifran behov. Vardgivare
maste finnas tillgangliga i barns narmiljo, pa likvardig niva 6ver hela regionen och kunna tillhandahalla
rekommenderat stod och insatser enligt evidens och aktuella ASD-/ADHD-riktlinjer. Sarskilt
tillgangen till och utbudet av icke-farmakologiska och fordjupande/riktade insatser behover 6kas och
sakerstallas. Utbildnings- och gruppinsatser behover tillgangliggoras pa fler stéllen i lanet. Barn med
NPF med psykiatrisk och/eller somatisk samsjuklighet maste fa adekvat, malgruppsanpassad hjalp.

For att uppnd dessa malsattningar behover det finnas stabila strukturer for att systematiskt
sakerstalla och 6ka berdrda vardgivares kompetens avseende diagnostik, malgruppsanpassning och
behandling vid NPF. | varden av barn med NPF bor det ingd NPU som innebéar breda bedémningar
med 6ppna fragor, differentialdiagnostik och detaljerade vardvagledande funktionsbeskrivningar.
Grundlaggande insatser bor kunna ges dven innan NPU och till barn med behov utan diagnos. Stod
och avlastning for foraldrar bor kunna tillhandahallas vid och utifran behov, framfor allt for dem med
en egen NPF-diagnos. Vardkedjans tyngdpunkt och fokus bor i mindre utstrackning laggas pa NPU
och diagnos, i storre utstrackning pa barnets funktion i specifika miljoer, livskvalitet och delaktighet
samt konkreta individualiserade insatser. Barn maste foljas upp mer systematiskt efter NPU och
genomfdrda insatser. Vardplaneringar och -kontakter bor vara langsiktiga, anpassas utifran aktuella
behov och innefatta beredskap for att nya behov kan uppsta i omgangar under uppvéaxten. Vardens
effektivitet kan sannolikt forbattras med bindande samverkansavtal mellan vardgivare sominnehaller
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en tydlig ansvars-, uppgifts- och resursférdelning. Aven mellan férskola, skola, LSS, socialtjanst och
halso- och sjukvard behdver samverkan och ansvarsférdelning fortydligas och effektiviseras med
barnets behov i fokus. Vikten av att berdrda aktorer ges goda férutsattningar att engagera sig i
samverkan runt dessa barn kan inte nog understrykas.
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10 Begransningar med kartlaggningen

Foreliggande kartlaggning, slutsatser och rekommendationer &r resultat av en sammanfattning,
viktning och tolkning av information om aktuell bestéllarstyrning, vardgivare och deras
uppdragsbeskrivningar, riktlinjer for diagnostik och behandling, vardregisterdata samt webbenkater
och fordjupande intervjuer om vardkedjorna med foraldrar till barn med NPF och vardpersonal, bade
chefer och medarbetare fran framfér allt BUMM, BUP och HAB. Representationen av vardpersonal
fran olika vardaktorer i Region Stockholm som moter barn med NPF var hog, och det var dven ett
omfattande antal fordldrar som deltog. Olika steg i vart arbete (metod, genomforande,
resultatsammanstallning, tolkning, slutsatser och rekommendationer) genomfordes i samrad med
HSF, berdrda vardgivare och intresseorganisationer (Riksforbundet Attention; Autism- och
Aspergerforeningen i Stockholm) och en referensgrupp bestdende av erfaren vardpersonal och
representanter fran intresseorganisationer. Detta ar sdlunda en intersubjektiv process, inte
nodvandigtvis en objektiv process. Aven om vara resultat och rekommendationer baseras pa ett rikt
underlag av centrala dokument och empirisk data som samlats specifikt for denna rapport, den
samlade informationen generellt visar pd en stor samstammighet och vi anvant ett
konsensusforfarande for vasentliga delar av metoden, kan vi inte helt utesluta en viss “sampling bias”
av foraldrar och mindre del vardpersonal (dvs att deltagarna och deras utsagor eventuellt inte ar helt
representativa  for  hela  populationen; och/eller att bara personer med viss
attityd/erfarenhet/motivation deltog). Urvalet av fragor for enkdter och intervjuer ar inte det enda
mojliga eller korrekta och kan ha paverkat resultatet.
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APPENDIX

"Kartlaggning av vardkedjorna fér barn och ungdomar med ASD eller ADHD
i Region Stockholm”

Appendix 1.
Ja Ja Inkluderas i uppféljning
—) Bor i Stockholms lan 2018 —p 2016-2018
NPU + ADHD och/eller ASD
diagnos i  VAL-databas ) )
2016-2017 Nej Exkluderas Nel Exkluderas
— —

Schematisk beskrivning av studiepopulationen B av kartlaggningen: inklusions- och exklusionskriterier

Appendix 2.

3

Procent

0 ]

ASD och ASD och ASD och ASD och
ADHD, pojkar ADHD, pojkar ADHD, flickor ADHD, flickor
0-12 &r 13-17 ar 0-12 &r 13-17 &r

Andel barn och ungdomar (o till 17 r) i Stockholms lan ar 2018 som har diagnostiserats med
bade ADHD och ASD nagon gang under perioden 2013 till 2018 Kalla: VAL, 2018
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Andel barn och ungdomar (o till 17 ar) i Stockholms I&n ar 2018 som har diagnostiserats med ADHD nagon gang under
perioden 2013-2018, uppdelat efter kommun och stadsdel
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Appendix 5.

Antal barn och ungdomar (o till 17 &r) i Stockholms lan som har vardats for ADHD, ASD eller ADHD och ASD per ar,

under perioden 2011 till 2018

Ar fér registrering av ADHD/eller ASD diagnos

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Flickor 0-12 ar 928 1270 1461 1793 1961 2160 2301 2599
Pojkar o-12 ar 3156 4176 4798 5593 6150 6 504 7098 7676
Flickor 13-17 &r 953 1372 1676 2224 2709 3146 3662 4211
Pojkar 13-17 ar 2322 3151 3636 4 476 5174 5757 6387 7013
Totalt 7359 9969 11571 14 086 15994 17 567 19538 21499

Appendix 6.

Mottagningar som gjort tio eller fler avslutade neuropsykiatriska utredningar under perioden 2016-2018.

BUP
BUP Konsultteam Sachsska

BUP Brommaplan; mottagning
BUP Danderyd; mottagning
BUP Dévteam; mottagning
BUP Ektorp; mottagning

BUP Farsta; mottagning

BUP Finska; mottagning

BUP Globen; mottagning

BUP Huddinge; mottagning
BUP Jakobsberg; mottagning

BUP Konsultteam Karolinska Huddinge;

mottagning

BUP Konsultteam Karolinska Solna;
mottagning

BUP Kungsholmen; mottagning

BUP Mellanvéard NO; mottagning
BUP Mellanvard SO; mottagning

BUP Skarholmen; mottagning
BUP Sollentuna; mottagning

BUP Solna; mottagning

BUP Sodertalje; mottagning

BUP Traumaenhet

BUP Taby; mottagning

BUP, FUNK

BUPdiv; utredning avTranssexuella
NP Resursteam BUP

PRIMA Barn- och ungdomspsykiatri
Botkyrka;

Prima barn- och ungdomspsykiatri

Handen;

PRIMA Barn- och ungdomspsykiatri
Jarva;

Prima BUP Handen

TioHundra AB BUP-mottagningen
Norrtalje

BUMM
Alva Barnklinik BUMM; ADHD

Ovriga

Stockholm

Alva BUMM Sabbatsberg
ov

Anwar BUMM ADHD
utredningsteam

Barncentrum Solna BUMM; ADHD
4 aringar

Barnlékarna i Taby Centrum BUMM; ADHD
NU-teamet

Barnlékarna i Vallentuna BUMM; ADHD
utvecklingsbedémning

Barnsjukhuset Martina BUMM; ADHD

Birka BUMM; ADHD

Familjelakarna Saltsjobaden BUMM; ADHD

Globen Barn- och ungdomsmedicinsk mott;

ADHD

Karolinska Bromma; Barnm 2;BUMM

Bromma

Karolinska Huddinge C;Barnm 2;BUMM

Huddinge C

Karolinska Jakobsberg; Barnm 2;BUMM

Jakobsberg

Karolinska Jarva; Barnm 2;BUMM Jarva

Karolinska Liljeholmen; Barnm 2;BUMM

Lilieholmen

Karolinska Marsta; Barnm 2;BUMM Marsta

Karolinska Sollentuna; Barnm 2;BUMM

Sollentuna

Kista BUMM ADHD

Mama Mia City BUMM

Masterkattens BUMM, Skarholmen; ADHD

PR Vard Mottagning BUMM; ADHD

Sachsska Barnmottagningen Farsta

Sachsska Barnmottagningen Handen

Sachsska Barnmottagningen Nacka/Varmdo

Sachsska Barnmottagningen Sédermalm

Stockholm kids Praktikertjanst BUMM
ADHD
STSAB NU/BA Inside

Stureplans BUMM barn-o ungdomsmed
mott; ADHD
Akersberga BUMM; ADHD

Beroendecentrum; Mini-Maria
I?eroendecentrum; MU Specialist
Psykiatri Sodertalje: Neuropsyk.
Sodersjukhuset; Barn Utredning
Sodersjukhuset; Barnmedicin

Sodersjukhuset; Barnmedicin

62




Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

Appendix 7.

Andel barn och ungdomar (o till 17 ar) som har fatt en ADHD diagnos*2 i samband med NPU i Stockholms l&n under
perioden 2016 till 2018, uppdelat efter alder, kon, vardgivare och antal avslutade NPU:er

Alla BUP BUMM

1 2 3 4 1 2 3 4 1 2 3
Flickor 0-12 91,9 7.7 0,5 o 84,6 14,6 0,8 o 96 3,7 0,2
Pojkar 0-12 92,4 7,1 0,5 o 84,5 14,5 1 ¢} 97,4 2,4 0,2
Flickor 13-17 92,5 7.3 0,1 0,1 88,5 11,1 0,3 0,1 95,8 4,2 o
Pojkar 13-17 90,4 9,5 0,1 o 8o 20 o o 96,2 3,6 0,1

*Utan samsjuklighet med ASD
2Registrerade KVA koder fér NPU med minst 6 manader emellan

Appendix 8.

Andel barn och ungdomar (o till 17 8r) som har fatt en ASD diagnos i samband med NPU i Stockholms Ian under perioden
2016 till 2018, uppdelat efter dlder, kon och antal avslutade NPU:er

Alla ASD* ASD/ADHD?

1 2 3 1 2 3 1 2 3
Flickor 0-12 79,4 19,8 0,8 87,5 12,3 0,2 62,7 35,3 2
Pojkar o-12 80,5 18,1 1,5 89 10,5 0,5 65,8 31,2 3,1
Flickor 13-17 77,1 21,1 1,8 88,8 10,6 0,5 62,0 34,5 3,5
Pojkar 13-17 79,1 19,8 1,1 89,6 10,0 0,4 70,6 27,8 1,6

*Utan samsjuklighet med ADHD
2Registrerade KVA koder for NPU med minst 6 manader emellan

Appendix 9.

Antal/andel barn och ungdomar (o till 17&r) som har fatt en ADHD-, ASD- eller dubbeldiagnos (ADHD och ASD) i samband
med en NPU i Stockholms lan under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter alder, kon och vardgivare

NPU* ADHD?3 ASD>4 ASD/ADHD?5 Ingen NP diagnos?
BUP BUMM BUP BUMM BUP BUMM  BUP BUMM  BUP BUMM
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

Flickor 1084 57 890 43 346 32 621 76 352 33 1 1 151 14 20 2 235 22 165 20
0-12

Pojkar 2912 60 2138 40 971 33 1565 81 943 32 34 2 538 19 58 3 460 16 276 14
0-12

Flickor 1252 58 896 42 517 41 669 75 272 22 11 1 198 16 15 2 265 21 197 22
13-17

Pojkar 889 50 912 50 339 38 708 78 193 22 9 1 209 24 20 2 148 17 170 19
13-17

Totalt 6137 4836 2173 3563 1760 65 1096 113 1108 808

*KVA-kod UU006, UUoo7 oavsett diagnos, NP diagnos 6 manader fore t.o.m. 12 m&nader efter avslutad NPU, 3Utan samsjuklighet med
ASD, “Utan samsjuklighet med ADHD, 5F6r personer med bade ASD och ADHD kollas den andra diagnosen upp till 3 ar fore utredningens
start
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Appendix 10.
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Andel barn och ungdomar (8 till 17 ar) som har fatt en ADHD-, ASD- eller dubbeldiagnos (ADHD och ASD) i ssmband med
NPU pad BUP i Stockholms [an under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter kommun och stadsdel. Férger efter respektive
BUPs upptagningsomrade (mars 2019) fér BUP med patienter fran flera omraden.

Appendix 11.

Medelalder vid avslutad NPU for barn och ungdomar (o till 17 ar), som har fatt en NP-diagnos, i samband med en NPU i
Stockholms 1an under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter kén och samsjuklighet med depression/angest eller
intellektuell funktionsnedsattning

ADHD? ASD? ASD/ADHD3 Ingen NP diagnos
Flickor Pojkar Flickor Pojkar Flickor Pojkar Flickor Pojkar
Depression/angest#
Ja 14,4 12,6 13,7 12,9 14,1 13,2 14,2 12,7
Nej 11,7 10,3 8,9 6,7 10,9 9,4 10,7 9,6
Intellektuell
funktionsnedsattning*
Ja 12,8 9,4 8,5 6,7 10,1 8,1 10,5 8,5
Nej 12,4 10,5 11,0 7,6 12,4 10,2 12,1 10,1

*Utan samsjuklighet med ASD

2Utan samsjuklighet med ADHD

3F6r personer med bédde ASD och ADHD kollas den andra diagnosen upp till 3 &r fore utredningens start
“Diagnostiserad 6 manader fore t.o.m. 12 manader efter avslutad NPU
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Appendix 12.

Psykiatrisk samsjuklighet hos barn och unga (0-17 ar) som har fatt en ADHD-diagnos i samband med en NPU i
Stockholms lan under perioden 2016-2017, uppdelat efter dlder, kon och vardgivare

Psykiatrisk diagnos* Diagnoskod Alla BUP BUMM
0-12 ar 13-173r 0-12 ar 13-173r

N % n % n % n % n %
Annan NP funktionsnedséattning
Flickor F8o, F83, 394 18 52 15 39 8 168 27 135 20
Pojkar F88, F89 772 22 187 19 29 9 406 26 150 21
Intellektuell
funktionsnedséattning
Flickor F70-79 24 1 5 1 7 1 6 1 6
Pojkar 51 1 21 2 10 3 19 1 1 0,1
Depression/angest
Flickor F32-39 586 27 59 17 320 62 36 6 171 26
Pojkar Fz0-48 315 9 99 10 118 35 52 3 46 7
Trotssyndrom
Flickor Fo1 105 5 28 8 /A 9 19 3 14 2
Pojkar 257 7 123 13 22 7 91 6 21 3
Psykiatriskt tillstand (annat an
ADHD eller ASD) F-diagnoser
Flickor exklusive 1093 51 161 47 387 75 234 38 311 47
Pojkar F840chF90 1516 42 494 51 200 59 602 39 219 31

*Psykiatrisk diagnos 6 manader fore t.0o.m. 12 manader efter avslutad NPU

Appendix 13.

Andel med kontakt med olika vardgivare bland barn och ungdomar (o till 17 ar) som har fatt en ADHD-diagnos?, i
samband med en NPU i Stockholms |&n under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter kon, alder och vardgivare

Vardgivare? Alla BUP BUMM
0-12ar 13-17ar 0-12ar 13-17ar

n % n % n % n % n %
BUP
Flickor 984 46 337 97 501 97 37 6 109 16
Pojkar 1398 39 940 97 320 94 101 7 37 5
BUMM
Flickor 1488 69 124 36 177 34 574 92 613 92
Pojkar 2592 72 358 37 119 35 1461 93 654 92
BUMM 320
Flickor 349 16 4 1 15 3 113 18 217 32
Pojkar 417 12 18 2 8 2 257 16 134 19
Habilitering och halsa
Flickor 940 44 172 50 172 33 305 49 291 44
Pojkar 1781 50 541 56 137 40 832 53 271 38
PVR
Flickor 279 13 39 11 78 15 72 11 90 14
Pojkar 393 11 109 11 35 10 172 11 77 11

*Utan samsjuklighet med ASD
2Kontakt med vardgivare fran dag 8 upp till 12 manader efter avslutad NPU
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Appendix 14.

Andel med kontakt med olika vardgivare bland barn och ungdomar (o till 17 &r) som har fatt en ASD- eller dubbeldiagnos
(ADHD och ASD) i samband med en NPU i Stockholms Ian under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter kon och alder

Vardgivare* ASD?2 ASD/ADHD3
Alla 0-12ar 13-17ar Alla 0-12 ar 13-17 ar
n % n % n % n % n % n %
BUP
Flickor 578 87 320 84 258 01 348 90 148 86 200 93
Pojkar 1025 80 847 79 178 88 720 86 516 86 204 88
BUMM
Flickor 274 41 179 47 95 34 183 47 84 49 99 46
Pojkar 615 48 549 51 66 33 385 46 294 49 91 39
BUMM 320
Flickor 20 3 9 2 11 4 13 3 7 4 6
Pojkar 14 1 10 1 4 2 20 16 3
Habilitering och halsa
Flickor 595 90 359 94 236 83 327 84 153 88 174 81
Pojkar 1179 93 1014 95 165 82 710 8g 527 88 183 79
PVR
Flickor 62 g9 38 10 24 9 53 14 26 15 27 13
Pojkar 115 9 99 9 16 8 92 11 67 11 25 11

*Kontakt med vardgivare fran dag 8 upp till 12 manader efter avslutad NPU
2Utan samsjuklighet med ADHD
3F6r personer med bade ASD och ADHD kollas den andra diagnosen upp till 3 ar fore utredningens start

Appendix 15.
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Antal vardkontakter per 20-dagarsperiod 2 ar fore och 2 ar efter avslutad NPU ar 2016 bland ungdomar (23 till 17 ar) med
ADHD-diagnos utan samsjuklighet med ASD
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Appendix 16.
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Antal vardkontakter per 20-dagarsperiod 2 ar fore och 2 ar efter avslutad NPU &r 2016 bland ungdomar (23 till 17 &r) med
ASD-diagnos utan samsjuklighet med ADHD
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Appendix 17.
Kontakter med olika personalkategorier, inom och utanfér den utredande enheten, bland barn och
ungdomar (o till 27 3r) som har fatt en ADHD-diagnos® i samband med en NPU i Stockholms [&n
under perioden 2016 till 2017, uppdelat efter kon, dlder och vardgivare
Personalkategori? VDG- Alla BUP BUMM
Kod i 0-12 &r 13-17 &r 0-12 8r 13-17 &r
VAL n % n % n % n % n %
Psykolog 74
Flickor 1326 62 253 73 384 74 326 53 363 54
Pojkar 2084 58 742 76 244 72 760 49 338 48
Varav inom utredande enheten
Flickor 1148 53 246 71 353 68 283 46 266 40
Pojkar 1883 53 718 74 226 67 657 42 282 40
Kurator/psykoterapeut 75,96
Flickor 384 18 84 24 188 36 32 5§ 80 12
Pojkar 423 12 231 24 90 27 63 4 39 6
Varav inom utredande enheten
Flickor 221 10 70 20 134 26 6 1 11
Pojkar 266 7 178 18 67 20 16 1 5 0,7
Arbetsterapeut 78
Flickor 442 21 102 30 144 28 112 18 84 13
Pojkar 628 18 250 26 83 25 225 14 70 10
Varav inom utredande enheten
Flickor 192 9 75 22 107 21 8 1 2 0,3
Pojkar 250 7 169 17 61 18 15 1 5 0,7
Sjukgymnast 77
Flickor 219 10 22 6 62 12 49 8 86 13
Pojkar 273 8 70 7 36 11 89 6 78 11
Varav inom utredande enheten
Flickor 5 0,2 o o} o} o 2 03 3 0,4
Pojkar 9 03 1 01 1 0,3 03 3 0,4
Logoped 72
Flickor 267 12 51 15 38 7 115 19 63 9
Pojkar 537 15 185 19 23 7 259 17 70 10
Varav inom utredande enheten
Flickor 7 0,3 o o o o A 0,6 3 0,4
Pojkar 25 0,7 o o o o 18 1
*Utan samsjuklighet med ASD
2Kontakt med personalkategori frdn dag 8 upp till 12 méanader efter avslutad NPU
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Appendix 18.

Kontakter med olika personalkategorier, inom och utanfér den utredande enheten, bland barn och ungdomar (o till 17
ar) som har fatt en ASD- eller dubbeldiagnos (ADHD och ASD) i samband med en NPU i Stockholms lan under perioden
2016 till 2017, uppdelat efter kon och alder

Personalkategori* VDG- ASD? ASD/ADHD3

kod Alla 0-12ar 13-17 ar Alla 0-12ar 13-17ar

iVAL n % n % n % n % n % n %
Psykolog 74
Flickor 540 81 301 79 239 84 317 82 143 83 174 81
Pojkar 972 76 809 75 163 81 644 77 466 78 178 76
Varav inom utredande enheten
Flickor 469 71 260 68 209 74 278 72 126 73 152 70
Pojkar 796 62 647 60 53 26 562 67 404 67 158 68
Kurator/psykoterapeut 75,96
Flickor 345 52 223 59 122 43 187 48 9o 52 97 45
Pojkar 758 60 694 65 64 32 316 38 235 39 81 35
Varav inom utredande enheten
Flickor 135 20 67 18 68 24 94 24 41 24 53 25
Pojkar 203 16 168 15 35 17 124 15 86 14 38 16
Arbetsterapeut 78
Flickor 186 28 105 28 81 29 137 35 64 37 73 34
Pojkar 306 24 269 25 37 18 248 30 179 30 69 30
Varav inom utredande enheten
Flickor 55 8 29 8 26 9 50 13 21 12 29 13
Pojkar 53 4 4O 4 13 6 87 10 60 10 27 12
Sjukgymnast 77
Flickor 84 13 54 14 30 11 50 13 21 12 29 13
Pojkar 156 12 130 12 26 13 87 10 56 9 31 13
Varav inom utredande enheten
Flickor 1 02 1 03 o0 ¢} 43 11 21 12 22 10
Pojkar 2 0,2 1 01 1 0,5 3 0,4 3 0,5 © o
Logoped 72
Flickor 149 22 132 35 17 6 62 16 43 25 19 9
Pojkar 557 44 542 51 15 7 157 19 140 23 17 7
Varav inom utredande enheten
Flickor 3 0,5 2 05 1 0,4 1 03 1 06 o o
Pojkar 9 0,7 7 0,7 2 1 3 0,4 3 0,5 © o

*Kontakt med personalkategori frdn dag 8 upp till 12 méanader efter avslutad NPU
2Utan samsjuklighet med ADHD
3F6r personer med bédde ASD och ADHD kollas den andra diagnosen upp till 3 ar fore utredningens start
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Appendix 19.
100
%
80
70
60

50

Procent

40

30

20

*Personen bodde i SLL aret efter NPU

Andel ungdomar (13 till 17 ar)* som har hdmtat ut minst en férpackning av ADHD-ldkemedel efter en NPU i Stockholms
I&n under perioden 2016 till 2017 med ADHD-diagnos utan samsjuklighet med ASD som utfall, uppdelat efter kommun

och stadsdel.

Appendix 20.
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*Personen bodde i SLL aret efter NPU

Andel barn och ungdomar (o till 17 ar)* som besokt Habilitering och halsa efter en NPU i Stockholms lan under perioden
2016 till 2017 pd BUP med ASD-diagnos som utfall, uppdelat efter kommun och stadsdel. Farger efter respektive BUPs
upptagningsomrade (mars 2019) for BUP med patienter fran flera omraden.
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Appendix 21.
Enkatfragor riktade till foraldrar

Nedan listas enkatfragor som riktats till féraldrar. For att underldtta svarande har formuleringar av vissa fragor och
svarsalternativ anpassats med grund i vilken diagnos/vilka diagnoser respondenten uppgivit att det egna barnet har.
Forteckningen nedan utgor saledes exempel frageformuleringar.

Nagra bakgrundsfragor

Respondenter ombads ange: huruvida man bor i Stockholms Idn; fodelsear; kommuntillhérighet; vilket &r det barn svaren
avser fétts; vilken/vilka diagnoser det barn svaren avser har (ADHD eller ASD eller ADHD och ASD eller ingen diagnos
men tydliga symptom inom omradet); huruvida ytterligare ndgot barn i familjen har diagnos eller symptom inom ADHD-
eller ASD-omradet; huruvida man sjalv som forélder har diagnos eller symptom inom ADHD- eller ASD-omradet.

1. Har ditt barn nagra andra, samtidiga diagnoser, utmaningar, svarigheter eller behov? Kan vara flera,
markera alla.

Nej

Drag av/Symptom pa ADHD (men ingen ADHD-/ADD-diagnos)

Drag av/Symptom pa ASD (men ingen ASD-diagnos)

Tourettes syndrom, tics

DCD, dyspraxi, motoriska svarigheter

Dyslexi, dyskalkuli, specifika inlarningssvarigheter

Sprakstorning, nedsatt spraklig formaga

Mutism

Intellektuell funktionsneds&ttning

Svarigheter/utmaningar i skolan

Svarigheter/utmaningar med kompisar

Svarigheter att reglera/hantera kanslor

Somnsvarigheter, sdmnstdrning

Psykiska besvar (sasom stress, oro, ledsenhet, forsamrat maende)

En annan psykiatrisk diagnos (sdsom depression, tvangssyndrom, angestsyndrom)
Flera andra psykiatriska diagnoser (sdsom depression, tvangssyndrom, angestsyndrom)
Bruk/Beroende av alkohol, droger eller motsvarande

Trots

Utagerande, utmanande beteenden

Allvarliga problemskapande beteenden (sdsom att bita sig sjalv, dunka huvudet)
Horsel- eller synnedsattning

Selektivt dtande

Undervikt eller 6vervikt

Medicinsk, somatisk sjukdom

Epilepsi

OOodoodoooooodooouooooooooon

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Fragor om barnets neuropsykiatriska utredning

2. Har ditt barn genomgatt mer an en utredning med fragestalining ADHD och/eller ASD?
] Nej - bara en [0 Ja-tva [0 Ja-treellerfler [] vVetinte

3. Hos vilken typ av vardgivare genomgick ditt barn [sin/sin forsta/sin andra] utredning?

[] BUMM (barn- och ungdomsmedicinsk mottagning, se exempel nedanfér fragan)

[] BUP eller PRIMA (barn- och ungdomspsykiatrisk specialistmottagning)
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Fristaende, privat vardgivare (till exempel via fritt vardval; se exempel nedanfér frdgan)
NU-/KNUT-team (neuropediatriskt utredningsteam pa barnsjukhus)

Vardgivare i ett annat lan

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Vet inte

Oooooo

4. Vilket ar fick ditt barn sin [barnets diagnos/er]-diagnos?
Valj dnskat svarsalternativ: 2018 —innan 1999 / vet inte
5. Vem var den forsta som ville eller rekommenderade att ditt barn skulle genomga en utredning av
misstankt ADHD och/eller ASD?
Du som foralder/Ni som foréldrar
Personal i forskola eller skola
Personal inom kommun eller socialtjanst
Personal inom varden (inklusive barnhalsovarden)

Annan (skriv i kommentarsfaltet)

Oooood

Vet inte

6. Hur fick ditt barn kontakt med den mottagning som genomférde utredningen?
Vi hade redan kontakt med mottagningen, av andra anledningar

Du som foralder/Ni som foraldrar gjorde en egenanmalan
Skola/skolldkare skickade en remiss

Personal inom kommun/socialtjanst skickade en remiss

Personal inom varden/barnhalsovarden skickade en remiss

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ooooood

Vet inte

7. Vilken typ av stod eller insatser hade ditt barn/ni som familj fatt ta del av INNAN det blev bestamt att ditt
barn skulle genomga en utredning? Kan vara flera saker, ange alla.

Inget

Behandling av psykisk ohédlsa (sdsom nedstamdhet, oro, angest, stress)

Extra stod och anpassning i forskola eller skola

Foraldrastod i grupp med fokus pa foraldrafardigheter och -strategier

Rad och stéd till dig som fordlder, med fokus pa ditt barns utmaningar/svarigheter

Stod/Samtal for ditt barn hos kurator, psykolog eller motsvarande

St6d/Radgivning hos kommun eller socialtjanst

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Oooooodoon

Vet inte

8. Ungefar hur manga manader fick ditt barn vanta pa sin utredning? D.v.s. ungefar hur manga manader gick
det mellan den dag da det blev bestamt att ditt barn skulle genomga en utredning, till den dag da
utredningen faktiskt startade? Ange uppskattat antal manader.

Ange antal manader
9. Vad hoppades du pa att ditt barns utredning skulle kunna ge eller leda till? Valj minst ett, max tre
alternativ. (OBS: svarsalternativen skiljer sig nagot beroende pa barnets diagnos, nedan: ADHD och ASD)
En diagnos (eller flera)
En storre forstaelse for ditt barns behov eller satt att fungera - for egen del
En storre forstaelse for ditt barns behov eller satt att fungera - hos omgivningen

Kognitivt stod (sdsom hjalpmedel, rutiner, struktur) och strategier for att fa vardagen att fungera
lattare

O Ooooo

LSS-insatser
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Lakemedelsbehandling for ADHD-symptom
Mer stod och anpassning i forskola eller skola

Rad och stod till dig som foralder, med fokus pa ditt barns (férmodat) ADHD- och/eller ASD-
relaterade utmaningar/svarigheter

Stod eller insatser direkt till ditt barn, med fokus pa (formodat) ADHD och/eller ASD- relaterade
utmaningar/svarigheter

Stod fran kommun eller socialtjanst
Vardbidrag, omvardnadsbidrag eller merkostnadserséttning
Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Vet inte

Oooono o gogo

Fragor om tiden efter barnets utredning

10. Tank tillbaka pa tiden precis efter ditt barns utredning. Var det tydligt for dig vad som skulle hdnda, till
exempel vilken typ av stod ditt barn skulle kunna f3, vilken vardgivare som skulle kunna ge vilka insatser
eller vad du som foralder behdvde géra, anmala er till eller ordna pa egen hand?

(] Ja-tydligt

[] Nja- endel sakervartydliga, andra inte
[] Nej-inte tydligtalls

[] Vetinte

11. Har ditt barn fortfarande kontakt med den mottagning dar hen genomgick sin utredning?

Ja - for behandling, stod eller andra insatser

Ja - for uppfoljning (men inte for behandling eller insatser)

Nej - kontakten avslutades nar utredningen var klar

Nej - kontakten fortsatte under mer an 6 manader efter utredningen men &r avslutad nu
Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ej tillampbart

Oooood

12. Finns det nagon vardgivare eller mottagning som du vet att du och ditt barn alltid kan vanda er till for
hjalp med till exempel ldkarintyg, rad, samordning av insatser?

[ Ja L] Nej [ Vetinte

13. Har ditt barn/ni som familj nagon gang hanvisats eller skickats fram och tillbaka mellan olika vardgivare
eller mellan olika aktorer (sdasom vard och kommun/skola/socialtjanst) nar ni fragat efter behandling, stod
eller insatser?

[] Ja-fleraganger [] Ja-engang ] Nej [] Vetinte
Om ja - skriv garna vad det var ni sokte eller bad om hjalp med (kommentarsfalt):
17. Har ditt barn i nagot lage efter utredningen haft kontakt med flera olika vardgivare eller aktorer

samtidigt? Till exempel fatt insatser fran flera olika vardgivare - eller fran bade vard och
kommun/socialtjanst - samtidigt?

[  Ja-vidfleratillfallen [0 Ja-videtttillfalle ] Nej [] vetinte

18. Vem ar det, i praktiken, som tagit det storsta ansvaret for att leta upp, ansoka om och forsoka fa till en
fungerande planering for behandling, stod och insatser for ditt barn?

Du som forélder/Ni som foraldrar

Den mottagning som gjorde ditt barns utredning

Den mottagning dar ditt barn har kontakt for insatser idag
En fast vardkontakt

Annan (skriv i kommentarsfaltet)

Ooooond

Vet inte
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19. Har ditt barns utredning eller de insatser ditt barn fatt efter det att hen fick sin diagnos/sina diagnoser
varit till hjdlp och nytta? Kan vara pa flera satt, ange alla.

Nej

Ja - jag som foralder har fatt storre forstaelse for mitt barns behov och satt att fungera

Ja - mitt barn har fatt storre forstaelse for sina behov och sitt satt att fungera

Ja - jag som fordlder kdnner mig sdkrare pa hur jag kan stétta och hjalpa mitt barn

Ja - mitt barn har fatt fler strategier for att hantera de utmaningar funktionsnedsattningen medfor
Ja - mitt barn stors och hindras mindre av sina symptom och/eller svérigheter

Ja - mitt barn klarar fler saker/situationer i vardagen

Ja - mitt barn mar battre

Ja - mitt barn har fatt mer stod i forskola eller skola

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ooooooooggo

Vet inte

Fragor om stod och insatser

Instruktion: Nu kommer tva fragor om vilken typ av stdd eller insatser ditt barn/ni som familj har - eller inte har - tagit
del av efter ditt barns utredning. Den forsta fragan (nr 20) handlar om vilka insatser ni HAR erbjudits och fatt ta del av i
tillracklig omfattning. Nasta fraga (nr 21) handlar om huruvida det finns ndgra insatser som ni forsékt fa tag pa, men som
ni annu inte hittat, fatt eller beviljats i tillracklig omfattning.

20. Vilka (om nagra) av féljande saker HAR ditt barn/ni som familj blivit erbjudna och fatt ta del av i tillracklig
omfattning efter ditt barns utredning? Kan vara flera, ange alla. (Skriv garna vart, hos vilken vardgivare, ditt
barn fatt de olika insatserna i kommentarsfaltet)

(OBS: svarsalternativen skiljer sig ndgot beroende pa barnets diagnos, nedan: ADHD och ASD)
Grundldggande kurs/information om ADHD/ASD - for foréldrar i grupp

Grundldggande kurs/information om ADHD/ASD - fér barnfungdomar i grupp
Grundldggande kurs/information om ADHD/ASD - fér personal i forskola/skola
Grundldggande kurs/information om ADHD/ASD - fér andra viktiga personer runt ditt barn
Informationsmaterial om ADHD och ASD

Individuellt rad och stéd till dig som fordlder, med fokus pa sétt att forstd och hantera ditt barns
ADHD-/ASD-relaterade utmaningar/svarigheter

Insatser direkt till ditt barn, med fokus pa satt att férsta och hantera egna ADHD-/ASD- relaterade
utmaningar/svarigheter (till exempel fardighetstraning, strategier, samtal)

Insatser for att starka socialt samspel, kommunikation, lek eller sociala fardigheter
Insatser for att Iattare hantera eller leva med en kanslighet for sinnesintryck

Insatser eller strategier for att forebygga, hantera eller minska vissa beteenden, rutiner eller
handlingar

Insatser for att starka vardagsfardigheter eller for att 6ka sjalvstandighet

Kognitivt stod (sdsom hjalpmedel, rutiner, struktur) och strategier for att fa vardagen att fungera
lattare

LSS-insatser

Ldkarintyg vid behov

Lékemedelsbehandling av ADHD-symptom

Mer stod och anpassning i forskola eller skola

Mangsidiga intensiva insatser/traningsprogram for sma barn med ASD (kan kallas EIBI)
Vardbidrag, omvardnadsbidrag eller merkostnadserséttning

Anhorigstod (stod till dig som foralder till ett barn med funktionsnedsattning)

Behandling av/insatser for allvarliga problemskapande beteenden (sdsom att bita sig sjalv, dunka
huvudet)

O Oooooooo oo oo 0o gooood

Behandling av psykisk ohdlsa eller andra psykiatriska tillstand (sdsom depression, angest)
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Behandling av/Insatser for somnsvarigheter

Fast vardkontakt (en kontaktperson inom varden som till exempel kan hjalpa till med att samordna
vard och insatser)

Foraldrastod i grupp med fokus pa foraldrafardigheter och -strategier
Stod fran kommun eller socialtjanst
Tyngdtacke

Inget av ovanstdende

Oooooo gog

Vet inte

21. Finns det nagon typ av stod eller insatser som ditt barn/ni som familj behéver och vill ha men annu INTE
hittat, fatt eller beviljats i tillracklig omfattning trots att ni letat, fragat eller ansokt om dem? Kan vara flera,
ange alla.

[] Nej-viharfatt de insatser vi behover
[] Ja-annat (skriv vad i kommentarsfiltet)

1 6vrigt precis samma svarsalternativ som frdga 20 ovan

Fyra avslutande fragor

22. Andelen barnfungdomar med ADHD- och/eller ASD-diagnos kar i Stockholms lan. Vilka ar, enligt din
uppfattning, de mest sannolika skélen till detta? Vélj max fyra alternativ.

Sambhallet stéller hégre krav pa sociala, kognitiva och exekutiva funktioner

Kunskapen och medvetenheten om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (sdésom ADHD, ASD)
har okat

Svarigheter och behov som tidigare forstods och forklarades pad andra satt, forstas och bendmns
idag som symptom pa neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (sasom ADHD, ASD)

Synen pa diagnoser har férandrats, pa sa vis att en hogre tolerans for olika satt att fungera medfort
att diagnoser stalls och tas emot lattare

Det finns en vertro pa vilken skillnad en diagnos kan gora
Lakemedelsindustrin bidrar till att 6ka fokus pa diagnoser som kan behandlas med medicin

Det har blivit vanligare att forklara problem med diagnoser och svarigheter hos barnet - istallet for
att ga till botten med de verkliga orsakerna

Skolans mojligheter att anpassa undervisningssituationen for fler elevers satt att fungera har
minskat

Fler samhallsaktorer remitterar barn fér utredning, snarare an att sjdlva ta ansvar for att tillgodose
behov av stdd och anpassning

Diagnos kréavs (i praktiken) for att barn ska fa tillgdng stod och anpassning i forskola/skola
Diagnos kravs for att barn ska fa tillgdng till stod och insatser inom varden

Forandringar i biologiska och miljomassiga faktorer (sdsom stigande foraldradlder, nutrition,
anvdndning av skarmar/internet)

Det krévs farre symptom och en mindre grad av funktionsnedsattning for att fa en diagnos idag, &n
vad det gjorde forr

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

oo o ood o o oo o o oo

Vet inte

23. Vad bor man prioritera och strava efter att fa til, om man nagon gang ska goéra forandringar av
organisationen av varden for barnfungdomar med [den/de diagnos/er respondentens barn har]? Valj max tva
alternativ.

(OBS: svarsalternativen anpassas utifran/anger respondentens barns diagnos)

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som tar ansvar for att folja upp barn over tid,
dit familjer alltid kan vénda sig

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som hjalper till med planering och
samordning av samtidiga kontakter och insatser

75



Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

Barn bor kunna erbjudas utredning och insatser hos en och samma vardgivare

Barn bor kunna erbjudas alla rekommenderade insatser fér [ADHD/ASD/ADHD och ASD] hos eller
via en och samma vardgivare

[] Barnborkunna erbjudas inte bara rekommenderade insatser fér [ADHD/ASD/ADHD och ASD]-
utan dven insatser for samtidiga barnpsykiatriska tillstand och andra tillkommande svarigheter-
hos eller via en och samma vardgivare

OO

[0 Annat (skriv i kommentarsfaltet)
] Vetinte

24. Extrafraga 1: Vad (om nagot) med den vard, det st6d och de insatser som ditt barn/ni som familj fatt
innan, under eller efter ditt barns utredning har varit och fungerat bra? Max 1000 tecken.

Oppet textfalt

25. Extrafraga 2: Vad (om nagot) med den vard, det stod och de insatser som ditt barn/ni som familj fatt
innan, under eller efter ditt barns utredning har INTE varit eller fungerat tillrackligt bra? Vilken har varit den
storsta bristen? Max 1000 tecken.

Oppet textfalt

Ar det ndgot annat du vill tilligga? Max 1000 tecken
Oppet textfalt

Appendix 22.
Enkatfragor till vardpersonal inom BUMM, BUP, HAB

For att underlatta svarande har fragor, formuleringar och svarsalternativ i sd stor utstrackning som majligt anpassats
med grund i respondenters verksamhetstillhérighet (BUMM, BUP, HAB), befattning (enhetschef eller motsvarande,
kliniskt verksam medarbetare, administrativ personal), yrkestillhdrighet och arbetsuppgifter (t ex huruvida personen
utreder eller inte, behandlar eller inte). Detta innebdr att antalet fragor och fokus saval som ordalydelsen i
frageformuleringar och svarsalternativ kan varierar och skilja sig mellan respondenter. Nedan ges exempel pa frédgor som
stallts till samtliga respondenter samt till respondenter inom de stérsta respondentkategorierna.

Bakgrundsfragor

Samtliga respondenter ombads ange: verksamhets- och mottagningstillhdrighet; yrkestillhérighet och -titel; huruvida
man arbetat minst 12 manader pa den nuvarande arbetsplatsen; antal ar i det egna yrket; hur stor andel av de
barn/ungdomar man regelbundet kommer i kontakt med pa den egna mottagningen som har ADHD respektive ASD
respektive bade ADHD och ASD respektive symptom inom omradet men ingen diagnos. For att mojliggora filtrering av
fragor ombads medarbetare ange t ex huruvida: remissbedémning ingar i de egna arbetsuppgifterna; NPU ingar i de egna
arbetsuppgifterna; behandling av barn med ADHD respektive ASD respektive psykisk ohdlsa ingar i de egna
arbetsuppgifterna. For att mojliggora filtrering av fragor ombads chefer ange t ex huruvida: den egna mottagningen
genomfdr utredningar av ADHD respektive ASD; den egna BUMM-mottagningen har tilldggsavtal om insatser for psykisk
ohalsa hos barnfungdomar.

Fraga om samtidiga behov

Fraga till alla berérda (inkl. chefer och medarbetare):

26. Vilka av fdljande diagnoser, utmaningar och behov forekommer regelbundet bland de barnfungdomar
med [ADHD i en fraga, ASD i en annan] som du kommer i kontakt med pa den mottagning/enhet dar du
arbetar? Kan vara flera, ange alla.

Tourettes syndrom, tics

DCD, dyspraxi, motoriska svarigheter

Dyslexi, dyskalkuli, specifika inlarningssvarigheter
Sprakstorning, nedsatt spraklig formaga

Mutism

Intellektuell funktionsnedsattning

Svarigheter/utmaningar i skolan

Oooooooo

Svarigheter/utmaningar med kompisar
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Svarigheter att reglera/hantera kanslor
Sémnsvarigheter, sdmnstdrning

Psykiska besvér (sdsom stress, oro, férsémrat maende)
Psykiatrisk samsjuklighet - lindrig

Psykiatrisk samsjuklighet — medelsvar/svar
Psykosociala utmaningar/svarigheter kopplade till hem- eller familjesituationen
Bruk/Beroende av alkohol, droger eller motsvarande
Trots

Utagerande, utmanande beteenden

Allvarliga problemskapande beteenden

Horsel- eller synnedsattning

Selektivt dtande

Overvikt

Medicinsk, somatisk sjukdom

Epilepsi

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Oooooodoooooooood

Vet inte

Fragor om utredning

Fragor till berérda cheferinom BUMM och BUP

27. | vilket lage ska screening for symptom pa ADHD och/eller ASD goras, enligt rutin och praxis pa din
mottagning/enhet?

Det finns i nuldget inga rutiner gallande detta

| samband med initial bedomning

Nar sedvanlig behandling inte ger forvantad effekt
Vid observation av/misstanke om symptom

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ej tillampbart

Oooood

28. Hur manga neuropsykiatriska utredningar med fragestélining ADHD och/eller ASD har, totalt sett,
utforts pa din mottagning/enhet under de senaste 12 manaderna? Ange uppskattat antal.

Ange uppskattat antal:

29. Hur manga barn/ungdomar star just nu i ko for att fa genomga utredning av misstankt ADHD och/eller
ASD pa din mottagning/enhet? Ange uppskattat antal.

Ange uppskattat antal:

30. Hur lang har vantetiden for utredning av misstankt ADHD och/eller ASD varit pa din mottagning/enhet
under de senaste 12 manaderna? D.v.s. hur manga veckor har det i snitt gatt mellan det att beslut om
utredning fattats, till det att utredningen paborjats? Ange uppskattat antal veckor.

Ange uppskattat antal veckor:

31. Hur stor andel av de utredningar med fragestallning ADHD och/eller ASD som gors pa eller via din
mottagning/enhet, genomfors av eller i samarbete med externa konsulter eller samarbetspartners (sdsom
psykolog eller lakare som inte dr anstallda pa mottagningen)?

] Inga [ Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

32. | hur stor andel av de utredningar med fragestallning ADHD och/eller ASD som gjorts pa din
mottagning/enhet under de senaste 12 manaderna har bade lakare och psykolog ingatt i utredningsteamet
(d.v.s. traffat barnet for lakar- respektive psykologbedémning och deltagit i den sammanfattande
bedémningen/diagnostiken)?

] Inga [C] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte
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33. Vad kravs, enligt rutin och praxis pa din mottagning/enhet, for att beslut om att ga vidare med utredning
av misstankt ADHD och/eller ASD ska kunna fattas? Kan vara flera saker, ange alla.

Det finns i nuldget inga rutiner gallande detta

Att fordldrar redan fyllt i vissa formular

Att personal pa forskola/skola redan fyllt i vissa formular

Att personal pa forskola/skola redan sammanstallt en pedagogisk kartlaggning/bedémning
Att medicinsk bedomning redan gjorts av lakare

Att begavningsbeddmning redan gjorts av psykolog, till exempel i skolan

Beddmning gjord i samband med besdk pa din mottagning/enhet

Egenanmalan med dnskemal om utredning

Remiss med utredningsfragestallning

Tillgadng till BVC- och/eller elevhdlsovardsjournal

Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

Ooooooooodgogo

Vet inte

34. Vad forvantas utredningsteam pa din mottagning/enhet géra om det dyker upp ytterligare en
fragestallning nar en utredning redan har startat - till exempel om man mitt i en ADHD-utredning bedémer
att barnet/ungdomen ocksd skulle behdva utredas med fragestillning ASD eller intellektuell
funktionsnedséattning?

[] Légga till den nytillkomna fragestallningen i pagdende utredning (och vid behov utdka antalet
besok)

Lagga till den nytillkomna fragestéliningen och slutféra utredningen med konsultativt stéd fran
annan mottagning/verksamhet

Svara pa den forsta fragestdllningen - och rekommendera en ny remiss dar den nytillkomna
fragestallningen framgar

Svara pa den forsta fragestallningen - och remittera vidare fér kompletterande utredning hos annan
vardgivare
Situationen uppstar inte, eftersom praxis ar att utga fran éppna fragestallningar dar alla diagnoser
armojliga

Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

oo o o o

Vet inte

35. For hur stor andel av de barnfungdomar som far en ADHD-diagnos och/eller en ASD-diagnos vid
utredning pa din mottagning/enhet bokas en skolatergivning, d.v.s. ett besok dar utredningens resultat
beskrivs for personal fran barnets forskola/skola?

[] Inga [J Enmindredel [] Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte
36. Fran vem far din mottagning/enhet de flesta remisserna for/rekommendationerna om utredning av
barn/ungdomar med misstankt [ADHD respektive ASD]?

Annan vardgivare

Familjen (egenanmalan/-remiss)

Skolhalsovard, skola, forskola

Kommun/Socialtjanst

Personal pa din mottagning/enhet (misstanke vacks under kontakt som pagar av andra anledningar)
Ungdomsmottagning

Annan (skriv i kommentarsfaltet)

Oooooooo

Vetinte
37. Fran vilken annan vardgivare far din mottagning/enhet flest remisser for utredning av barnflungdomar
med misstankt [ADHD respektive ASD]?

] BVC (barnavérdscentral)

[] Barnmedicin
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Beroendevard

Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning
Barn- och ungdomspsykiatri, specialistniva
Habiliteringen, Habilitering & Halsa
Logopedverksamhet
Huslakarmottagning/vardcentral

Annan (skriv i kommentarsfaltet)

Vet inte

Oooooggo

38. Vilket av alternativen beskriver bast din mottagnings/enhets rutiner for uppféljning efter utredningar dar
barnet/ungdomen fatt en [ADHD- respektive ASD-] --diagnos?

Ingen uppfdljning bokas

Uppfdljning bokas vid behov

Familjen ombes aterkomma vid behov

Alla barn bokas in for uppfoljning senast 12 manader efter utredning
Alla barn bokas in for uppféljning senast 6 manader efter utredning

Annan (skriv i kommentarsfaltet)

Ooooood

Vet inte

Fragor till berérda medarbetare inom BUMM och BUP

39. Hur stor andel av remisser for utredning av barnfungdomar med misstankt ADHD och/eller ASD
innehaller den information som kravs for att en bedémning av huruvida utredningsbehov foreligger ska
kunna goras?

[] Inga [J Enmindredel [ Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte
40. Hur manga neuropsykiatriska utredningar med fragestélining ADHD och/eller ASD har du varit delaktig
i under de senaste 12 manaderna? Ange uppskattat antal.
Ange uppskattat antal

41. For hur stor andel av de barnfungdomar du utrett for misstankt ADHD och/eller ASD under de senaste 12
manaderna bedémer du att beslutet om att ga vidare med utredning var val underbyggt och helt befogat?
[] Inga [J Enmindredel [ Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte
42. For hur stor andel av de barn/fungdomar du utrett for misstankt ADHD och/eller ASD under de senaste 12

manaderna bedémer du att barnet egentligen borde ha fatt genomga utredning tidigare, till exempel for ett
eller flera ar sedan?

] Inga [ Enmindredel [] Ungefar halften [[] Deflesta [0 Alla [] Vetinte
43. Hur manga timmar lagger du i snitt ner pa foljande saker, inom ramen for VARJE ENSKILD
neuropsykiatrisk utredning? Ange uppskattat antal timmar (per moment, per utredning):

Administration (sdsom journalgenomgang, bokning, journalféring,
hantering av formular, forfattande av utladtande)

Direkt patientkontakt och besok (sasom undersokning, bedémning,
intervju)

Diskussion och bedémning i utredningsteam
Aterforing av utredningsresultat till familj
44. Vad forvantas utredningsteam pa din mottagning/enhet gora om det dyker upp ytterligare en

fragestallning nar utredningen redan har startat - till exempel om ni mitt i en ADHD-utredning bedémer att
barnet ocksa behdver utredas med fragestallning ASD eller intellektuell funktionsnedsattning?

[] Lagga till den nytillkomna fragestaliningen i pdgéende utredning (och vid behov utéka antalet
besok)

[] Lagga till den nytillkomna fragestallningen och slutféra utredningen med konsultativt stod fran
annan mottagning/verksamhet
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Svara pa den forsta fragestallningen - och rekommendera en ny remiss dar den nytillkomna
fragestaliningen framgar

Svara pa den forsta fragestallningen - och remittera vidare for kompletterande utredning hos
annan vardgivare

Situationen uppstar inte, eftersom praxis ar att utga fran oppna fragestallningar dér alla diagnoser
armojliga

Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

oo o o o

Vet inte

45. Tank pa de utredningar du varit delaktig i pa den mottagning/enhet dar du arbetar. Hur stor andel av de
barn/ungdomar som fick en [X-diagnos: en fraga rér barn med ADHD, en fraga rér barn med ASD] har du eller
nagon i utredningsteamet tréffat for uppfoljning vid minst ett tillfdlle senast 12 manader efter det att
utredningsresultatet aterforts och utredningen avslutats?

] Inga [ Enmindredel [] Ungefar halften [[] Deflesta [0 Alla [ Vetinte
46. Tank pa de utredningar du varit delaktig i pa den mottagning/enhet dar du arbetar. For hur stor andel av
de barnfungdomar som fick en [X-diagnos: en fraga rér barn med ADHD, en fraga r6r barn med ASD] har du

idag information om vilken behandling och vilka insatser hen faktiskt fatt (eller inte fatt) ta del av, efter
utredningen?

] Inga [ Enmindredel [] Ungefar halften [[] Deflesta [0 Alla [] Vet inte

Ovriga utredningsrelaterade fragor

Fraga till berérda medarbetare inom HAB:

47. For hur stor andel av de barnfungdomar med ASD som du kommer i kontakt med for insatser tycks den
neuropsykiatriska utredning barnet genomgatt ha varit tillrackligt heltdckande och av tillrdckligt god
kvalitet?

[] Inga [J Enmindredel [ Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte

Fraga till alla berérda medarbetare (formulering anpassas):

48. For hur stor andel av de barnflungdomar med [ASD och/eller ADHD] som du kommer i kontakt med ar
den bedémning och de rekommendationer som framgar av barnets utredningsutlatande anvandbara,
vdgledande eller pa annat satt till hjélp, nar du/ni ska planera for insatser och st6d?

[] Inga [ Enmindredel [ Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte

Fragor om kontakt och insatser efter NPU
Fragor om insatser vid ADHD

Fraga till berérda chefer respektive medarbetare inom BUMM och BUP:

49. Till chefer: Vilka (om nagra) av fdljande insatser erbjuds barnfungdomar med ADHD och/eller deras
foraldrar regelbundet pa din mottagning? // Till medarbetare: Vilka (om nagra) av féljande syften traffar du
regelbundet barnfungdomar med ADHD eller deras foraldrar, pa den mottagning dar du arbetar? // Kan vara
flera, ange alla.

Initial diagnosinformation i samband med aterforing av utredningsresultat
Uppfdljning efter utredning

Grundlaggande psykoedukation om ADHD - for foraldrar

Grundladggande psykoedukation om ADHD - for barnfungdomar

Grundlaggande psykoedukation om ADHD - for andra narstdende, sdsom syskon, mor- och
farforaldrar

Kognitivt stéd och hjalpmedel (bedémning, radgivning, utprovning)
Lékemedelsbehandling av ADHD-symptom

Fordjupande individuellt stod till foraldrar, med fokus pa satt att forsta och hantera sitt barns
ADHD-relaterade utmaningar/svarigheter

O O4UOo ooood

Foraldratraning, sasom foraldrastodsprogram med fokus pa foraldrafardigheter
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Individuella insatser direkt till barnet, med fokus pa satt att férsta och hantera egna ADHD-
relaterade utmaningar/svarigheter

Gruppbehandling/-insatser for barn med ADHD
Hjalp med lakarintyg

Fast vardkontakt

Inget

Oooooo o

Ej tilldmpbart

Fraga till berérda chefer respektive medarbetare inom BUMM och BUP:

5o. Till chefer: Vilka andra insatser erbjuds barn/ungdomar med ADHD och/eller deras foraldrar regelbundet
pa din mottagning? // Till medarbetare: | vilka andra syften traffar du regelbundet barn/ungdomar med
ADHD eller deras foraldrar, pa den mottagning dar du arbetar? // Kan vara flera, ange alla.

Anhorigstod

Arbetsminnestraning

Behandling av andra, samtidiga psykiatriska tillstand (sdsom depression, angest)

Behandling av samtidiga sémnsvarigheter

Behandling av samtidig Tourettes syndrom, samtidiga tics

Behandling av/Insatser for allvarliga problemskapande beteenden

Behandling av motoriska svarigheter

Behandling av andra samtidiga eller tilkommande svdrigheter (specificera i kommentarsfaltet)
Enskild kontakt med fokus pa stresshantering, sjélvbild, psykiskt vélbefinnande eller motsvarande
Familjebehandling med fokus pa samspel och relationer

Forskrivning av tyngdtacke

Individuella insatser for att forebygga, hantera eller minska konflikter, trots eller utagerande
beteenden

Individuella insatser for att mojliggora eller underlatta skolgang
Insatser med fokus pa selektivt atande eller motsvarande
Insatser for att starka hdlsosamma levnadsvanor (sdsom kost och fysisk aktivitet)

Praktisk hjalp att ansdka om stod fran samhallet sdsom omvardnadsbidrag/merkostnadsersattning
(tidigare vardbidrag)

Social fardighetstraning

Annat (skriv i kommentarsfaltet)
Inget

Ej tillampbart

Ooond Ooon oooooooooood

Fraga till berérda cheferinom BUMM och BUP:

51. Skulle din mottagning/enhet ha vilja, kompetens och kapacitet att erbjuda barnfungdomar med ADHD
fler typer av stod, behandling eller insatser, givet att ni fick adekvata resurser/adekvat ersattning for
detsamma?

[0 Ja definitivt
[] Jakanske
(] Nej
[] Ejtillampbart
Fraga till alla berérda (inkl. chefer och medarbetare):

52. Hur stor andel av de barn/ungdomar med ADHD som du kommer i kontakt med har ett sammantaget
behov av vard, anpassning eller insatser for sin ADHD eller relaterade svarigheter som i nulaget INTE verkar
eller kan tillgodoses fullt ut?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte
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Frdga till respondenter som uppgivit att inte alla barn med ADHD far behov tillgodosedda

53. Vilka tror du &r de framsta skalen till att manga barnfungdomar med ADHD inte far alla de insatser de har
behov av? Valj minst ett, max tre alternativ.

OoQg good ood

Fraga till berérda inom BUMM och BUP (inkl. chefer och medarbetare):

54. Hur stor andel av de barnfungdomar som har kontakt pa din mottagning/enhet for behandling och
insatser for ADHD (kan vara farmakologiska, pedagogiska eller psykosociala) har ocksa ASD (d.v.s. har bade
ADHD och ASD)?

[] Inga

Fragor om insatser vid ASD

Fraga till berérda chefer respektive medarbetare inom HAB:

55. Till chefer: Vilka (om nagra) av foljande insatser erbjuds barnfungdomar med ASD och/eller deras
fordldrar regelbundet pa ditt center? // Till medarbetare: Vilka (om nagra) av féljande syften traffar du
regelbundet barnfungdomar med ASD eller deras fordldrar, pa det center dér du arbetar? // Kan vara flera,

ange alla.

Ooooooooooooog o o o gg

Bortsett fran lakemedelsbehandling &r tillgangen pa evidensbaserade insatser vid ADHD bristféllig
Det ar svart for familjer att delta i insatser hos flera olika vardgivare/aktorer samtidigt

Ingen inom varden tycks ha det 6vergripande ansvaret for att folja upp och sakerstélla att barn
som utretts verkligen far de insatser de har behov av

Kliniska riktlinjer och vardprogram foljs inte
Méjligheterna att erbjuda individuella, individanpassade insatser &r sma
Samordning och samverkan mellan vardgivare inom landstinget brister

Samordning och samverkan mellan vardgivare inom landstinget och andra aktorer (sdsom
kommun, skola, socialtjanst) brister

Inget - min erfarenhet ar att de flesta barn far tillgang till alla de insatser de behover
Annat (skriv i kommentarsfaltet)
Vetinte

[] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Grundldggande psykoedukation/information/kurs om ASD - for foraldrar, i grupp

Fordjupande, individuella insatser for att férstd och hantera sitt barns funktionsnedsattning - for
foraldrar, enskilt

Grundldggande psykoedukation/information/kurs om att leva med ASD - fér barnfungdomar, i
grupp

Fordjupande, individuella insatser med fokus pa att forsta sig sjalv och sin funktionsnedsattning
samt strategier - for barnfungdomar, enskilt

Grundldggande psykoedukation/information/kurs om ASD - for andra nérstaende, sdsom syskon,
mor- och farforaldrar

Grundlaggande information/kurs om ASD - fér personal i forskola/skola, i grupp
Hjalp att formedla information om enskilda barns behov till personal i forskola/skola
Individuella insatser for att underlatta och 6ka delaktighet i forskola/skola
Individuella, riktade, avgrénsade insatser for sma barn

Mangsidiga, intensiva inlarningsprogram for sma barn

Insatser med fokus pa spraklig férmaga och kommunikation

Insatser med fokus pa lek och lekutveckling

Insatser med fokus pa socialt samspel

Social fardighetstraning

Insatser med fokus pa att halla koncentration och fokus

Insatser med fokus pa perception och hantering av sinnesintryck

Kognitivt stod eller hjalpmedel (beddmning, radgivning, utprovning)

Insatser med fokus pa anvandning av visuellt stdd och andra tydliggérande arbetssatt i vardagen
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OO0 ooooo ogooo O

Fraga till berérda chefer respektive medarbetare inom BUMM och BUP:

56. Till chefer: Vilka (om nagra) av féljande insatser erbjuds barnfungdomar med ASD och/eller deras
foraldrar regelbundet pa din mottagning? // Till medarbetare: Vilka (om nagra) av féljande syften traffar du
regelbundet barnfungdomar med ASD eller deras foréldrar, pa den mottagning dar du arbetar? // Kan vara
flera, ange alla.

oo g oo googd

Fraga till berérda chefer respektive medarbetare:

57. Till chefer: Vilka andra insatser erbjuds barnfungdomar med ASD och/eller deras foraldrar regelbundet
pa din mottagning? // Till medarbetare: | vilka andra syften traffar du regelbundet barnfungdomar med ASD
eller deras foraldrar, pa den mottagning/det center dar du arbetar? // Kan vara flera, ange alla.

Oooooog

Insatser for att stérka vardagsfardigheter, sdsom att planera och genomféra vardagliga uppgifter
och rutiner

Insatser med fokus pa hygien (sdsom att tvatta sig, skota toalettbehov, borsta tanderna)
Insatser kring sdkerhet i vardagen
Insatser for att hantera vissa beteenden, sdsom tvingande rutiner eller stereotypier

Insatser for att forstd, hantera eller férandra allvarliga problembeteenden/problemskapande
beteenden

Insatser med fokus pa somn och sémnsvarigheter

Insatser med fokus pa mat och dtande

Insatser med fokus pa delaktighet i samhallet (sdsom deltagande i fritidssysslor)
Information om rattigheter och samhallets stod

Praktisk hjalp att ansdka om stdd fran samhallet, sdsom LSS-insatser eller
omvardnadsbidrag/merkostnadsersattning (tidigare vardbidrag)

Fast vardkontakt
Inget
Ej tillampbart

Initial diagnosinformation i samband med aterfdring av utredningsresultat
Uppfdljning efter utredning

Grundldggande psykoedukation om ASD - for foraldrar

Grundldggande psykoedukation om ASD - for barnfungdomar

Grundldggande psykoedukation om ASD - for andra narstdende, sdsom syskon, mor- och
farforaldrar

Kognitivt stéd och hjdlpmedel (bedémning, rddgivning, utprovning)

Individuellt stod till foraldrar, med fokus pa satt att forsta och hantera sitt barns ASD-relaterade
utmaningar/svarigheter

Foraldratraning, sasom foraldrastédsprogram med fokus pa foraldrafardigheter

Individuella insatser direkt till barnet, med fokus pa satt att forsta och hantera egna ASD-
relaterade utmaningar/svarigheter

Social fardighetstraning
Hjalp med lakarintyg
Fast vardkontakt

Inget

Ej tillampbart

Anhorigstod

Behandling av andra, samtidiga psykiatriska tillstand (sdsom depression, dngest)
Behandling av samtidiga somnsvarigheter

Behandling av samtidig tourettes, samtidiga tics

Behandling av/Insatser for allvarliga problemskapande beteenden

Behandling av motoriska svarigheter

Behandling av andra samtidiga eller tillkommande svarigheter (specificera i kommentarsfaltet)
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[ ] Enskild kontakt med fokus p& stresshantering, sjalvbild, psykiskt valbefinnande eller motsvarande

[l Familiebehandling med fokus pa samspel och relationer

[] Forskrivning av tyngdticke

[] Individuella insatser for att forebygga, hantera eller minska konflikter, trots eller utagerande
beteenden

[] Individuella insatser for att mojliggéra eller underlatta skolgang

[] Insatser med fokus pa mat och dtande, selektivt dtande

[]  Insatser for att starka hilsosamma levnadsvanor (sdsom kost och fysisk aktivitet)

[] Praktisk hjalp att anséka om stod fran samhallet s3som LSS-insatser eller
omvardnadsbidrag/merkostnadsersattning (tidigare vardbidrag)

[0  Annat (skriv i kommentarsfaltet)

(] Inget

(] Ejtillampbart

Fraga till berérda medarbetare inom HAB:
58. Hur stor andel av de besok dar du ger och formedlar insatser till familjer dér barnet/ungdomen har ASD
[med respektive utan samtidig IF]...

sker i grupp (som gruppinsats)?

sker enskilt (som individuell insats)?

sker med endast foraldrarna narvarande (utan barnet)?

sker med barnet/ungdomen narvarande (med eller utan sina foréldrar)?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till alla berérda inom HAB (inkl. chefer och medarbetare):

59. For hur stor andel av de familjer som du kommer i kontakt med for insatser vid ASD &r insatser i grupp
(gruppinsatser) tillrackliga for att tillgodose savéal barnetsfungdomens som familjens behov av stéd och
insatser?

[] Inga [ Enmindredel [] Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till berérda cheferinom HAB:
60. Hur stor andel av de barnfungdomar med ASD [med respektive utan samtidigt IF] som bedomts behdva
individuella (riktade, enskilda) insatser pa ditt center, kan i nulaget erbjudas detta inom go dagar?

[] Inga [ Enmindredel [] Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till berérda inom HAB (inkl. chefer och medarbetare):

61. For hur stor andel av de sma barn med ASD som bedéms behdva traning inom ramen for riktade,
individuella insatser (kan vara mangsidiga, intensiva inldarningsprogram eller avgransade insatser) gar det
att involvera och ta hjalp av personal/resurspersoner pa barnets forskola i tillracklig omfattning, pa en
tillracklig niva?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Foljdfraga till berérda inom HAB:

62. Finns det nagot omrade, nagon stadsdel eller nagon kommun dar det ofta ar lite extra svart for familjer
att fa beviljat tillrackligt mycket traningstid med personal/resursperson pa forskolan? Skriv i sadana fall
garna vart (frivilligt).

Fraga till berérda medarbetare inom HAB:
63. Hur stor andel av de barnfungdomar med ASD som du kommer i kontakt med har behov av LSS-insatser
som i nulaget INTE verkar tillgodoses fullt ut?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till alla berérda (inkl. chefer och medarbetare):

64. Hur stor andel av de barnfungdomar med ASD som du kommer i kontakt med har ett sammantaget
behov av vard, anpassning eller insatser for sin ASD eller relaterade svarigheter som i nulaget INTE verkar
eller kan tillgodoses fullt ut?

] Inga (] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte
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Foljdfraga till respondenter som uppgivit att inte alla barn med ASD far sina behov tillgodosedda:
65. Vilka tror du ar de framsta skalen till att manga barnfungdomar med ASD inte far alla de insatser de har
behov av? Valj minst ett, max tre alternativ.

Tillgdngen pd evidensbaserade insatser for ASD &r bristfallig
Det &ar svart for familjer att delta i insatser hos flera olika vardgivare/aktorer samtidigt

Ingen inom varden tycks ha det dvergripande ansvaret for att folja upp och sakerstélla att barn
som utretts verkligen far de insatser de har behov av

Kliniska riktlinjer och vardprogram foljs inte
Méjligheterna att erbjuda individuella, individanpassade insatser &r sma
Samordning och samverkan mellan vardgivare inom landstinget brister

Samordning och samverkan mellan vardgivare inom landstinget och andra aktorer (sdsom
kommun, skola, socialtjanst) brister

Inget - min erfarenhet ar att de flesta barn far tillgang till alla de insatser de behover

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ood gooo oogod

Vet inte
Ovriga fragor till berérda chefer

Fraga till berérda cheferinom BUMM och BUP:
66. Pa vilket satt kommer de flesta barn/lungdomar med ADHD och/eller ASD som efterfragar (vilken som
helst form av) stéd, behandling eller insatser pa din mottagning/enhet i kontakt med just er?

[] Familjen soker sjilva
[] Hartidigare utretts p& mottagningen
[] Remitteras till mottagningen
[C]  Annat (skrivi kommentarsfiltet)
[] Ejtillampbart
Fraga till berérda cheferinom HAB:

67. Pa vilket satt kommer de flesta (familjer till) barnflungdomar med ASD [en fraga om ASD utan IF, en om
ASD med samtidig IF] som efterfragar eller anmaler sig till insatser pa ditt center, i kontakt med just er?

Familjen soker sjalva

Remitteras av den mottagning/enhet som utrett barnet
Remitteras av annat habiliteringscenter, inom Habilitering & Halsa
Remitteras av annan vardgivare (ej utredande) eller aktor

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Oooood

Ej tillampbart

Fraga till berérda cheferinom HAB:

68. Varifran far ditt center regelbundet remisser avseende insatser for (familjer till) barnfungdomar med
ASD? Kan vara flera, ange de vanligaste.

Annat habiliteringscenter, Habilitering & Halsa
BVC (barnavardscentral)

Barnmedicin

Beroendevard

Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning
Barn- och ungdomspsykiatri, specialistniva
Familjen (egenanmalan/-remiss)
Huslakarmottagning/vardcentral
Kommun/Socialtjanst

Logopedverksamhet

Skolhalsovard

ODoooooooggo
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[] Ungdomsmottagning
[]  Annan (skrivi kommentarsfaltet)
(] Ejtillampbart

Fraga till berérda chefer inom HAB:

69. Hur stor andel av de remisser som avser barnfungdomar med ASD, som skickas fran den
vardgivare/mottagning som utrett barnet, innehaller tydlig och anvandbar information om vilken typ av
specialiserade, habiliterande insatser barnet/familjen har behov av?

] Inga [0 Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till berérda cheferinom BUMM och BUP:

70. Hur manga onskemal om hjalp med att ordna lakarintyg for barnfungdomar med ADHD och/eller ASD
tar din mottagning/enhet emot per vecka? Ange uppskattat antal.

Ange uppskattat antal:

Fraga till alla berdrda chefer:

71. For hur stor andel av de barnfungdomar med [ADHD och/eller ASD] som haft kontakt pa din
mottagning/enhet under de senaste 12 manaderna har det upprattats en skriftlig vardplan?

] Inga [0 Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vet inte

Fragor om insatser vid psykisk ohalsa

Fraga till berérda cheferinom BUMM och BUP:

72. Vilka av féljande patientgrupper tas regelbundet - och i praktiken - emot for behandling av psykiatrisk
samsjuklighet (sasom depression, angest) eller andra samtidiga symptom/svarigheter pa din
mottagning/enhet? Kan vara flera, ange alla.

Barn med ADHD och lindrig psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ADHD och medelsvar/svar psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ADHD, psykiatrisk samsjuklighet och psykosociala svarigheter/utmaningar
Barn med ADHD, ASD och psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ADHD, intellektuell funktionsnedsattning och psykiatrisk samsjuklighet
Barn med ADHD och trots

Barn med ADHD och utmanande, utagerande eller problemskapande beteenden
Barn med ADHD och allvarliga problemskapande beteenden

Inga

Andra (skriv i kommentarsfaltet)

Ej tillampbart

ODoooooooggo

Fraga till berérda cheferinom BUMM och BUP:

73. Vilka av féljande patientgrupper tas regelbundet - och i praktiken - emot for behandling av psykiatrisk
samsjuklighet (sasom depression, angest) eller andra samtidiga symptom/svarigheter pa din
mottagning/enhet? Kan vara flera, ange alla.

Barn med ASD och lindrig psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ASD och medelsvar/svar psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ASD, psykiatrisk samsjuklighet och psykosociala svarigheter/utmaningar
Barn med ASD, ADHD och psykiatrisk samsjuklighet

Barn med ASD, intellektuell funktionsnedsattning och psykiatrisk samsjuklighet
Barn med ASD och trots

Barn med ASD och utmanande, utagerande eller problemskapande beteenden

Barn med ASD och allvarliga problemskapande beteenden

Oooooodoon

Inga
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[J Andra (skriv i kommentarsfaltet)
(] Ejtillampbart
Frdga till alla berérda inom BUMM och BUP (inkl. chefer och medarbetare):

74. Vilken effekt brukar psykoterapi/psykologisk behandling for psykiatrisk samsjuklighet (sdasom
depression eller angest) ha for barnflungdomar med ADHD och/eller ASD?

Ingen
Otillracklig
God - forutsatt att behandling/behandlingsmiljo anpassas och tillgadngliggors

God - forutsatt att barnet samtidigt far hjalp med anpassning, kravreducering eller
kompensatoriska strategier i vardagen

God - forutsatt att behandling/behandlingsmiljé anpassas och tillgdngliggérs OCH att barnet
samtidigt far hjalp med anpassning, kravreducering eller kompensatoriska strategier i vardagen

God

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Oood O oggo

Vet inte

Fraga till berérda cheferinom HAB:

75. Vilken hjélp, nytta eller effekt brukar habiliterande insatser ge for familjer dar barnet/ungdomen utéver
sin ASD har samtidiga psykiatriska palagringar, symptom eller tillstand (sasom depression, tvangssyndrom,
angest)?

Ingen

Otillracklig

God - forutsatt att barnet far behandling for sina samtidiga psykiatriska symptom forst

God - forutsatt att barnet far behandling for sina samtidiga psykiatriska symptom parallellt

God - forutsatt att barnet far behandling for sina samtidiga psykiatriska symptom bade innan och
parallellt

God

Annat (skriv i kommentarsfaltet)

Ood oogoo

Vet inte

Fraga till alla berérda inom BUMM (inkl. chefer och medarbetare):

76. Hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD och/eller ASD som du traffat fér behandling pa den
mottagning/enhet ar du arbetar borde egentligen ha behandlats inom barn- och ungdomspsykiatrin pa
specialistniva?

[] Inga [ Enmindredel [] Ungefarhilften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till chefer inom HAB:

77. Hur stor andel av de barnfungdomar med ASD som har eller soker kontakt for insatser pa ditt center har
samtidiga psykiatriska symptom, palagringar eller tillstand (sasom depression, tvangssyndrom, angest)
som skulle behdva bedomas eller behandlas av personal inom barn- och ungdomspsykiatrin?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fraga till berérda respondenter inom HAB:

78. Hur stor andel av de barnfungdomar med ASD och/eller ADHD som behdver behandling for ett eller flera
samtidiga psykiatriska tillstand (sdsom depression, angest) tycks ha svart att fa kontakt for psykiatrisk
behandling, inom saval forsta linjens psykiatri som inom barn- och ungdomspsykiatrin pa specialistniva?

] Inga [] Enmindredel [] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [ Vetinte

Fragor om samordning och samverkan

Fraga till alla berérda (inkl. chefer och medarbetare):

79. Hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD och/eller ASD som du kommer i kontakt med har - eller
skulle egentligen behdva - stod, behandling eller insatser fran minst tva olika vardgivare eller aktérer,
parallellt?
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] Inga [C] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte

Frdga till alla respondenter:
80. Vem ér det, i praktiken, som tar det storsta ansvaret for att félja upp och sékerstalla att barnfungdomar
med ADHD och/eller ASD far alla de vardkontakter och insatser de sammantaget har behov av?

Barnets foraldrar

Den mottagning/enhet som utrett barnet
En fast vardkontakt

En enskild, engagerad medarbetare

Annan (skriv garna i kommentarsfaltet)

Oooood

Vet inte

Fraga till berérda medarbetare inom HAB:

81. Hur stor andel av de foraldrar till barnfungdomar med ASD och/eller ADHD som du kommer i kontakt
med tycks behdva mer praktiskt stod i arbetet med att soka, samordna och hjalpa sitt barn till ratt
behandling och insatser?

] Inga [C] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta (] Alla [] Vetinte

Fraga till alla berérda medarbetare:

82. For hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD och/eller ASD som du traffat under de senaste 12
manaderna har du varit i kontakt med minst en annan vardgivare (vilken som helst) eller aktor (sasom skola,
socialtjanst) for att samordna planering av vard och insatser?

] Inga [C] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta (] Alla [] Vetinte

Fraga till alla berérda (inkl. chefer och medarbetare):

83. Hur ofta fungerar kommunikation, samarbete och samordning mellan din mottagning och verksamheter
inom [HAB respektive BUP, beroende pa respondentens verksamhetstillhorighet] bra, runt barnfungdomar
med ASD och/eller ADHD?

[] Adrig [J sallan [ Ibland [] ofta [J Altid [J Ejtillampbart

Foljdfraga till respondenter som ovan uppgivit att samverkan inte alltid fungerar:

84. Vilka ar, enligt dig, de framsta skalen till att kommunikation, samarbete och samordning med
verksamheter inom [den verksamhetstyp som angivits i foregaende fraga] inte alltid fungerar tillrdckligt bra
runt barn/fungdomar med ASD och/eller ADHD? Kan vara flera, vanligen ange alla.

Det sker i stort settingen kommunikation

Det &r svart att veta vem som har ansvar for att gora vad

Det ar svart att hitta samsyn om vem som ska géra vad

Det ar svart att hitta samsyn om vad barnets problem och svarigheter beror pa

Det &r svart att hitta samsyn om vad som behover géras, om vad som &r mest angeldget

Det finns ingen som har ett évergripande ansvar for att félja upp, sakerstélla och samordna barnets
kontakter och insatser

Det &r svart att hitta och samordna tid

Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

Oo0d googoo

Vet inte

Foljdfraga till respondenter som ovan uppgivit att samverkan vanligtvis fungerar:

8s5. Vilka ar, enligt dig, de framsta skalen till att kommunikation, samarbete och samordning med
verksamheter inom [den verksamhetstyp som angivits i foregaende fraga] brukar fungera bra runt
barnfungdomar med ASD och/eller ADHD? Kan vara flera, vanligen ange alla.

Det finns tydliga rutiner fér kommunikation och informationsutbyte
Det ar tydligt specificerat vem som ansvarar for att gora vad

Det finns tydliga riktlinjer for vilken typ av insatser som ska prioriteras

oooo

Det ar tydligt specificerat vilken vardgivare, aktor eller funktion som har det 6vergripande ansvaret
for att folja upp, sakerstalla och samordna barnets kontakter och insatser
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[] Nagon enskild, engagerad medarbetare tar pa sig det 6vergripande ansvaret for att folja upp,
sdkerstalla och samordna barnets kontakter och insatser

[] Annat (skriv gdrna i kommentarsfiltet)
] Vetinte

Fraga till berérda chefer inom alla vardgivare samt till berorda medarbetare inom HAB:
86. Hur ofta fungerar kommunikation, samarbete och samverkan mellan din mottagning/enhet och
narliggande skolor, forskolor eller skolhdlsovard bra, runt barnfungdomar med ADHD och/eller ASD?

(] Aldig [J] sallan [ Ibland [] Ofta ] Altid [ Ejtillampbart

Fraga till alla berdrda (inkl. chefer och medarbetare):

87. For hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD och/eller ASD som sannolikt skulle ha hjalp av att
det upprattades en "samordnad individuell plan" (d.v.s. en plan fér samordning av insatser fran
socialtjanst/kommun och halso- och sjukvard/landsting), anordnas det faktiskt SIP-mé&ten?

] Inga [C] Enmindre del ] Ungefar halften [] Deflesta [0 Alla [] Vetinte

Fragor om nuvarande vardkedjor

Fragor som ror vardkedjan for barn med ADHD

Fraga till alla respondenter:

88. Ansvar och uppdrag att UTREDA misstankt ADHD &r idag uppdelat och fordelat mellan olika vardgivare
(sdsom BUMM, BUP, PRIMA, neuropediatriska utredningsteam). Ar detta, enligt din uppfattning, ett bra
satt att organisera varden som bor behallas i sin nuvarande form - eller ett satt med brister, som borde géras
om?

[] Ettbra sitt - som borde behallas

[] Ettsatt med vissa brister - dar delar borde goras om

[] Ettsattmed manga brister - dar mycket borde goras om
[] Vetinte

Fraga till alla respondenter:
89. Ansvar och uppdrag att GE OLIKA TYPER AV STOD, BEHANDLING OCH INSATSER till barnfungdomar
med ADHD ar idag uppdelat och férdelat mellan olika vardgivare inom Stockholms lans landsting (sdsom
BUMM, BUP, PRIMA, Habiliteringen/Habilitering & Halsa). Ar detta, enligt din uppfattning, ett bra sitt att
organisera varden som bor behallas i sin nuvarande form - eller ett satt med brister, som borde géras om?
[] Ettbra satt - som borde behallas
[] Ettsatt med vissa brister - dar delar borde goras om
[] Ettsattmed manga brister - dar mycket borde goras om

[] Vetinte

Foljdfragor till medarbetare (vilken beror pa svar pa fragorna ovan):

90. Skriv gdrna ndgot om vad det ar med nuvarande organisation av varden for barnfungdomar med
ADHD som du tycker fungerar bra och/eller bor bevaras (frivilligt; max 500 tecken):

91. Skriv garna ndgot om vad det &r med nuvarande organisation av varden fér barnflungdomar med
ADHD som du inte tycker fungerar, som du tycker brister och/eller borde goras om (frivilligt; max 500
tecken):

Foljdfraga till chefer:
92. Vad (om nagot) med organisationen av varden fér barnfungdomar med ADHD borde fungera
annorlunda? Vilken forandring skulle gora storst skillnad for barns tillgang till vard och insatser?

Fraga till alla respondenter:
93. Vad bor man prioritera och strava efter att fa till, om man i nagot lage ska gora forandringar av
vardkedjan for barnfungdomar med ADHD? Valj minst ett, max tva alternativ.

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som tar ansvar for att folja upp barn over tid,
dit familjer alltid kan vénda sig
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[] Detborfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som hjalper till med planering och
samordning av samtidiga kontakter och insatser

[] Barnborkunna erbjudas utredning och insatser hos en och samma vardgivare

[] Barnborkunna erbjudas alla rekommenderade insatser fér ADHD hos eller via en och
samma vardgivare

[] Barnborkunna erbjudas inte bara rekommenderade insatser fér ADHD - utan dven insatser for
samtidiga barnpsykiatriska tillstand och andra tillkommande svarigheter - hos eller via en och
samma vardgivare

[] Annat (skriv gédrna i kommentarsfiltet)

] Vetinte

Fragor som ror vardkedjan fér barn med ASD

Fraga till alla respondenter:

94. Ansvar och uppdrag att utreda respektive ge olika typer av insatser till barnfungdomar med ASD éar idag
uppdelat och férdelat mellan olika vardgivare inom Stockholms lans landsting (bl a pa sa vis att BUP, PRIMA
och neuropediatriska utredningsteam utreder och Habiliteringen/Habilitering & Halsa erbjuder insatser). Ar
detta, enligt din uppfattning, ett bra satt att organisera varden som bor behallas i sin nuvarande form - eller
ett satt med brister, som borde géras om?

[] Ettbra sitt - som borde behallas

[] Ettsatt med vissa brister - dar delar borde goras om

[] Ettsattmed manga brister - dar mycket borde goras om
] Vetinte

Foljdfraga till medarbetare (vilken beror pa svar pa fragan ovan):

95. Skriv garna ndgot om vad det &r med nuvarande organisation av varden for barnfungdomar med
ASD som du tycker fungerar bra och/eller bor bevaras (frivilligt; max 500 tecken):

96. Skriv gdrna nagot om vad det &r med nuvarande organisation av varden for barnfungdomar med
ASD som du inte tycker fungerar, som du tycker brister och/eller borde géras om (frivilligt; max 500
tecken):

Foljdfraga till chefer:
97. Vad (om nagot) med organisationen av varden for barnfungdomar med ASD borde fungera annorlunda?
Vilken foérandring skulle gora storst skillnad for barns tillgang till vard och insatser?

Fraga till alla respondenter:
98. Vad bor man prioritera och strava efter att fa till, om man i nagot lage ska gora forandringar av
vardkedjan for barnfungdomar med ASD? Vilj minst ett, max tva alternativ.

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som tar ansvar for att folja upp barn over tid,
dit familjer alltid kan vénda sig

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som hjalper till med planering och
samordning av samtidiga kontakter och insatser

[] Barnborkunna erbjudas utredning och insatser hos en och samma vardgivare

[] Barnbérkunna erbjudas alla rekommenderade insatser for ASD hos eller via en och
samma vardgivare

[] Barnbérkunna erbjudas inte bara rekommenderade insatser for ASD - utan dven insatser for
samtidiga barnpsykiatriska tillstand och andra tillkommande svarigheter - hos eller via en och
samma vardgivare

] Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

|:| Vet inte
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Fragor som ror vardkedjan for barn med bade ADHD och ASD

Frdga till alla respondenter:

99. Idag ligger ansvaret for att erbjuda insatser for ASD hos en vardgivare (Habiliteringen, Habilitering &
Halsa) och storre delen av ansvaret for att erbjuda insatser for ADHD hos andra (saisom BUMM, BUP, PRIMA).
Ar detta, enligt din uppfattning, ett bra sétt att organisera varden som bor behillas i sin nuvarande form -
eller ett satt med brister, som borde géras om?

[C] Ettbra satt - som borde behallas

[] Ettsatt med vissa brister - dar delar borde goras om

[] Ettsatt med manga brister - dar mycket borde géras om
] Vetinte

Foljdfraga till medarbetare (vilken beror pa svar pa fragan ovan):

100. Skriv garna nagot om vad det &r med nuvarande organisation av varden fér barnflungdomar med
bade ADHD och ASD som du tycker fungerar bra och/eller bor bevaras (frivilligt; max 5oo tecken):

101. Skriv garna nagot om vad det ar med nuvarande organisation av varden for barnfungdomar med
bade ADHD och ASD som du inte tycker fungerar, som du tycker brister och/eller borde géras om
(frivilligt; max 5oo tecken):

Foljdfraga till chefer:

102. Hur kan sannolikheten for att barnfungdomar med bade ADHD och ASD ska fa tillgang till det stod, den
behandling och de insatser de behdver pa ett samordnat, resurseffektivt satt 6kas? Vilken forandring skulle
gora storst skillnad?

Fraga till alla respondenter:
103. Vad bor man prioritera och strdva efter att fa till, om man i ndgot lage ska gora forandringar av
vardkedjan for barnfungdomar som har bade ADHD och ASD? Vilj minst ett, max tva alternativ.

[] Detbérfinnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som tar ansvar for att folja upp barn 6ver tid,
dit familjer alltid kan vénda sig

Det bor finnas en huvudansvarig vardgivare/funktion som hjélper till med planering och
samordning av samtidiga kontakter och insatser

Barn bér kunna erbjudas utredning och insatser fér bdde ADHD och ASD hos en och samma
vardgivare

Barn bér kunna erbjudas alla rekommenderade insatser fér bdde ADHD och ASD hos eller via en
och samma vardgivare

O O O 0O

Barn bér kunna erbjudas inte bara rekommenderade insatser for ADHD och ASD - utan dven
insatser for samtidiga barnpsykiatriska tillstdnd och andra tillkommande svarigheter - hos eller via
en och samma vardgivare

[]  Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)
[] Vetinte

Fragor om 6kningen av NPU och NPF-diagnoser

104. Andelen barnfungdomar med ADHD- och/eller ASD-diagnos 6kar i Stockholms lan. Vilka ar, enligt din
uppfattning, de mest sannolika skalen till detta? Valj minst ett, max fyra alternativ.

Samma svarsalternativ som motsvarande fraga till fordldrar (se fraga 22 ovan)
105. Finns det, enligt din uppfattning, nagot i den dvergripande organisationen av varden i Stockholms lans

landsting som bidrar till att antalet neuropsykiatriska utredningar och ADHD-/ASD-diagnoser okar? Valj
minst ett, max tre alternativ.

Nej
Ja - dagens system premierar diagnostik framfér bedomning av funktion och behov
Ja - detkravs en diagnos for att fa tillgang till stod- och vérdinsatser

Ja - i brist pa insatser, resurser eller ratt kompetens &r utredningar i manga fall det som finns att
erbjuda

Ja - manga vardgivare har fullgjort sin uppgift efter utredning och kan da hanvisa patienten vidare

o0 good

Ja - utredningar ger battre ersdttning &n andra typer av insatser
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Ja - utredningstakten har okat, det gar ibland for fort
Ja - utredningar blir ett satt att hantera vardkéoer

Annat (skriv garna i kommentarsfaltet)

oooo

Vet inte

Ovrigt: Fraga till alla respondenter: Ar det ndgot annat eller ytterligare du vill tilligga, géllande varden for eller
omhandertagandet av barnfungdomar med ADHD och/eller ASD (frivilligt; max soo tecken)?
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Appendix 23.
Intervjufragor till foraldrar (exempel)

Nedan listas frédgor som ingétt i underlag som anvénts i intervjuer med féraldrar. Foljdfragor och férdjupande fragor
anpassades utifran det den enskilda férdldern berattade och lyfte.

Kort om familjen

= Hurmanga barn har du? I vilka dldrar?

= Hurmanga ar var ditt barn nar hen genomgick sin utredning? Vilka diagnoser konstaterades?
= Finns det fler personer i familjen som kanner igen sig i eller har drag av ADHD och/eller ASD?

Kort om aren och tiden innan utredning

Berétta lite kort om dren och tiden innan utredningen, t ex:

= hade ni - eller forsokte ni fa - kontakt med varden for ndgon form av stdd, hjalp eller insatser?
= fick ditt barn nagon form av extra stdd, forstaelse eller anpassning i forskola/skola?

= nartankte du forsta gdngen att ditt barn skulle kunna ha hjélp av att genomga en utredning?

Om utredningen

= Vadvar det som fick er att bestdmma er for att ga vidare med en utredning?

=  Minns du vad du ténkte eller hoppades pa att en utredning skulle kunna leda till eller gora for skillnad?

= Vart, hosvilken vardgivare, gjorde ditt barn sin utredning? Hur kom ni i kontakt med dem?

= Hurlange fick nivanta pa utredning? Hur var den perioden? Fick ni ndgot stod, ndgra insatser?

= Hurvar det for ditt barn/er som familj att genomga utredning, med alla besok, fragor, tester?

= Narutredningen var klar och ni skulle f3 veta vad man kommit fram till: Hur vél kénde niigen er i den bedémning
som gjorts, i de styrkor, svarigheter eller behov som beskrevs, i den/de diagnos/er ditt barn fick?

= Harutredningen i sig varit till hjélp eller nytta for ditt barn och/eller er som familj?
Om ja: Pa vilket satt?

Om kontakter, stod och insatser efter utredningen

= Hurtydligt har det varit for dig vilken typ av stéd, hjalp eller behandling ditt barn har rétt till eller ska kunna fa av
vem? T exav vilken mottagning, vilken vardgivare eller vilken aktor (sdsom skola, kommun, annan)?

= Vilken typ av stod, behandling eller insatser har det varit |att respektive svart att hitta, fa tag p3, bli beviljade i
tillracklig utstrackning?

= Harniinagotldge blivit hdnvisade fram och tillbaka mellan olika aktorer eller vardgivare nar ni forsokt fa tag pa
insatser? Om ja, beratta: Vad ar det ni letat/fragat efter? Hos vilka aktorer?

= Vemardet som tagit ansvar for att leta upp och forsoka se till att ditt barn far det stéd, de insatser hen behover?
Vilket stod, vilken hjalp har ni som familj fatt fran varden i detta?

=  Finns det ndgon inom varden som kanner till ditt barns behov, som ni traffar fér uppfoljning och/eller som ni vet att
ni alltid kan vanda er till for hjalp med till exempel intyg eller rad?

=  Finns det ndgon som brukar kunna hjalpa er hitta rétt insatser, fa kontakt med ratt aktor?
Eller med att fa till en fungerande helhetsplanering och samordning av stod och insatser?

= Hur mar och paverkas ditt barn/du som foralder/ni som familj av och mitt i allt det har?
=  Finns det ndgon typ av stdd eller hjalp som du som foralder skulle behova mer av?

Tankar, synpunkter, 6nskemal pa en mer dvergripande niva
= Hardet stod och/eller de insatser ditt barn fatt efter utredningen varit till hjalp och nytta?
Om ja: Pa vilket satt?
= Omdu tanker pa de kontakter ditt barn haft med varden och de insatser ditt barn fatt innan, under och/eller efter
utredningen:
o  Vad harfungerat bra?
o Vad harinte fungerat eller blivit bra?
o  Vad skulle behéva goras eller fungera annorlunda eller battre?
= Vad skulle varden behova forsta battre och/eller hjalpa till mer med?
= Vilken forandring skulle gora eller skulle ha gjort storst skillnad for ditt barn/er som familj?

=  Ardetndgot annat du ténkt pd, som viinte varit inne pa, som du ténker att det &r viktigt att veta eller ha med i
berdkningen om man i ndgot lage ska gora forandringar av vardkedjan?
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Appendix 24.

Intervjufragor till vardpersonal (exempel)

Intervjuunderlag har utformats och anpassats specifikt for enskilda intervjupersoner och -kategorier, med grund i deras
respektive verksamhetstillhérighet, befattning, yrkestillnérighet, arbetsuppgifter. Nedan listas exempel pa
frdgeomraden som lyfts tillsammans med en storre andel. Féljdfragor och fordjupande fragor anpassades med grund i
det den enskilda intervjupersonen berdttade och lyfte.

Exempel pa fragor om utredning
Fragor till vardpersonal inom vardgivare med uppdrag att genomfora NPU adresserade t ex:

= tankar om dagens organisation dar olika vardgivare har i uppdrag att utreda olika diagnoser och fragestallningar,
om hur denna uppdelning av utredningsuppdrag- och ansvar blir och fungerar i praktiken och om hur det borde se
ut, tex vad som vore onskvart

= hurremissvagar och/eller fordelning av utredningsremisser vanligtvis fungerar

= vadsom vanligtvis ligger till grund for beslut om NPU samt tankar om nér, av vilken anledning och med vilket
fokus NPU vanligtvis genomfors

= tankar om vad som ofta &r respektive bor vara utredningars primara syfte, funktion och fokus

= hurden egna organisationens/mottagningens satt att organisera utredningsarbete och genomféra och
utredningar ser ut, samt huruvida detsamma foérandrats éver tid och hur

= hurstor andel barn som avslutas respektive blir kvar pa enheten for insatser efter NPU, vilka rutiner respektive
mojligheter man har for att félja upp barn efter NPU

Exempel pa fragor runt vardkedja och insatser for barn med ADHD
Fragor till vardpersonal inom vardgivare med uppdrag gentemot barn ADHD adresserade t ex:

= tankar omdagens organisation dar uppdraget att utreda respektive erbjuda insatser vid ADHD &r delat mellan
olika vardgivare, om hur detta blir och fungerar i praktiken och om hur det borde se ut, t ex vad som vore 6nskvart

= hurfléde och utbyte av barn och remisser mellan BUMM och BUP ser ut och fungerar, hur kommunikation,
samarbete och dverféring mellan vardgivare/vardnivaer vanligtvis fungerar

Exempel pa fragor runt vardkedja och insatser for barn med ASD
Fragor till vardpersonal inom vardgivare med uppdrag gentemot barn med ASD adresserade t ex:

=  tankar om dagens organisation dar uppdraget att utreda respektive ge insatser vid ASD ar uppdelat mellan olika
vardgivare, om hur detta blir och fungerar i praktiken och om hur det borde se ut, t ex vad som vore dnskvart

= hurdvergangen fran utredande enhet till HAB vanligtvis blir och fungerar
= tankar om hur det blir och fungerar for barn som behéver insatser fran bade BUP och HAB

= psykiatrisk samsjuklighet hos barn med ASD samt tankar vad som kravs for att behandling av/vid psykiatrisk
samsjuklighet ska ge effekt, t ex vilken kompetens/anpassning som krévs

Exempel pa fragor om vardkedja och insatser for barn med NPF (ADHD och/eller ASD)

Fragor till vardpersonal inom vardgivare med uppdrag gentemot barn med NPF och/eller som regelbundet tréffar barn
med NPF adresserade t ex:

= tryck, ko eller vantetid till utredning respektive insats inom den egna enheten/organisationen

=  den egna enhetens/organisationens insatsutbud fér barn med ADHD respektive ASD

= tankar omvad som &r respektive bor respektive inte bor vara den egna vardgivartypens uppdrag, ansvar eller
prioritet i relation till barn med ADHD respektive ASD

= tankar om huruvida det finns ndgon typ av stod eller insats man ofta ser behov av men har svart att ge i tillracklig
utstrackning eller som det verkar vara svart fér familjer att fa tag pa

= tankar om huruvida det finns otydligheter nar det galler vilken vardgivare eller aktér som ska erbjuda vilka insatser
samt huruvida det finns ndgra gransdragningar (t ex avseenden vem som ska hjalpa ett givet barn med vad) som
ofta blir svara och om vad som brukar handa da

= tankar om hur vardkedjan skulle kunna forbattras eller géras mer sammanhallen, om vad som borde goras,
fungera eller organiseras pa ett annat satt och om vilken féréandring som sannolikt skulle géra storst skillnad

Exempel pa ytterligare/andra fragor till personer pa expert-, ledningsniva eller chefsniva
Fragor till vardpersonal pa expert-, lednings- och/eller chefsniva adresserade t ex:

= tankar om nuvarande organisation, uppdelning och fordelningen av uppdrag och ansvar i stort, om vad som
fungerar bra, om vad som fungerar battre idag &n tidigare, om vad som borde fungera annorlunda eller battre och
om vilken &ndring som sannolikt skulle gora storst skillnad
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= tankar omvilka de strsta utmaningarna eller bristerna med dagens vardkedja och -system &r, om huruvida
nuvarande organisation i sig kan bidra eller leda till utmaningar, konsekvenser, problem for familjer respektive
vardgivare

= om och hur den egna organisationen paverkats av den gradvis ckande efterfragan pa utredning av eller insatser for
NPF (ADHD och/eller ASD), om huruvida man gjort eller ser behov av organisatoriska eller prioriteringsmassiga
forandringar for att mota behov/hantera situationen

Exempel pa fragor om samverkan
Fragor till vardpersonal inom vardgivare med uppdrag gentemot barn med NPF adresserade t ex:

= med vilka andra aktorer/vardgivare samverkan behdvs respektive fungerar respektive brister, runt vad man
uppfattar att samsyn och kommunikation ofta finns respektive brister

=  tankar omvad som kan bidra till att forsvara samverkan respektive vad som krdvs for att fa till fungerande
samverkan

Exempel pa fragor till vardpersonal inom radgivning eller anhérigstéd

Fragor till vardpersonal verksamma inom anhérigstdd eller rddgivning adresserade t ex:
= vadforaldrars vanligaste fragor handlar om

= vadforaldrar oftast verkar vara frustrerade, stressade eller oroliga 6ver

= foraldrars situation och behov

Exempel pa fragor till vardpersonal inom nérliggande vardomraden
Fragor till vardpersonal inom vardomradden sdsom vardval logopedi, PVR, BHV och HLM adresserade t ex:
= hurremissvagar fungerar, t ex vid upptackt av behov av NPU

= hurvanligt det &r att barn som soker behandling p& mottagningen/inom vardgivartypen har symptom pa eller
diagnos inom NPF

= hurbarn med NPF vanligtvis kommer i kontakt med mottagningen/vardgivartypen

=  vad barn med symptom pa eller diagnos inom NPF oftast soker hjalp med eller efterfragar

= vilken typ av insatser barn med symptom pa eller diagnos inom NPF regelbundet erbjuds

= huruvida barns NPF-symptom kan paverka deltagande i eller forutsattningar for behandling och/eller medféra
nagra sarskilda krav t ex pa utformning, planering eller anpassning av kontakter, samt vilka mojligheter manii
nulaget har att méta desamma

= vilken kompetens som finns respektive borde finnas inom vardgivartypen for att kunna méta behov hos barn med
NPF

Appendix 25.

Foraldrar och deras barns alder, baserat pa fodelsear

Diagnos n % Foralders alder: Barns alder:

hos barn M (SD) [min-max] M (SD) [min-max]
ADHD 115 37 44.94 (5.78) [26-59] 13.1(2.86) [6-18]
ASD 77 25 43.09 (6.11) [26-56] 11.12 (3.67) [4-18]
ASD och ADHD 118 38 44.88 (6.18) [26-58] 12.61 (3.20) [6-18]
Ingen diagnos 3 1 43.00 (7.81) [38-52] 9.33 (5.13) [5-15]
Totalt 313 100 4444 (6.06) [26-59] 12.39 (3.31) [4-18]
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Appendix 26.

Syskon

Ja - tre eller fler

Ja-tva

Nej - men minst ett
barn till har symptom

Nej

Foralder

Ja - ADHD

Ja - ASD

Ja - ADHD/ASD

Nej - symptom pa ADHD
Nej - symptom pa ASD

Nej - symptom ADHD/ASD
OADHD

Ej tillampbart F
[
0

Fraga till foraldrar (n 307): Har du flera barn med

diagnostiserad ADHD och/eller ASD?

Nej
BASD
®BADHD/ASD Vill inte svara
1T 11
80 100

ASD-diagnos?

L

T OADHD
EEEm———
i : BADHD/ASD
17 17 17 17T 1T 17T 17T 1T T°1
0 20 40 60 80 100

Fraga till foraldrar (n 3120): Har du sjalv en ADHD- eller

Appendix 27.

Medarbetares yrkestillhérighet (enkatsample).
Yrkestillhérighet BUMM BUP HAB Totalt
Administrativ personal 16 19 16 51
Arbetsterapeut 1 8 13 22
Fysioterapeut 1 o 9
Lakare 26 19 45
Logoped o o 20 20
Psykolog 47 130 23 200
Sjukskéoterska 29 26 55
Skotare o) 8 o 8
Socionom/Kurator o 45 13 58
Specialpedagog o 2 13 15
Annat kliniskt * 2 16 o 18
Totalt 122 273 106 501

*Annat kliniskt = 10 behandlare, 2 psykoterapeuter, 4 annat

Appendix 28.

9 - E_ . ! 0

Coa : | ]
I =

< g N ' E

[SR—
-
' '
! | | |
o — - L —_—
L I I
D Q L BUMM HAB
(P
R QR
N R
Q Q:\)Q’\)Q >

Antal ar i eget yrke bland kliniskt verksamma medarbetare inom BUMM (n 106), BUP (n 254) och HAB (n 90).

Notera. Box: innehaller 50 % av data (spanner mellan 25e och 75e percentilen). Svart tjock linje = median. Vit diamant = medelvarde.
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Appendix 29.

Antal fordldrar som uppger att barnet utdver sin [ADHD/ASD] har o till g av de behov som listas i rapportens Figur 8,
bortréknat svarigheter i skola, med kompisar, med kansloreglering.

Barnsdiagnos (o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 n

ADHD 9 27 22 24 12 8 3 6 2 o 113

ASD 5 12 15 18 9 5 4 4 2 1 75

ADHD/ASD 3 24 19 25 14 11 12 7 1 1 117

Alla 17 63 56 67 35 24 19 17 5 2 305
Appendix 30.

Exempel pa sammansattning av behov bland barn i samplet

Barn fott 2007 Barn fott 2004 Barn fott 2004

Exempel pa sammanséattning av behov hos
barn i samplet, baserat pa 7 foraldrars svar
pa den fraga som ligger till grund for Figur
8irapporten.

Notera. Motoriskt = motoriska svarigheter,
DCD; Multiplex familj = diagnos inom NPF
aven hos syskon/foralder; Neurologiskt =
neurologiskt tillstand; Psykiatriskt =
psykisk ohalsa, psykiatrisk samsjuklighet;
Somatiskt = somatiskt, medicinskt
tillstand; Sprak = sprékstorning, nedsatt
spraklig forméga; Somn = somn-
svarigheter; Utagerande

= utagerande beteenden (fran trots till
allvarliga problem-beteenden);
Vikt/atande = selektivt atande, under-
[overvikt

97



Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

Appendix 31.

Soémnsvarigheter

Svarigheter/utmaningar i skolan

Svarigheter att reglera/hantera kanslor

Psykiska besvar

Utagerande/utmanande beteenden

i

Svarigheter/utmaningar med kompisar

Psykosociala utmaningar/svarigheter

Dyslexi/dyskalkuli/spec inlarningssvarigheter

Trots

!

Psykiatrisk samsjuklighet — medelsvar/svar

o—l1l------- -0 _____B__

Psykiatrisk samsjuklighet - lindrig

Sprakstorning, nedsatt spraklig formaga

Selektivt atande

Overvikt

[]
e
1
Allvarliga problemskapande beteenden =_:—|

Tourettes, tics

Intellektuell funktionsnedsattning

1

pr—
Motoriska svarigheter, DCD -

—

-

=

&I

=

]

Medicinsk, somatisk sjukdom
Epilepsi

Mutism

Annat

Horsel- eller synnedsattning

Vet inte ® Totalt
2 BUMM
Inga | BUP
o HAB
I I I I I I I I I
0 20 40 60 80 100

%

Fraga till vardpersonal inom BUMM (n 110) och BUP (n 216) och HAB (n 7): Vilka av féljande samtidiga diagnoser,
utmaningar och behov forekommer regelbundet bland de barn/ungdomar med ADHD som har kontakt for (vilken som
helst form av) vard eller insatser pa din enhet? Kan vara flera, ange alla.

Notera: Annat: inom BUP t ex bulimi, drogmissbruk, dysfunktionell/hogaffektiv hemmiljo, ensamhet, sjdlvskadebeteende, stor
skolfranvaro, suicidtankar, undervikt, uppforandestorning; inom BUMM t ex astma, enures/enkopres, svag teoretisk begavning liknande
utmaningar och behov hos syskon och féraldrar; inom HAB: t ex beroendeproblematik, biverkningar av medicin (aptitloshet, huvudvark,
illamaende), hég skolfranvaro (hemmasittare), 1&g sjalvkansla, stress, subklinisk oro och angest.
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Appendix 32.

Svarigheter/utmaningar med kompisar

Svarigheter att reglera/hantera kanslor

Svarigheter/utmaningar i skolan

Sémnsvarigheter

Psykiska besvar

Utagerande/utmanande beteenden

Selektivt atande

Psykosociala utmaningar/svarigheter

Psykiatrisk samsjuklighet — medelsvar/svar

b

Sprakstorning, nedsatt spraklig formaga

Intellektuell funktionsnedsattning

il

P U

Dyslexi/dyskalkuli/spec inlarningssvarigheter

Psykiatrisk samsjuklighet - lindrig

Allvarliga problemskapande beteenden

Trots

Tourettes, tics

Motoriska svarigheter, DCD

Mutism

Overvikt

Medicinsk, somatisk sjukdom

Epilepsi

Horsel- eller synnedsattning

T

Vet inte
Annat B Totalt
2 BUMM
Inga | BUP
o HAB
I I I I I I I I I
0 20 40 60 80 100

%

Fraga till vardpersonal inom BUMM (n 67) och BUP (n 211) och HAB (n 94): Vilka av féljande samtidiga diagnoser,
utmaningar och behov férekommer regelbundet bland de barn/ungdomar med ASD som har kontakt for (vilken som
helst form av) vard eller insatser pa din enhet? Kan vara flera, ange alla.

Notera. Annat: inom BUMM t ex hég skolfranvaro (hemmasittare); inom BUP t ex konsdysfori, stresskanslighet, suicidtankar; inom HAB
t ex konsdysfori, medicinska, ovanliga syndrom, sjalvskadebeteenden, somatiska besvar sasom bristsjukdomar, huvudvark, magbesvar,

undervikt, risk-/drogbruk, uppmarksamhetsstorning, svarigheter: att forsta sig sjalv och sin funktionsnedsattning; att hitta balans
mellan aktivitet och vila; att hantera krav och stress; som ror struktur i vardagen; som ror fritidsaktiviteter
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Appendix 33.

1
1
Personal i férskola/skola F

Personal inom varden

Annan i
OADHD
Vet inte L BASD
BADHD/ASD
[T 1T T 1 1T 1T 11
0 20 40 60 80 100

%

Fraga till fordldrar (n 307): Vem var den férsta som ville eller rekommenderade att ditt barn skulle genomga en utredning
av misstankt ADHD och/eller ASD?
Notera. Annan = barnet sjélvt (n 8), logoped (n 4), barnneurolog, slaktingar

Appendix 34.

Kunskap/medvetenhet om NPF har 6kat
Samhallet stéller hogre krav pa
social, kognitiv, exekutiv funktion

Diagnos kravs (i praktiken) for att barn ska fa
tillgang stéd och anpassning i férskola/skola

Skolans méjlighet att anpassa under visningssituationen
for fler elevers sétt att fungera har minskat

I

o

Svarigheter/behov som tidigare férstods/férklarades
pa andra satt forstas/benamns idag som symptom pa NPF

Diagnos krévs for att barn ska fa tillgang
till stdd och insatser inom varden

Synen pa diagnoser har férandrats; en hogre tolerans for olika satt
att fungera har medfért att diagnoser stélls och tas emot lattare

Fler aktorer remitterar for utredning, snarare an att sjélva
ta ansvar for att tillgodose behov av stdd/anpassning

Forandringar i biologiska och miljomassiga faktorer
(stigande foraldraalder, nutrition, skarmar/internet)
Annat

Det finns en dvertro pa vilken

skillnad en diagnos kan géra

Det har blivit vanligare att férklara problem med diagnoser/svarigheter
hos barnet istéllet for att ga till botten med de verkliga orsakerna

Lakemedelsindustrin bidrar till att 6ka fokus pa
diagnoser som kan behandlas med medicin

Det krévs farre symptom och en mindre grad av funktionsnedséattning

[ ]
for att fa en diagnos idag,an vad det gjorde forr Totalt
O ADHD
Vet inte | ASD
8 ADHD/ASD
1T 1T 1T 1 1T T T
0 20 40 60 80 100

X

Fraga till foraldrar (n 310): Andelen barnjungdomar med ADHD- och/eller ASD-diagnos 6kar inom Stockholms lans
landsting. Vilka &r, enligt din uppfattning, de mest sannolika skalen till detta? Valj minst ett, max fyra alternativ.

Notera. Annat = t ex béattre utvecklad diagnostik; fler barn som fods for tidigt klarar sig; fler barn har svart att fa till en fungerande
skolgang; flickors svarigheter uppmarksammas och forstas oftare/i storre utstrackning; forlossningsskada; inflammation i tarm
relaterad till kost; mer stress i samhaéllet och pa internet; mer skarmtid, mindre tid for aterhamtning fran uppkoppling; snavare
normalitetsbegrepp; upprepade ultraljud; 6kad kunskap; inverkan av @mnen, kemikalier o.s.v. som paverkar hjarna och (tidig) utveckling
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Appendix 35.

Kunskap/medvetenhet om NPF har 6kat

Samhallet stéller hogre krav pa
social, kognitiv, exekutiv funktion

Diagnos kravs (i praktiken) for att barn ska fa
tillgang stéd och anpassning i férskola/skola

I

o

Svarigheter/behov som tidigare forstods/férklarades
pa andra sétt forstds/benamns idag som symptom pa NPF

Skolans méjlighet att anpassa under visningssituationen
for fler elevers satt att fungera har minskat

Fler aktorer remitterar for utredning, snarare &n att sjalva
ta ansvar for att tillgodose behov av stéd/anpassning

Synen pa diagnoser har forandrats; en hogre tolerans for olika satt
att fungera har medfort att diagnoser stalls och tas emot lattare

Det har blivit vanligare att férklara problem med diagnoser/svarigheter
hos barnet istéllet for att ga till botten med de verkliga orsakerna

Diagnos kréavs for att barn ska fa tillgang
till stéd och insatser inom varden

Det finns en Gvertro pa vilken
skillnad en diagnos kan géra

Det krévs farre symptom och en mindre grad av funktionsnedsattning
for att fa en diagnos idag,an vad det gjorde forr

Forandringar i biologiska och miljomassiga faktorer
(stigande foraldraalder, nutrition, skarmar/internet)

Lakemedelsindustrin bidrar till att 6ka fokus pa
diagnoser som kan behandlas med medicin

rmmﬂ"mtlwm[l[IMI

Annat = Totalt
8 BUMM
Vet inte 8 BUP
8 HAB
1T 1T T 1T T 1
0 20 40 60 80 100

%

Fraga till vardpersonal (n 506) inom BUMM (n 120), BUP (n 284) och HAB (n 102): Andelen barn/ungdomar med ADHD-
och/eller ASD-diagnos 6kar inom Stockholms Ians landsting. Vilka ar, enligt din uppfattning, de mest sannolika skalen till
detta? Valj minst ett, max fyra alternativ.

Appendix 36.

Ja - det kravs en diagnos for att fa
tillgang till stéd— och vardinsat
Ja - dagens system premierar diagnostik
framfér bedémning av funktion och behov
Ja - i brist pa insatser, resurser, ratt kompetens
ar utredning ofta det som finns att erbjuda
Ja - manga vardgivare har fullgjort sin uppgift
efter utredning och kan da hanvisa patienten vidare

l

Vet inte

Ja - utredningar ger battre ersattning
an andra typer av insatser

Ja - utredningstakten har 6kat,

det gar ibland for fort
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Fraga till vardpersonal (n 506) inom BUMM (n 120), BUP (n 284) och HAB (n 102): Finns det, enligt din uppfattning, nagot
i den overgripande organisationen av varden i Stockholms lans landsting som bidrar till att antalet neuropsykiatriska
utredningar samt ADHD-/ASD-diagnoser ckar? Valj minst ett, max tre alternativ.
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Appendix 37.
Antal manaders véntetid infor NPU: per diagnosgrupp.. ..och sorterat utifran ar for NPU
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ADHD ASD ADHD/ASD
Antal manaders véantetid fér barn som
genomgatt endast en NPU (n 232), sorterat pa

kalenderar.

Fraga till fordldrar (n 285): Ungefar hur manga manader fick ditt barn
vanta pa sin utredning? D.v.s. ungefar hur mdnga manader gick det
mellan den dag da det blev bestamt att ditt barn skulle genomga en
utredning, till den dag da utredningen faktiskt startade? Ange
uppskattat antal manader.

Notera. Box: innehaller 50 % av data (spanner mellan 25e och 75e percentilen).
Svart tjock linje = median. Vit diamant = medelvérde.

Appendix 38.
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Fraga till chefer inom BUMM (n 11)
och BUP 6vm (n 17): “Hur manga
[NPU] har totalt sett utforts pa din
enhet under de senaste 12
manaderna? Ange uppskattat antal.”

Fréga till chefer inom BUMM (n 11)
och BUP 6vm (n 17): “Hur manga
barnfungdomar star just nu i ko for
att fa genomga [NPU] pa din enhet?

Ange uppskattat antal.”.

Fraga till chefer inom BUMM (n 11)
och BUP 6vm (n 17): “Hur lang har
vantetiden for [NPU] varit pa din
enhet under de senaste 12

manaderna? D.v.s. hur manga veckor
har det i snitt gatt mellan det att
beslut om utredning fattats, till det
att utredningen pabdrjats? Ange
uppskattat antal veckor.”

Notera. Box: innehaller 50 % av data (spanner mellan 25e och 75e percentilen). Svart tjock linje = median. Vit diamant = medelvarde.
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Appendix 39.

Egenanmalan E
Remiss fran socialtjanst P
Remiss fran vadpersonal i
Remiss fran skola ?
—

Hade redan kontakt

BADHD
BASD
Annat i BADHD/ASD
[T T T 1 [T T T 1
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Fraga till foraldrar (n 3120): Hur fick ditt barn kontakt med den mottagning som genomforde utredningen?

Notera. Annat = remiss fran forskningsprojekt, logoped, neonatalavdelning, neurolog

Appendix 40.

Uppgifter om utredningsremissers ursprung
|lamnade i enkat av cheferinom BUMM och BUP, vid intervju med personal inom NU-/KNUT-team

Remisser for NPU med frdgestdllning ADHD inom BUMM och BUP: Flertalet chefer inom BUMM (1200 %) och BUP 6vm
(75 %) uppgav i enkéatsvar att flest remisser for utredning av misstankt ADHD kommer fran skola/EHV E:«
| kommentarsfalt beskrevs att fragan regelbundet vacks under pagdende behandlingskontakt inom BUP samt att
egenremisser ar vanliga - och pa enskilda enheter kan utgéra en betydande andel/uppat hélften Ec. Darutéver beskrevs
att remisser fran HLM, forsta linjen och “barnmedicin” &r vanliga Ex«.

Remisser for NPU med fragestillning ASD inom BUP: Flertalet chefer inom BUP 6vm (82 %) uppgav i enkatsvar att flest
remisser for utredning av misstankt ASD kommer fran skola/EHV E<. | kommentarer beskrevs att fragan aterkommande
vacks under pagdende kontakt E<. Den landstingsvardgivare som flest BUP 6vm (53 %) tar emot flest remisser fran
uppgavs vara BHV/BVC E<. Darutover ska remisser fran HLM, forsta linjen, BUMM samt barnmedicin vara vanliga <.

Remisser till NU-/KNUT-team: Uppgifter som lamnats i intervju gor gallande att remisser fér NPU inom NU-/KNUT-team
inkommer framforallt frdn BVC, samt BUMM och logopedi I. Remissfléden beskrevs kunna variera ndgot dels periodvis
beroende t ex pa hur ko-situationen ser ut hos vardgrannar, dels mellan remittenter dar vissa BVC skickar fler an andra '.

* Notera. &< = uppgift som framgar av enkétsvar Idmnade av chefer. E™ = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare.
ke = yppgift [dmnad i intervju med person/personer pa expert-/ledningsniva . "™ = uppgift lamnad i intervju med medarbetare.

Appendix 41.

Sammanfattning av vardpersonals tankar om remissvagar och utredningsuppdrag
beskrivna i samband med intervjuer och/eller lyfta i enkaters kommentarsfalt *

Tankar om hur remissvagar bor se ut

Tre konkreta tankar och 6nskemal som framforts bland vardpersonal ar att

e sma barn ska kunna remitteras fér bedomning och utredning med 6ppna fragestallningar le

e logopeder ska kunna remittera tminstone forskolebarn i behov av NPU direkt till BUP/utredande enhet - samt att
BUP/utredande enhet d3, vid behov, 6vertar uppgiften att motivera for NPU ke

e remisser 6verlag, snarare an att specifikt efterfraga NPU, ska stéllas med bredare, 6ppnare fragor om bedémning

och stallningstagande till ett eventuellt behov av en insats fran halso- och sjukvard, vilket motiveras inte minst
med att barn kan ha andra behov som behover adresseras forst -Hle

Vikten av att skapa enklare, tydligare vagar in till bedémning och NPU framhdlls av manga "em. Tankar om att man pa
nagot vis behdver samordna rutiner - och se éver mojligheten att skapa en gemensam “startlinje” eller “ingang”, dit alla
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barn med misstankt utvecklingsavvikelse kan remitteras, aterkom "e. Samtidigt lyfte nagon att remisshantering i vissa
fall kan fordrojas da remisser skickas via remissgrupper.

Tankar om utredningsuppdrag och -ansvar

Angdende bedémning och férdelning av utredningsansvar och -remisser

Vardpersonal beskrev att samarbete och samverkan runt férdelning av remisser och utredningsansvar kan fungera enkelt
och vél mellan enskilda enheter som har upparbetade kontaktvagar, vara betydligt svarare att fa till mellan andra & .
Remissgrupper uppgavs fungera och bemannas olika val cle,

Beskrivningar gor gallande att det aterkommande uppstar fragor, forvirring och gréansdragningssvarigheter runt vem
(NU-/KNUT eller BUP, BUMM eller BUP) som ska utreda ett givet barn. Olika vardgivare kan gora olika bedémningar av
samma remissunderlag &'. Det ska ofta uppsta fragor om prioriteringar, samt om huruvida remisser ar skickade till ratt
stalle 'e, Remisser kan studsa, skickas fram och tillbaka och bollas runt E!. Det kan ta lang tid innan remisser med oklara
fragestallningar landar ™. Och barn kan hamna pa fel vardniva, t ex inom BUMM istéllet fér BUP. & l<m

“ganska ofta som det varit ett avslag ndgon annanstans, eller de har tyckt att det hdr hér ju mer hemma ddr, eller hos
oss. Och vi kanske ofta ibland tdnker att borde inte detta vara skolans del, eller HAB ddr de redan dr? Det dr ju en del
liksom en del av problemet, att det dr sd uppstyckat” '™

Vidare beskrevs att det kan uppsta oklarheter och diskussion runt vem (HAB, NU-/KNUT-team eller BUP) som bést svarar
for att genomféra ombeddmningar avseenden kognitiv utvecklingsniva infér skolstart samt kompletterande bedémning
avseende t ex ADHD och/eller ASD <™. Och runt vilka bedémningar respektive kartldggningar som gors bast inom skola
respektive halso- och sjukvard k<.

Angdende nuvarande uppdelning av utredningsuppdrag och -ansvar

Bland vardpersonal fanns olika tankar om dagens diagnosbaserade uppdelning av utredningsansvar, som av en del
betraktades som rimlig eller &tminstone begriplig, av en del beskrevs som olycklig da dverlappet mellan NPF &r stort, da
det finns relativt fa barn med “renodlade” diagnoser (sésom “bara ADHD") och da en del patienter ligger i ndgot slags
gransland dar det inte &r helt entydigt vad som ska utredas & .

“bara det tdnket, ndr vi vet hur éverlappande de hér symptomen dr, sG kan man inte ha en vdrd som dr uppdelad efter
enskilda diagnoser, efter svaren pd utredningen, innan vi ens bérjat” m

Beskrivningar gor géllande att det kan vart svart - och inte alltid &r Iampligt - att formulera en specifik diagnostisk
fragestalining pd forhand & 'e. Allt for specifika remiss- och utredningsfragestéliningar uppgavs kunna skapa
forvantningar hos familjer - och medféra en risk for att vardgivare snavar in i sitt beddmningsfokus, varpa samtidiga
symptom och behov kan missas Em He,

“kommer ett barn till en ADHD-utredning riskerar man att inte se ASD-svdrigheterna, och tvértom /../ risken dr att man
har fér smala 6gon da” m

Bland personal inom BUMM beskrevs att ASD-drag ganska ofta framkommer under ADHD-utredningar Em. tec Tankar
om att det &r problematiskt att barn kan behdva genomga flera utredningar, ett fokus at gangen, aterkom 'le,

Exempel pa tankar om hur utredningsuppdrag bor fortydligas, justeras

Bland vardpersonal tycks det finnas en relativt stor samstammighet runt att vardgivare som utreder behdver ha mojlighet

att ta stallning till bade ADHD och ASD E . | Gvrigt och darutéver framfordes tankar om att:

e det behover tydliggdras hur rutinen ska se ut nar det dyker upp nya, komplexare fragestéliningar sdésom ASD i
samband med utredning inom BUMM k¢

e mojligheten att vid behov ta stéllning till ASD bor rymmas i BUMM:s utredningsuppdrag E:« ke

e  vardgivare med utredningsuppdrag bor kunna ta stallning till alla NPF samt viktiga (barnpsykiatriska, medicinska)
differentialdiagnostiska tillstand E:cm; e

“de som har ett uppdrag att géra NPU ska kunna utreda bada eller alla diagnoser oavsett om de dr knutna till en BUMM
eller till BUP, det dr det vi ska sikta pg, inte denna uppdelning” e

e det dverlag skulle behdva vara ett mycket mer sammanhallet uppdrag, sa att man kan géra helhetsbedémningar,
snarare an att svara pa vissa specifika fragestallningar <

e  det bor definieras ett grunduppdrag, fran vilket vissa grupper kan lyftas ut vid behov "'e

e det behover tydliggdras vad som sarskiljer de barn som ska utredas pa sjukhus, vilka som behéver utredas inom
det specialiserade multiprofessionella sjukhusutredningsteamet med barnneurologisk kompetens tle

e det behdver goras en kartlaggning av hur stort behovet av att kunna utreda barn som vardas och f6ljs inom
barnsjukhusens hogspecialiserade verksamhet pa plats inom sjukhuset ar, dér man framférallt pa
universitetssjukhuset ska se behov av att i storre utstrackning &n idag kunna erbjuda dels den vaxande grupp barn
som foljs via NEO:s uppfdljningsprogram, dels barn inom somatisk vard NPU och kognitiv bedémning inom ramen
for sjukhusinterna kognitiva team "<le
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e det behdver undersdkas och tydliggoras vem som bést ansvarar for att géra ombeddmningar och kompletterande
bedomningar av kognitiv utvecklingsniva respektive ADHD och ASD Hem dar det framforallt r viktigt att de gors
sammanhallet, och inte en fragestallning i taget ™

e det behover finnas ndgon som har kompetens och uppdrag att bedéma NPF vid rorelsehinder !l
e  det behdver tydliggoras vart barn 6ver 4 ar kan bedémas multiprofessionellt '™
e  det behover tydliggoras vilka bedomningar som bast gors av skola respektive av sjukvard '

Exempel pa tankar om vart utredningsuppdrag bor placeras

Bland vardpersonal beskrevs manga olika typer av tankar om vilken/vilka vardgivare som bér utreda vilka fragestaliningar

respektive inte. En del av de tankegangar, synpunkter, idéer som framforts ar samstdmmiga och kompatibla sinsemellan,

en del malar snarast upp motsatta scenarier. Som exempel pa det sistnémnda kan ndmnas att:

e  det fanns tankar om att det &r bra att familjer kan vanda sig till privata aktorer for kortare vantetid och mer effektiv
vard - och tankar om att nuvarande ersattningsmodeller och ekonomiska incitament gér det problematiskt att
over huvud taget tilldta privata alternativ E<m

e det fanns tankar om att det &r bra att BUMM utreder avgrénsade, okomplicerade fragestallningar — och tankar om
att hela utredningsuppdraget/alla NPU bor genomforas och placeras pa specialistniva, inom BUP Em l:cle

e det fanns tankar om att BUMM har kompetens att ta stéllning till ASD och bor ges utokad mojlighet att gora detta
- och tankar om att BUMM inte bor utreda ASD som &r for komplext for vardgivarens kompetens-/resursniva E!

e det fanns tankar om att alla inom BUP behover kunna identifiera, utreda och ta stallning till NPF — och tankar om
att BUP 6vm inte alls bor utreda, om att det bor finnas sarskilda enheter Em:!

e  det fanns tankar om att NPU borde kunna goras dverallt dér det finns kompetens, inom savdl BUMM som BUP
som HAB - och tankar om att NPU bor genomféras pa sarskilda centrum eller enheter med mer samlad,
specialiserad kompetens Em!

Vidare framfordes tankar om att:

e detiforsta hand bér vara patientens vardbehov som styr vart utredningarna sker !l

e sma barn bor utredas av personal pa specialistnivd med smabarnskompetens och mojlighet att ténka
differentialdiagnostiskt, skilja ut samtidiga behov samt stotta foraldrar &m. kem

e man bor kartldgga behov och méjlighet av att i storre utstrackning kunna utreda barn som vardas och féljs inom
barnsjukhusens hogspecialiserade verksamhet, pa plats inom sjukhusen t:mle

e ombeddmningar och kompletterande bedémningar i stor utstrackning bér kunna goras dar barnet redan ar, t ex
inom HAB tem

e skola skulle kunna fa ett utokat utrednings- eller bedomningsuppdrag, t ex vid tydliga ADHD-fragestéliningar le
eller nér det galler beddmning som grund for pedagogisk anpassning '<le

* Notera. <= uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av chefer. &M = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare.
< = yppgift ldmnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. ''¢ = uppgift ldmnad i intervju med person/personer pa expert-
och/eller ledningsniva. "™ = uppgiftlamnad i intervju med medarbetare.

Appendix 42.
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Fraga till medarbetare inom BUMM (n 22) och BUP (n 45): Hur stor andel av remisser for utredning av barn/fungdomar
med misstankt ADHD och/eller ASD innehaller den information som krévs for att en beddémning av huruvida
utredningsbehov foreligger ska kunna goras?
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Appendix 43.
Formular foraldrar
Formular férskola/skola
Pedagogisk kartlaggning
Medicinsk bedémning
Begavningsbedémning
Beddmning vid besdk
Egenanmalan
Remiss

BVC-/SHV-journal
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Fraga till cheferinom BUMM (n 11) och BUP 6vm (n 17): “Vad krévs, enligt rutin och praxis pa din mottagning/enhet, for
att beslut om att ga vidare med utredning av misstankt ADHD och/eller ASD ska kunna fattas? Kan vara flera saker, ange

alla.

Notera. Annat = medgivande fran bada foréldrar, vid behov beddmning inom Mini-Maria

Appendix 44.

Uppskattat antal NPU medarbetare
deltagit i under de senaste 12 manaderna
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Fragor till utredande kliniker inom BUMM (n 56) och BUP 6v
(n 66): “"Hur ménga [NPU] har du varit delaktig i under de
senaste 12 manaderna? Ange uppskattat antal.”

Uppskattat antal timmar medarbetare
i snitt lagger ner per enskild NPU (totalt)
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Fragor till utredande kliniker inom BUMM (n 56) och BUP 6vm (n
99): “Hur méanga timmar lagger du i snitt ner pa foljande saker
[administration; patientkontakt; beddmning i team; aterforing
av resultat], inom ramen for varje enskild [NPU]? Ange
uppskattat antal timmar (per del och utredning).”
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Uppskattad tidsatgang for olika delmoment i NPU (se fraga angiven under Figur ovan).

Antal NPU h admin h patientkontakt  h diskussion h atergivning  h totalt
| Il 1] v

M (SD), M (SD), M (SD), M (SD), M (SD), M (SD),

[min-max] [min-max] [min-max] [min-max] [min-max] [min-max]
BUMM 102.4 (100.55), 1.67(1.48), 1.45(0.4), 0.72 (0.41), 0.51(0.62), 4.35(2.48),
Lakare [12 - 314] [0.5- 6] [1-2] [0.5- 2] [o-2] [2.25-11]
BUP 43.18(28.31),  1.95(1.06), 2(0.95), 1.09 (0.38), 0.68 (0.64), 5.73 (1.512),
Lakare [5 - 100] [0.5-4] [1-4] [0.5-2] [0-2] [4-9]
BUMM 38.12 (27.17), 9.68 (5.17), 6.09 (1.38), 1.07 (0.48), 1.78 (0.57), 18.62 (5.4),
Psykolog  [5-100] [2-30] [3-10] [0.25-3] [1-3] [10 - 40]
BUP 15.75 (11.18), 8.58 (6.07), 7.19 (2.56), 1.22(0.57), 2.22(0.88), 19.21(7.93),
Psykolog [0 - 50] [0 -30] [0 - 20] [0-3] [o-5] [0-41]
BUP 25.18 (25.79], 5.73 (2.65], 5.18 (1.25), 1.45 (0.82), 1.73 (0.79), 14.09 (3.51],
Annat* [0-90] [3-12] [4-8] [1-3] [1-3] [10-21]

Notera.'= Administration (sdsom journalgenomgang, bokning, journalféring, hanterande av formulér, forfattande av utldtande);
I = Direkt patientkontakt och besk; " = Diskussion och bedémning i utredningsteam; 'V = Aterforing av utredningsresultat till familj,
h = timmar. * BUP Annat = socionom/kurator, specialpedagog, annat.

Appendix 45.

Chefer Utredande medarbetare
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Fraga till chefer inom BUMM (n 11) och BUP évm (n 17) och till medarbetare inom BUMM (n 56) och BUP 6vm (n 99): Vad forvantas
utredningsteam pa din enhet géra om det dyker upp ytterligare en fragestallning nar en utredning redan har startat, [t ex] om man mitt
i en ADHD-utredning bedémer att barnet ocksa skulle behdva utredas med fragestallning ASD eller [IF]?

Appendix 46.
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Fraga till medarbetare inom BUMM (n 80), BUP (n 224) och HAB (n 82): For hur stor andel av de barn/fungdomar med
[ASD och/eller ADHD] som du kommer i kontakt med &r den bedémning och de rekommendationer som framgar av
barnets utredningsutlatande anvandbara, vdagledande eller pa annat satt till hjalp, nar du/ni ska planera for insatser och
stod?
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Appendix 47.

Sammanfattning av vardpersonals tankar om utredningars fokus, fragestallningar, metod
beskrivna i samband med intervjuer och/eller lyfta i enkdters kommentarsfalt *

Tankar om utredningsteams kompetens

Bland vardpersonal framférdes och dterkom tankar om att team som utreder barn i allménhet - och sma barni synnerhet
- behover ha tillrdcklig erfarenhet, vidareutbildning och kompetens Em 'm N3gon betonade vikten av att fordela
mottagningars kompetens sa att de mest erfarna personerna tar sig an de mest komplexa utredningar <. Andra lyfte fram
teamsamarbete - dar olika yrkeskategorier kan hjdlpas at att ténka kring vad som bast beskriver barnets behov samt
differentialdiagnosticera - som férdelaktigt och viktigt '<'e. Tankar om att t ex arbetsterapeut, logoped eller
specialpedagog bér kunna kopplas in och delta vid behov framférdes av flera Em. m,

Tankar om utredningars fragestallningar

Bland vardpersonal tycktes det finnas en relativt stor samstdmmighet runt att utredningar bor ha Oppna, breda
fragestallningar som inte avgransar sig till specifika diagnoser eller NPF E!. Manga framhdll att det bor handla om breda
barnpsykiatriska bedémningar med stort fokus pa differentialdiagnostik, nagra att det ocksa ar viktigt att ha med sig
mycket av det medicinska &'. Tankar om att vardgivare som genomfor NPU bér kunna utreda och ta stéllning till saval
ADHD som ASD som nérliggande (barnpsykiatriska, medicinska, andra) diagnoser aterkom. Likasa tankar om att det
6verlag bor finnas mer av ett ESSENCE-tank i badde bedomning och behandling & .

Tankar om utredningars fokus, omfattning och funktion

Bland vardpersonal framférdes tankar omatt NPU ofta upptar oproportionerligt stora resurser - och inte sallan &r onédigt
omfattande, inte séllan innehdller moment som inte &r diagnostiska och som egentligen inte behdvs i lagen da syftet
framforallt 8r att ta stallning till, eller bekréfta, en given fragestallning <.

“det ldggs enormt mycket resurser pd att ha det hdr stora utredningsférfarande med en gdng, dér man gar in i detalj pé
véldigt mycket, som man kanske inte alltid anvinder sig av, som sen resulterar i en remiss och lite fordldrastod” e

“vet man att det ska vara en ASD-utredning sG vet man redan vad det dr frdgan om” e

lakttagelsen forekom ofta ihop med tankegangar om att man behdver komma bort fran rutinen att alltid gora véldigt
Ianga, breda, omfattande utredningar oavsett om det behdvs eller inte '<le. Resonemanget tycktes for flera landa i att
man bor gora bara s& mycket som man faktiskt behdver for att kunna tillgodose barnets behov och fora barnets
vardprocess framat - vilket i en del fall handlar primart om att ratt snabbt bekréfta och fastsla en diagnos for att barnet
ska kunna komma vidare till ratt stdd, i en del fall handlar om att bredda forfarandet for att kunna sortera i, kartldgga och
korrekt bedoma en mer komplex symptom- eller behovsprofil #<le.

“sq det dr ndgot som handlar om att fastsla diagnos, en annan sak att utreda” <

“jag tdnker att varfor géra en utredning om man inte gor en funktionsbeskrivning, faktiskt? Men visst, ett riktigt litet
barn med ASD ddr kanske det drnédvéndigt att det blir en diagnos, och dd kanske det kan bli en ganska snabb utredning,
just for att kunna komma till insatser, och sen félja upp” ™

Vidare framférdes tankar om att
e NPU bor foregds av bedémning i samband med besdk, inte minst for att det ska vara mojligt att ta stallning till om
det finns ndgot annat som bor dtgardas i forsta hand '«

e  detrena neuropsykiatriska utredningsarbetet gar att effektivisera, om att stravan bor vara att hitta ett snabbt
flode till och genom NPU for att sedan kunna jobba vidare med och fokusera pa stod, insatser och uppfdljning "'

e diagnostik ar en viktig del, men att det mest intressanta for barnet ar vilka funktioner och fardigheter som behéover
starkas, att krutet egentligen bor laggas pa bedomning och beskrivning av behov och funktion vilket &r det som
bast kan vagleda vidare dtgardsplanering - och har potential att bli vardeskapande i sig !

* Notera. <= uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av chefer. ™ = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare.
= yppgiftldamnad iintervju med enhetschefer eller motsvarande. "' = uppgiftlamnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller
ledningsniva -*m = uppgiftlamnad i intervju med medarbetare.
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Appendix 48.
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Fraga till foraldrar (n 310): Tank tillbaka pa tiden precis efter ditt barns utredning. Var det tydligt for dig vad som skulle
handa, till exempel vilken typ av stéd ditt barn skulle kunna 3, vilken vardgivare som skulle kunna ge vilka insatser eller
vad du som forélder behévde gora, anméla er till eller ordna pa egen hand?

Appendix 49.

Jag som foralder har fatt storre forstaelse
for mitt barns behov och sétt att fungera

Mitt barn har fatt mer stod
i forskola eller skola

Jag som foralder kdnner mig sékrare pa
hur jag kan stétta och hjalpa mitt barn

0

Mitt barn har fatt storre forstaelse for
sina behov och sitt satt att fungera

Mitt barn har fatt fler strategier for att hantera
utmaningar funktionsnedsattningen medfor

Mitt barn mar battre

Mitt barn klarar fler
saker/situationer i vardagen

Mitt barn stdrs och hindras mindre
av sina symptom och/eller svarigheter
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Fraga till foraldrar (n 310). Har ditt barns NPU eller de insatser ditt barn fatt efter det att hen fick sin/sina diagnos/er varit
till hjalp och nytta? Kan vara pa flera satt, ange alla.

Notera. Annat = fungerande medicinering som gjort skillnad, hjalpmedel, mojlighet att soka till specifikt gymnasium, lattare fa remiss
till anpassad tandvard, LSS, méjlighet ga i sarskild undervisningsgrupp.
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Appendix 50.
Ja - for insatser
Ja - for uppféljning

Nej - avslutades

Nej — men fortsatte
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Fraga till foraldrar (n 308): Har ditt barn fortfarande kontakt med den mottagning dar hen gjorde sin utredning? Annat =
t ex: kontakt avslutats med anledning av flytt; kontakt avslutats nar mottagning lagts ner; kontakt avslutades men har

aterupptagits; fatt instruktion om att aterkomma vid behov

Appendix 51.
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Fraga till foréldrar (n 310): Har ditt barn i nagot lage haft kontakt med flera olika vardgivare eller aktérer samtidigt? Till
exempel fatt insatser fran flera olika vardgivare - eller fran bade varden och kommun/socialtjanst - samtidigt?

Appendix 52.
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Fraga till cheferinom BUMM (n 14), BUP (n 29) och HAB
(n 12): Hur stor andel av de barn/ungdomar med ADHD
och/eller ASD som du kommer i kontakt med har - eller
skulle egentligen behdva - stéd, behandling eller insatser
fran minst tva olika vardgivare eller aktorer, parallellt?

Medarbetare
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Fraga till cheferinom BUMM (n g6), BUP (n 236) och HAB
(n 90): Hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD
och/eller ASD som du kommer i kontakt med har - eller
skulle egentligen behdva - stod, behandling eller insatser
fran minst tva olika vardgivare eller aktorer, parallellt?
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Appendix 53.
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Fraga till fordldrar (n 308): Finns det ndagon vardgivare eller mottagning som du vet att du och ditt barn alltid kan vanda
er till for hjalp med till exempel lakarintyg, rad, bedémning eller samordning.

Appendix 54.
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Fraga till chefer inom BUMM (n 14), BUP 6v (n 16) och HAB (n 10): For hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD
och/eller ASD som haft kontakt pa din mottagning/enhet under de senaste 12 manaderna har det uppréttats en skriftlig
vardplan?

Appendix 55.
Chefer Administrativ personal
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Fraga till chefer inom BUMM (n 14) och BUP évm  Frdga till administrativ personal inom BUMM (n 16) och BUP
(n 16): Hur manga 6nskemal om hjélp med att ordna  6v (n 19): Hur ofta far den mottagning/enhet dér du arbetar
lakarintyg for barnjungdomar med ADHD och/eller frdgor om hjélp med lakarintyg fér barnfungdomar med
ASD tar din mottagning/enhet emot per vecka? Ange  ADHD och/eller ASD?

uppskattat antal.
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Appendix 56.

Sammanfattning av vardpersonals tankar om uppdelning och 6vergang mellan utredande
enhet och HAB, beskrivna i samband med intervjuer och/eller lyfta i enkaters kommentarsfalt *

Angaende etablerande av kontakt inom HAB

Beskrivningar bland vardpersonal gor géllande att bilden av hur 6vergdngen fran utredande verksamhet till HAB fungerar
ser lite olika ut, dar en del beskrev att det i huvudsak fungerar bra, en del beskrev att manga familjer inte alls eller i
tillracklig utstrackning kommer vidare till och tar del av insatsutbudet inom HAB E .

Mer specifikt for barn med ADHD
Beskrivningar av att manga familjer inte tar sig vidare till insatser pa Adhd-center aterkom e,

Mer specifikt for barn med ASD

Beskrivningar av att manga familjer inte tar sig vidare till insatser inom lokala HC aterkom & . Flera framhdll att rutinen
att ta emot familjer helt eller delvis i grupp fungerar bra fér manga familjer, men bli otillrdcklig for andra '. Nagra beskrev
att det finns familjer som uppger sig vara nojda efter insatser pa Habiliteringens kurs- och kunskapscenter och inte verkar
vara intresserade av att etablera kontakt med lokala HC, saval som familjer vars barn varit i varden lange, som hunnit
borja ma daligt och som egentligen vill vidare till individinriktat stod direkt <™. Farhdgor om att familjer som egentligen
har stora behov kan tappas bort nér utredande enhet avslutar kontakten samtidigt som det saknas ndgon som tar emot
individuellt pd andra sidan formedlades och framhdlls av flera Em !,

"och som det dr nu, att man inte tas emot individuellt, utan man tas emot i grupp /../ det gor att det inte alltid finns
utrymme att ta hand om fragor som kommer, och om det dr stora behov vem tar dem dd? Ska utredningsteamet behdlla
dem da? Det ddr dr inte klart for mig" '™

Beskrivningar gor gallande att utredande BUP ibland kan vara fér snabba med att avsluta och remittera 6ver barn som
egentligen skulle ha behdvt fortsatt kontakt for specialistbehandling till HAB, samtidigt som familjer i vantan eller brist
pa individuellt stéd inom HAB kan soka sig ater till samt bli kvar ganska lange inom BUP E . Vidare lyftes att det inte &r
ovanligt att barn med ASD soker insatser inom HAB forst nar behoven hunnit véxa sig stora, t ex dd man redan &r pa god
vag att bli hemmasittande, i ett |age da man fran HAB:s sida har begransad méjlighet att faktiskt paverka E:«.

Tankar om nuvarande uppdelning av utrednings- och insatsuppdrag

Beskrivningar lamnade av vardpersonal gor géllande att erfarenheter av och tankar om hur nuvarande system déar barn
efter NPU ska 6verforas fran utredande verksamhet till HAB for psykoedukativa och/eller habiliterande insatser skiljer sig
en del mellan tillfragade. En del menade att upplagget ar logiskt och i huvudsak fungerar bra. Andra uppgav att
uppdelningen far konsekvenser for kontinuiteten i vard och kontakter, kan medféra glapp och Idnga ledtider mellan NPU
och insats - och egentligen férutsatter battre upparbetade samarbetskanaler, battre Iankar mellan verksamheterna eller
battre system for 6verbryggning, alternativt samlokalisering .

Nagon lyfte fram att det viktigaste for manga familjer sannolikt &r att den aktor barnet ska fa hjalp av efter NPU har ratt
kompetens, att dverlamningen fungerar val och att man inte direkt stélls att vanta i ytterligare en k& ™. Andra framférde
tankar om att det blir ineffektivt, tidsédande och maste vara trottsamt for familjer nér utredande verksamhet gor sitt -
och sen hanvisar till nasta vardgivare/HAB som inte sallan borjar med att géra en ny, mer eller mindre utforlig
kartlaggning och bedémning & . Vidare lyftes tankar om att det kan vara svart att skriva bra rekommendationer som
skapar ratt férvantningar runt insatser som ska tillhandahallas av en annan verksamhet, att den kdnnedom som
utredande team insamlar om barnet inte tas till vara fullt ut nar kontakten fortsatter pa annat hall samt att utlatanden
kan ha hunnit inaktuella nar det ar dags att planera individuell vard & .

* Notera. <= uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av chefer. &M = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare.
i< = uppgift ldmnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. "¢ = uppgift lamnad i intervju med person/personer pa expert-
och/eller ledningsniva -'™ = uppgiftlamnad i intervju med medarbetare.
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Appendix 57.
Uppféljning av barn som fatt en ADHD-diagnos
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Fraga till utredande medarbetare inom BUMM (n 56) och
BUP 6vm (n 96): Tank pa de utredningar du varit delaktig
i pa den mottagning/enhet dar du arbetar. Hur stor andel
av de barnfungdomar som fick en ADHD-diagnos har du
traffat for uppfoljning vid minst ett tillfélle senast 12
manader efter det att utredningsresultatet aterforts och
utredningen avslutats?

Kannedom om barn som fatt en ADHD-diagnos
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Fraga till utredande medarbetare inom BUMM (n 56) och
BUP 6vm (n 96): Tank pa de utredningar du varit delaktig
i pa den mottagning/enhet dar du arbetar. For hur stor
andel av de barnfungdomar som fick en ADHD-diagnos
har du idag information om vilken behandling och vilka
insatser hen faktiskt fatt (eller inte fatt) ta del av, efter
utredningen?

Uppf6ljning av barn som fatt en ASD-diagnos
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Fraga till utredande medarbetare inom BUMM (n 33)
och BUP 6vm (n 99): Tank pa de utredningar du varit
delaktig i pa den mottagning/enhet dér du arbetar. Hur
stor andel av de barnfungdomar som fick en ASD-
diagnos har du traffat for uppfdljning vid minst ett
tillfdlle  senast 12 manader efter det att
utredningsresultatet  3terférts och  utredningen
avslutats?

Kannedom om barn som fatt en ASD-diagnos
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Fraga till utredande medarbetare inom BUMM (n 33)
och BUP &v (n 99): Tank pa de utredningar du varit
delaktig i pd den mottagning/enhet dar du arbetar. For
hur stor andel av de barn/ungdomar som fick en ASD-
diagnos har du idag information om vilken behandling
och vilka insatser hen faktiskt fatt (eller inte fatt) ta del
av, efter utredningen?

113




Kartlaggning av vardkedjorna for barn och ungdomar med ASD eller ADHD i Region Stockholm

Appendix 58.
Foraldrar

En huvudansvarig vardgivare/funktion som foljer
upp over tid, dit familjen alltid kan vanda sig

En huvudansvarig vardgivare/funktion som
hjalper till med planering/samordning

e

Samla rekommenderade insatser — och insatser for
samtidiga tillstand/svarigheter - hos/via en vardgivare

Samla utredning och insatser hos en vardgivare

Samla rekommenderade insatser
hos/via en vardgivare
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Fraga till foraldrar (n 310): Vad boér man prioritera och strava efter att fa till, om man ndgon gang ska géra férandringar
av organisationen av varden for barnfungdomar med [den diagnos/de diagnoser det egna barnet har]? Valj minst ett,
max tva alternativ.

Vardpersonal om vardkedjan fér barn med ADHD

En huvudansvarig vardgivare/funktion som foljer
upp Over tid, dit familjen alltid kan vanda sig

En huvudansvarig vardgivare/funktion som
hjalper till med planer ing/samordning

Samla rekommenderade insatser — och insatser for
samtidiga tillstand/sv arigheter — hos/via en vardgivare

Samla utredning och insatser hos en vardgivare

Samla rekommenderade insatser
hos/via en vardgivare
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Fraga till personal inom BUMM (n 120), BUP (n 283) och HAB (n 102): Vad bdr man prioritera och strava efter att fa till,
om man i nagot lage ska gora forandringar av vardkedjan for barnfungdomar med ADHD? Vélj minst ett, max tva.

Vardpersonal om vardkedjan fér barn med ADHD
Samla rekommenderade insatser — och insatser for
samtidiga tillstand/sv arigheter — hos/via en vardgivare

En huvudansvarig vardgivare/funktion som foljer
upp Over tid, dit familjen alltid kan vanda sig

En huvudansvarig vardgivare/funktion som
hjalper till med planer ing/samordning

Samla utredning och insatser hos en vardgivare

Samla rekommenderade insatser
hos/via en vardgivare
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Fraga till personal inom BUMM (n 120), BUP (n 283) och HAB (n 102): Vad bér man prioritera och strava efter att fa till,
om man i nagot lage ska gora forandringar av vardkedjan for barnfungdomar med ADHD? Vélj minst ett, max tva.
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Vardpersonal om vardkedjan for barn med ADHD och ASD

Fraga till personal inom BUMM (n 120), BUP (n 283) och HAB (n 102): Vad bor man prioritera och stréva efter att fa till,
om man i nagot lage ska gora forandringar av vardkedjan for barnfungdomar som har bade med ADHD och ASD? Vilj
minst ett, max tva.

Samla rekommenderade insatser — och insatser for
samtidiga tillstand/sv arigheter — hos/via en vardgivare

En huvudansvarig vardgivare/funktion som féljer
upp over tid, dit familjen alltid kan vanda sig

En huvudansvarig vardgivare/funktion som
hjalper till med planer ing/samordning

Samla utredning och insatser for
bade ADHD och ASD hos en v ardgivare

Samla rekommenderade insatser fér bade
ADHD och ASD hosl/via en v ardgivare

Vet inte
® Totalt
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Appendix 59.

Bland kommentarer som lamnats av foraldrar till barn med ADHD lyftes och framgick att

Bland vardpersonal lyftes och aterkom tankar om att

en del familjer rapporterade att man fatt ta del av det stéd och de insatser man behéver - samtidigt som andra lyfte
att det varit oklart vilka insatser utéver medicin och utbildningsinsatser vid Adhd-center man kan/har ratt att ta del
av och/eller férmedlade en besvikelse 6ver bristen pa konkreta insatser efter NPU Ef

en del familjer haft svart atti den utstrackning man 6nskat/behovt fa tag pa/ta del av: utbildnings-insatser i narmiljo;
individuellt rdd och stéd som utgar ifran det egna barnet, den egna familjen; habilitering; hjdlp med “konkreta
strategier” for att underldtta i vardagen; insats hos arbetsterapeut, sdsom kognitivt stod, hjédlpmedel; icke-
farmakologiska insatser direkt till barnet (sdsom insatser med fokus pa strategier som kan underlatta livet med
ADHD, tidshantering, kansloreglering, férandringar/fomstéllningar samt social fardighetstraning); insatser med
fokus pa orofangest som beddémts sekundar till ADHD; behandling av tics; samordnat stdd vid selektivt atande,
undervikt; extra stod eller grupper for foraldrar med egen konstaterad eller formodad ADHD; stdd i hantering av
Idkemedelsrecept (som kan vara manga inom en och samma familj) &f

psykoedukation och insatser i grupp kan récka langt for en del, vara helt otillrackligt for andra €, dar manga foraldrar
behover: fordjupande individuellt stéd runt anpassning och konkreta strategier i vardagen; hjélp att individualisera
ochanpassa strategier for det egna barnet; stod i att halla strategier aktiva 6ver tid; hjalp att hantera allt som uppstar
och féréndras dver tid &'

det finns behov av men bristande tillgdng pa insatser sdsom férdjupande individuellt stdd, insatser direkt till barnet,
kognitivt stod e, fordldratraningsinsatser Em, beteendeinriktade interventioner med fokus pa ADHD och insatser
med fokus pa tidshantering, struktur, planering, kénsloreglering, konflikthantering, social fardighetstraning &m

det ar oklart, behover tydliggéras vem som ska ge specialiserade, fordjupande insatser Em <
“efter Adhd-center sd finns det ingenting, det blir som en dtervéindsgrdnd da for fordldrar” 'm

det kan vara svart att ge tillréckligt stod, tillrackligt riktade insatser inom ramen for forsta linjen, som primart ska ge
avgransade, kortvariga kontakter — och ligger pa en vardniva som inte nédvandigtvis matchar de utmaningar som
finns bland manga barn med ADHD E/!

“det dr lite otydligt vilket behandlingsansvar vi [BUP] har fér ADHD: dr det bara det farmakologiska, eller dr det dven
fordldrastod? Vi skickar ju dem till Adhd-center, sG uppfattningen dr ju dnda att det dr dem som har..” <

det kan vara svart for vardpersonal inom BUMM att rikta remisser till arbetsterapeut och dietistinom PVR, dar barn-
och NPF-kompetens i stor utstrackning ar personbunden Ex« k<l

svarare ADHD kan medféra stora svarigheter, behdver kunna adresseras med riktade insatser !

aven ADHD kraver ett habiliteringsperspektiv Ele; manga barn med ADHD behover habilitering e

insatser riktade "bara mot ADHD" inte racker for barn med flera andra, samtidiga behov Em
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Appendix 60.

Lakemedelsbehandling
av ADHD-symptom

Lakarintyg

Kognitivt stod/hjalpmedel

Psykoedukation foraldrar

[

e

Individuella insatser
direkt till barnet

Psykoedukation barn/ungdom

Fordjupande individuellt
stod till foraldrar

Foraldratraning

Psykoedukation andra narstaende

")
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Fraga till chefer inom BUMM (n 14) och BUP 6vm (n 16): Vilka (om nagra) av foljande insatser erbjuds barnfungdomar
med ADHD och/eller deras fordldrar regelbundet pa din mottagning/enhet? Kan vara flera, ange alla.
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Appendix 61.

Bland kommentarer som lamnats av foraldrar till barn med ASD lyftes och framgick att

en del familjer rapporterade att man fatt ta del av det stdd och de insatser man behdver - samtidigt som andra
formedlade att det stéd och de insatser som erbjudits inte varit tillrdckliga i férhallande till barnets behov Ef

en del familjer haft svart att i den utstrackning man onskat/behovt fa tag pa/ta del av: kontakt med en ansvarig,
ASD-kunnig lakare; Iakarkontakt med kompetens kring ASD och relaterade eller vanligt forkommande symptom,
svarigheter, behov; information om ASD som anpassats for och utifran det enskilda barnet; férdjupande insatser
nar grundldggande rad och strategier inte fungerar eller racker till; insatser for att utveckla/forbattra socialt
samspel; stod och insatser direkt till barnet (sdsom insatser med fokus pa strategier som kan underlatta livet med
ASD, st6d fran psykolog eller specialpedagog); (samordnade) insatser med fokus pa mat och dtande, som nasta
steg nar generella rad inte fungerar; dietistkontakt med kompetens kring ASD och selektivt &tande; behandling av
motoriska svarigheter; insatser med fokus pa sprakutveckling; insatser med fokus pa selektiv mutism; anhorigstod
for foraldrar; stod riktat till syskon; insatser pa tider som fungerar i livspusslet Ef

en del familjer haft svart att fa tag pa malgruppsanpassade kontakter och insatser, inklusive tillrdckligt intensiva
och/eller langvariga behandlingskontakter, insatser for barn som inte vill eller klarar av att delta i grupp” och
“hjalpinsatser hemma f6r barn som vagrar vard” &f

Bland vardpersonal lyftes och aterkom tankar om att

kunskap och kompetens runt samt tillgang till malgruppsanpassade evidensbaserade insatser,
beteendeorienterade insatser och fardighetstraning behdver 6ka hos alla berérda vardgivare !

manga barn har behov som inte tacks av dagens ofta korta och avgransade insatser, som skulle behéva tatare,
langre insatser inom fler omraden, for att fa ordning pa fler &n en utmaning &m

manga familjer behéver mer individuellt stdd, som anpassats utifran det egna barnet B« m

foréldrar ofta soker satt att paverka, ofta hoppas pa fardighetstraning, kbt, insatser direkt till barnet - samtidigt
som HAB:s utbud till stora delar fokuserar pa anpassning i vardag, i skola '

HAB arbetar mycket konsultativt, vilket férutsatter att mottagare i barns natverk har tid, resurser, kompetens,
forutsattningar och ork att omséatta och implementera stéd och strategier pa ett tillrackligt sétt, att genomféra det
fordndringsarbete och den traning barnet behdver Em.

uppdelningen av uppdraget att stétta barn med ASD (med eller utan IF) mellan region och kommun inklusive LSS
medfér utmaningar, dar HAB ansvarar for insatser som i stor utstrackning bygger pa att ndgon annan utfér och
implementerar dem, i barnets vardag <m

mojligheten att mota 6nskemal om mangsidiga intensiva tréningsprogram for sma barn med ASD i stor
utstrackning hdnger pa kommuners méjlighet att samverka och erbjuda resurs-/traningstid pa forskola, dar det
kan se olika ut i kommuner, pa olika férskolor '

manga barn behover “ett ndrmare stéd i vardagen” @n det som kan erbjudas idag Em

“den som da ska vara expert s@ att sdga dr inte ute i organisationen ddr det ska genomféras, och det forsvarar
implementeringen jdttemycket, s@ att allt det déir som det finns forskningsstod for.. vi dr lite bakbundna, skulle jag séga.
Vi har ett fantastiskt system dér man har rdtt till stéd pd en massa sdtt, men vi har ocksa en organisation ddr det dr
uppdelat, som bakbinder oss, ddrfér att man inte har alla mandat.. /../ da dr det svdrt att nd bra resultat ” m

Darutover lyftes av flera vardpersonaler att det for barn med ASD ofta &r den medicinska kontakten som blir mest otydlig
kle, Beskrivningar gor gallande att det “inte finns ndgon naturlig leverantor” av t ex ldkarintyg, medicinsk uppféljning och
enklare lakemedelsforskrivning sdsom vid sémnstorning, varpa barn kan behova ateraktualiseras inom BUP for detta
avgransade e alternativt vanda sig till HLM som kanske inte kdnner barnet eller innehar tillrdcklig ASD-kompetens 'le,
Tankar om att barns tillgdng till en lakarkontakt med ASD-kompetens behover sakerstdllas framholls bland bade
foraldrar och vardpersonal .
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Appendix 62.

Fordjupande, individuella insatser foéraldrar

Hjalp att formedla information till férskola/skola

Social fardighetstraning

Kognitivt stod eller hjalpmedel

Insats fokus vardagsfardigheter, planering, genomférande
Insats fokus somn, sdmnsvarigheter

Praktisk hjalp att anséka om stdd fran samhallet

Fordjupande individuella insatser bar n/ungdom

Insats fokus spraklig formaga och kommunikation

Insats fokus pa hygien

Insats fokus allvarliga problembeteenden
Information om réattigheter, samhallets stéd

Insats fokus socialt samspel

Insats for att hantera vissa beteenden, rutiner, stereotypier

Individuell insats fokus delaktighet i férskola/skola

Insats fokus visuellt stdd, tydliggérande arbetssatt

Insats fokus lek, lekutveckling

Insats fokus mat, dtande

Insats fokus delaktighet i samhalle

Grundlaggande psykoedukation andra narstadende

o

Insats kring sékerhet i vardagen

Grundlaggande psykoedukation barn/ungdom, i grupp
Insats fokus koncentration, fokus

Insats fokus perception, hantering av sinnesintryck
Individuella, riktade, avgransade insatser fér sma barn
Grundlaggande psykoedukation féraldrar, i grupp
Grundlaggande psykoedukation férskola/skola, i grupp

Mangsidiga, intensiva inlarningsprogram for sma barn

o —
N
=]
IS
1<)
o
S

80

=

%

Fraga till chefer inom HAB hc (n 10): Vilka (om nagra) av foljande insatser erbjuds barn med ASD och/eller deras foraldrar
regelbundet pa din mottagning/enhet? Kan vara flera, ange alla.
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Appendix 63.

Sammanfattning av vardpersonals tankar om behandling av psykisk ohalsa inom malgruppen
beskrivna i samband med intervjuer och/eller lyfta i enkdters kommentarsfalt *

Om psykisk ohalsa inom malgruppen

Beskrivningar bland vardpersonal gor gallande att psykisk ohdlsa finns hos en storandel barn inom malgruppen, kan vara
svar att adressera och inte séllan &r otillrackligt eller bristfalligt behandlad e Manga beskrev att dven barn med svarare
symptom och tillstdnd kan ha svart att fd kontakt och adekvat behandling - och lyfte fram den ofta bristande
tillgangligheten till och/eller tillgangen pa malgruppsanpassad behandling av psykiatrisk samsjuklighet som en stor,
central, oroande brist & . Flera patalade att risken for att barn ska utveckla psykiatriska symptom och palagringar skulle
minska om tillrackligt stdd, anpassning och kravreduktion tillhandahdlls i vardagsmiljo och skola E!. Manga beskrev att
barns maende kan hinna forsdmras ytterligare i vantan pa stéd och insatser & .

Om psykiatrisk samsjuklighet hos barn med ASD

Beskrivningar bland vardpersonal gor géllande att

e psykiatriska symptom som fran borjan var det som forde barnet till BUP kan “tappas bort” ndr NPU genomforts
och ansvar dverfors till HAB E Il

e behov av behandling for psykiatrisk samsjuklighet kan missas, t ex da symptom kan ta sig delvis andra uttryck, da
man har ett sa stort fokus pa autismen att man missar andra behov och/eller d& man ténker att allt hanger ihop
med och/eller &r mer eller mindre sekundart till autismen'!

e behov betingade av psykiatrisk samsjuklighet finns hos ca 60 % av HAB:s barn med ASD ''e

e maninom BUP har en grupp patienter med ASD som man primart hjdlper med enklare Idkemedelsforskrivning,
men ocksa en grupp patienter med svarare psykiatriska symptom och tillstand, som &r en oroande grupp, som det
ofta inte &r helt latt att samtala med '

e majoriteten av de patienter som vardas langre &n hogst kortvarigt i heldygnsvard har ASD e

Om effekten hos psykologisk/terapeutisk behandling vid ASD

Beskrivningar gor gallande att det finns manga olika tankar om mojligheten att nd effekt pa psykiatrisk samsjuklighet

hos barn med ASD genom psykologisk/terapeutisk behandling samt vad som kravs for detsamma. Bl a lyftes att

e det ofta finns en forhoppning om att BUP ska kunna tillhandahalla individuell terapeutisk samtalskontakt trots att
detta inte alltid &r det mest gynnsamma for patienten <'¢, som ofta dr mest hjalpt av mer stdd, anpassning,
forstaelse och kravreduktion i skolmiljoé och i vardag &m!

e manga barn ASD har svart att delta i och tillgodogéra sig samtalskontakter och terapeutisk behandling vilka i sig
kan medfora 6verkrav, varpa fokus for kontakter ofta handlar snarare om att stabilisera, om att medicinera det
som gar att medicinera och om att stotta foréldrar <le, dar en “stressreducerad vardag som barnet begriper sig pd”
ofta ar det viktigaste E<

o effekten av psykologiska/terapeutiska behandlingsinsatser ser olika ut for olika barn och paverkas inte minst av
faktorer sdsom graden av NPF, barnets intellektuella funktionsniva och huruvida barnet har samtidig
farmakologisk behandling Em

e det garalldeles utmarkt att behandla samtidiga psykiatriska tillstand hos barn med ASD &ven terapeutiskt, bara
man anpassar alla delar, inklusive bedémning, diagnostik, metod och insatsformedling '

e  psykologisk/psykoterapeutisk behandling kan ge god effekt givet att saval behandlingsmetod och -miljo
malgruppsanpassas OCH att barnet samtidigt erhaller hjalp med stod i form av anpassning, kravreducering och
kompensatoriska strategier i vardagen (vilket 55 % av berérda enkatrespondenter uppgivit som svar pa fraga)

e god effekt/nytta av psykoedukativa/habiliterande insatser kan forutsatta att barnet far behandling for samtidiga
psykiatriska symptom innan och/eller parallellt (vilket 60 % av HAB-chefer rapporterar som svar pa en fraga)

Om ansvarsfordelning och gransdragningssvarigheter vid psykisk ohalsa

Beskrivningar gor gallande att HAB och BUP ibland kan forsta och bedoma barns symptom pa olika satt, varpa man ocksa

ser behov av olika typer av insatser E<. Till exempel beskrevs att

e HAB kan bedoma att ett barn har behov av psykiatrisk behandling inom BUP, samtidigt som BUP bedomer att
maendet kanske framforallt &r en reaktion pa eller ett uttryck for en bristfalligt anpassad miljo, en ohallbar skol-
eller vardagssituation dar anpassning maste ske "l

e  BUP kan betrakta barnets angest sekundar till barnets ASD, samtidigt som HAB ser samma symptom som en
angeststorning som bor behandlas med psykoterapi, vilket BUP inte bedomer &r méjligt eller lampligt E<, varpa det
blir HAB:s uppgift att ge stod som minskar angest Em

Vidare lyftes att det kan uppsta svarldsta fragor runt vad BUP respektive HAB ska gora, dar det inte alltid &r helt Iatt att
sortera i och hitta samsyn runt vad som beror pa eller &r relaterat till funktionsnedsattningen och vad som beror pa eller
ar relaterat till ndgot psykiatrisk tillstand "'e. Beskrivningar av situationer dar BUP hanvisar till HAB som hanvisar till BUP
och/eller dar HAB héanvisar till BUP som hanvisar till HAB aterkom & !,
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“men sen dr det: vad dr vad? Ndr dr det psykiatri och ndr dr det HAB? For saker gdr i varandra /.../ det gar liksom inte
riktigt, tror jag, att separera de sakerna frdn varandra, utan jag tror att man behéver utveckla ett otroligt gott samarbete
mellan psykiatri och habilitering” e

"det dr en vanlig reflektion [bland fordldrar], att vi sékte ju hjdlp for att vi har den hdr situationen, och sen blir dérren
stdngd ndr vi fatt en diagnos" '™

“det kdnns ibland lite som att “nu har visatt en ASD” s@ nu tillhr ni HAB, och all den hdr andra biten som man har “plus
sin ASD” sd att sdiga den hamnar mellan stolarna” '™

Nagon beskrev att mer stéd, anpassning och forstaelse ofta ar nddvandigt och kan minska mangden utmaningar men
ibland inte racker hela vagen, varpa det dven kravs behandling <. Samtidigt lyftes att det kan vara svart for barns natverk
att komma igdng med habiliterande insatser, anpassningar, vardagligt stdd och kognitivt stéd i ldgen da oron kring
barnets maende ar stor &M, om inte psykiatrisk samsjuklighet inte behandlas forst och/eller parallellt E:«.

Om behovet av att kunna erbjuda bade habiliterande och psykiatriska insatser samordnat

Manga konstaterade att barn med ASD/NPF och psykiatrisk samsjuklighet behover kunna ta del av bade habiliterande
och psykiatriska insatser, samtidigt och samordnat, vid och utifran behov E!. Nagon lyfte att det skulle behdva finnas
BUP-kompetens inom HAB, eller HAB-kompetens inom BUP Em. Andra lyfte att HAB och BUP skulle behdva samkoéra
fler insatser, arbeta ndrmare varandra - eller forldaggas under samma tak Em: em,

“det dr svart att fG saker att hdnda med kort strdcka. | manga fall hamnar man i en diskussion med BUP ddr
fragestdllningen blir “dr det ni eller vi”, ddr fragestdllningen egentligen borde vara “nu dr det de vi bada, sG hur kommer

vi vidare?”, “vad ska vi géra tillsammans?" e

”Och man énskar ibland att man kunde sitta ihop. Och att man kunde jobba med habilitering och psykiatri kring sdrskilda
grupper. Och det ddr dr ju verkligen en grupp som behdver béde och, som behéver bdda kompetenserna. Och det dr
véldigt svdrt att fa till det. De skickas emellan.” <™

Ytterligare andra lyfte att det inte ar helt funktionellt att s tydligt dela upp habilitering och barnpsykiatri, att det behovs

nagot i stil med samordnade insatser fran habilitering och psykiatri - eller en habiliteringspsykiatri 'e. Bland de skal som

angavs for detta ingick att:

e enstorandel barn med ASD, oavsett hur man organiserar sig, kommer att behdva ta del av bade habiliterande och
psykiatriska insatser: ibland det ena, ibland det andra, ibland bada "l

e dven manga av BUP:s dvriga patienter, utan NPF, kan ha behov och nytta av olika typer av habiliterande insatser tle

“jag tror inte pd att helt skilja habilitering frdn psykiatri: ibland behéver man det ena, ibland det andra, ibland bada" "'

Om malgruppsanpassning av insatser

Manga framhéll att sdval beddmning och diagnostik som behandling av psykiatrisk samsjuklighet behdver anpassas vid
och utifran NPF i allmanhet, vid och utifran ASD i synnerhet E !. Beskrivningar gor gallande att det redan idag finns
behandlare och enheter som jobbar bra och anpassat med malgruppen, men att kunskap och erfarenhet ar ojamnt
fordelad och brister pd manga hall samt att antalet malgruppsanpassade manualer &r 3 !.

* Notera. E= uppgift som framgar av enkatsvar ldmnade av chefer. ™ = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare. '
= uppgiftldmnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. "¢ = uppgiftldmnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller
ledningsniva. "™ = uppgiftlamnad i intervju med medarbetare.
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Appendix 64.

Vardpersonalens beskrivningar av dietistinsatser for t ex selektivt atande

Bland vardpersonal inom PVR beskrivs att barn med ADHD och/eller ASD som traffar dietist ofta soker med fragor runt
vikt, selektivt atande, ndringsintag och behov av naringsdryck eller kosttillagg ™. Beskrivningar gor gallande att arbetet
med selektivt dtande hos barn med NPF ofta behover tas i mindre steg, kan forutsatta att man ses oftare eller mer
regelbundet samt att man kan goéra dndringar snabbt '™. Samtidigt uppges att dietist inte har forskrivningsratt for
naringsdryck for barn under 16 ar, utan behover skicka recept for signering hos barnlakare, vilket innebar merjobb och
kan leda till fordrojning i flera led 'm

“..och sa far de en medicin och tappar aptiten /../ och da har vi ett barn som dr vildigt selektivt har svart att ga upp i vikt
och inte har ndgon aptit.. att det dr vdldigt komplext, att man kan behéva jobba linge och med sma steg” '™

"och da kan man ju undra.. /../ hur mycket ansvar.. ska HAB vidgas for att fGd mer, t ex ha dietister i sitt team, for att det
hdr jobbet dr ndgot som alltid kommer att krdvas? eller ska vi p en PVR fG mer utrymme for att géra det hdr..?" tm

“vi rekommenderar och skriver det till ldkarna som dd mdste knappa in det i sitt system, sd det blir dubbelarbete /../ och
det gorocksad att det blir en lingre kedja: om vi forskriver ndringsdryckerna idag kanske de inte finns pG apoteket férrén
om tva veckor, for det ska hinna ga via alla steg /../ och om de dr selektiva, det fungerar inte alltid just med det man
rekommenderat, och dd att géra dndringarna, da blir det ytterligare flera steg” '™

Appendix 65.

Kommunikation, samarbete och samordning” mellan den egna enheten och narliggande verksamheter inom BUP
respektive HAB fungerar “ofta” bra enligt 18 % av svarande (chefer och medarbetare inom BUP och HAB sammanraknat),
“ibland” bra enligt 39 % av svarande, “séllan” bra enligt 22 % av svarande (16 % uppger “ej tillampbart”). Enligt svarande
inom BUMM (chefer och medarbetare sammanrdknat) fungerar “kommunikation, samarbete och samverkan” med
narliggande verksamheter inom HAB “ofta” bra enligt 15 % (n 16), “ibland” bra enligt 25% (n 27), “sallan” bra enligt 22 %
(n 24; 37 % uppger “ej tillampbart”).
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Appendix 66.

Sammanfattning av vardpersonalens tankar om samverkan
beskrivna i samband med intervjuer och/eller lyfta i enkdters kommentarsfalt *

Bland vardpersonal beskrevs och dterkom tankar om att

e involverade vardgivare alla & mana om att gora ett bra arbete och att ta ansvar utifran sina respektive uppdrag,
men arbetar under ett hogt tryck, har svart att racka till E:«™, saknar den tid, de resurser och de befogenheter som
krévs for ett bra samarbete E:«m samt av resurs- och kapacitetsmdassiga skal behovt bli bra p3 att varna och
tydliggora sina respektive granser Ec Il

e ersdttningsmodeller inom vardval gor det svart att avsatta tid for [anga méten, for samverkan Fe

e mycket kommunikation sker genom remisser Em e, samtidigt som det kan vara svart att sortera fram bland all
journaltext vad som faktiskt gjorts, rekommenderats eller foljts upp tidigare '™

e det drsvart att fa till samverkan nar man sitter pa olika stallen '™

"avskurenheten gér att vi hdnvisar till varandra, det skulle vara bdttre om man kunde ses tillsammans, gora en
gemensam planering” "'

e det sammantagna antalet vardgivare/aktdrer som patientunderlaget pd enskilda mottagningar har koppling till
kan vara sa pass stort att det inte gar att samverka direkt med alla <™

e detrent praktiskt kan vara svart att hitta tillrackligt med tid, att fa tag pa ratt person samt att uppratta samverka
runt barn som inte har ndgon individuellffast vardkontakt £

e det kanvara svart att skilja ut och/eller hitta samsyn runt vad ett givet problem beror p3, runt vad som &r mest
angeldget att gora samt att veta och avgéra vem som ansvarar for vad E - vilket kan bli sarskilt svar runt sddant
som ingen tycks ha i uppdrag/kompetens att adressera E<

e enanledningtill att kommunikation, samarbete och samordning inte alltid fungerar tillréckligt bra mellan berérda
vardgivare ar att det inte finns ndgon som har ett dvergripande ansvar for att folja upp, sakerstdlla och samordna
barnets insatser Eom

e det oftaarsvart att fa till samverkan éver organisatoriska granser e, att det latt uppstar utmaningar nar olika
uppdrag ligger inom olika aktdrer med olika huvudman *e

e mer och battre samverkan ofta lyfts fram som l6sningen, samtidigt som det i vissa ldgen snarast handlar om att
det saknas kompetens, attingen har tid att géra det som behover goras ™

Tankar om vad som krévs for fungerande samverkan

Bland vardpersonal beskrevs och aterkom tankar om att samverkan forutsatter viss fysisk narhet, samt att man
kontinuerligt ser, besoker och méter varandra, att man har personkdannedom och koll pa varandras verksamheter, att
man utvecklar fortroendefulla relationer, upparbetar kontaktvagar och hittar satt att kommunicera runt enskilda fall
saval som det som ligger i granslandet . Nagra framhdll darutover att samarbete blir lttast om det sker under samma
chef, samma ledarskap ",

* Notera. E= uppgift som framgar av enkatsvar ldmnade av chefer. ™ = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare. '
= uppgiftldmnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande."' = uppgiftlamnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller
ledningsniva. "™ = uppgiftldmnad i intervju med medarbetare.
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Appendix 67.
Chefer

Ingen har ett vergripande ansvar fér
att félja upp, sakerstélla och samordna
barnets kontakter och insatser

Det ar svart hitta samsyn
om vem som ska géra vad

Det &r svart hitta samsyn om vad som
behover goras/ar mest angelaget

Det &r svart veta vem som
ansvarar for att gbra vad

Det &r svart hitta och samordna tid

Det &r svart hitta samsyn om vad
problem/svarigheter beror pa

Annat

Det sker i stort sett '
ingen kommunikation !
= Totalt !
Vetinte

Fraga till chefer inom BUMM (n 10), BUP (n 27) och HAB (n 10): Vilka &r,
enligt dig, de framsta skalen till att kommunikation, samarbete och
samordning med verksamheter inom [BUP eller HAB, beroende pa
respondentens verksamhetstillhorighet] inte alltid fungerar tillrdckligt bra
runt barn/fungdomar med ASD och/eller ADHD? Kan vara flera, vanligen
ange alla.

Medarbetare

Ingen har ett vergripande ansvar fér
att folja upp, sakerstalla och samordna
barnets kontakter och insatser

Det &r svart veta vem som

ansvarar for att géra vad

Det sker i stort sett
ingen kommunikation

Det ar svart hitta och samordna tid

Det &r svart hitta samsyn
om vem som ska géra vad

Det &r svart hitta samsyn om vad som
behéver géras/ar mest angeléget

Det ar svart hitta samsyn om vad
problem/svarigheter beror pa

Annat '
" Totalt !
s BUMM|
8 BUP
8 HAB !

Vet inte

| T T T T T 1
0 20 40 60 80 100

Fraga till medarbetare inom BUMM (n 59), BUP (n 209) och HAB (n 64): Vilka
ar, enligt dig, de framsta skalen till att kommunikation, samarbete och
samordning med verksamheter inom [BUP eller HAB, beroende pa
respondentens verksamhetstillhorighet] inte alltid fungerar tillrackligt bra
runt barn/ungdomar med ASD och/eller ADHD? Kan vara flera, vanligen
ange alla.

Appendix 68.
Chefer om barn med ADHD
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Fragatill cheferinom BUMM (n 14) och BUP (n 29): Hur stor andel
av de barnfungdomar med ADHD som du kommer i kontakt med
har behov av vérd, anpassning eller insatser for sin ADHD eller
relaterade svarigheter som i nulaget INTE verkar eller kan
tillgodoses fullt ut?

Chefer om barn med ASD

Inga

En mindre del
Ungefar hélften
De flesta

Alla

Ej tildmpbart

Vet inte
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Fraga till chefer inom BUMM (n 10), BUP (n 29) och HAB (n 12):
Hur stor andel av de barn/fungdomar med ASD som du kommer i
kontakt med har behov av vard, anpassning eller insatser for sin
ASD eller relaterade svarigheter som i nuldget INTE verkar eller
kan tillgodoses fullt ut?

Medarbetare om barn med ADHD
Inga

En mindre del
Ungefar halften

De flesta

'
Alla L :
. 8BUMM
; i =BUP
,
[ I I I I I I I I I 1
0 20 40 60 80 100

%

Fraga till medarbetare inom BUMM (n g6), BUP (n 252) och HAB
(n7): Hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD som du
kommer i kontakt med har behov av vard, anpassning eller insatser
for sin ADHD eller relaterade svérigheter somi nuldget INTE verkar
eller kan tillgodoses fullt ut?

Medarbetare om barn med ASD

Inga

En mindre del
Ungefar hélften
De flesta

Alla

Ej tildmpbart

Vet inte

N

o —
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Fraga till medarbetare inom BUMM (n 57), BUP (n 247) och HAB (n

82): Hur stor andel av de barn/lungdomar med ASD som du kommer

i kontakt med har behov av vérd, anpassning eller insatser for sin

ASD eller relaterade svarigheter som i nulaget INTE verkar eller kan

tillgodoses fullt ut?
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Appendix 69.

ADHD ASD

Ingen inom varden ansvarar for att tillse
att barn fér de insatser de behover

Méjligheterna att erbjuda individuella,
individanpassade insatser ar sma

Bortsett fran lakemedel ar tillgangen
pa evidensbaserade insatser bristfallig

Samordning mellan vardgivare
och andra aktorer brister

Samordning mellan vardgivare
och andra aktorer brister

Ingen inom varden ansvarar for att tillse
att barn far de insatser de behéver

I

Majligheterna att erbjuda individuella,
individanpassade insatser ar sma

Det &r svart att delta i insatser
hos flera aktorer samtidigt

Det &r svart att delta i insatser
hos flera aktérer samtidigt

Samordning mellan vardgivare
inom landstinget brister

Samordning mellan vardgivare
inom landstinget brister

Tillgéngen pa evidensbaserade
insatser ar bristfallig

Annat Annat

Kliniska riktlinjer och
vardprogram féljs inte Vetinte
Kliniska riktlinjer och
vardprogram foljs inte

Vet inte

T

T
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® Totalt & Totalt
Inget - de flesta far de ® BUMM: Inget - de flesta far de @ BUMM
insatser de behover 8BUP insatser de behover @ BUP
OHAB ! o HAB
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20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100

%
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Fr8ga till vardpersonal inom BUMM (n 108), BUP (n 269) och HAB  Fr&ga till vardpersonal inom BUMM (n 63), BUP (n 266) och HAB (n
(n 69): Vilka tror du &r de framsta skélen till att manga  74): Vilkatror du &r de frimsta skalen till att ménga barnjungdomar
barn/fungdomar med ADHD inte far alla de insatser de har behov  med ASD inte far alla de insatser de har behov av? Vélj minst ett,
av? Valj minst ett, max tre alternativ. max tre alternativ.

Appendix 70.

Exempel pa tankar om nuvarande vardkedjor och -system
lyfta i samband med intervjuer och/eller i enkdters kommentarsfalt *

Exempel pa tankar om nuvarande vardkedjor och -system
Bland respondenter lyftes, beskrevs och aterkom tankar om att

det varit "for svart att komma fram till hjalpen” Ef

vardkedjan &r “véldigt valdigt splittrad”, fragmenterad E, med upphackade uppdrag och manga aktérer som gér en
punktinsats, som alla har bara en liten del ansvar var &

det &r for manga olika vardgivare (3terkommande kallade “stupror”) inkopplade runt barn &, blir krdvande for
familjer med alla parallella kontakter E:!

det &r svart for familjer att 6verblicka och orientera sig i bade vardsystem och insatsutbud &, att veta vart man ska
vanda sig for hjalp i olika fragor, att hitta fram till ratt vardgivare &!

det saknas kontinuitet nar barn slussas runt och vidare for insatser Em; det kan uppsta glapp och ovisshet efter
NPU, d@ manga familjer saknat en tydlig plan for nasta steg &'

det ar problematiskt att barn skickas mellan vardgivare "'e som alla tittar pa och bedomer barnet utifran sitt eget
perspektiv, som gor bara just det som ingar i det egna uppdraget tmle

“jag ser en risk med att dela upp organisatoriskt sG mycket; bade dela upp diagnostiken fran insatserna och sedan den
inbérdes uppdelningen mellan insatser” e

“jag tror att det blir vdldigt splittrat, att det finns mdnga barn som inte far det som det skulle behéva och som vi
egentligen har bade kompetens och mdjlighet att ge” e

nuvarande uppdelning av varduppdrag far konsekvenser for effektivitet och patientsakerhet, t ex da

barn dterkommande behover etablera kontakt med nya vardgivare som gor egna kartlaggningar, inte kan ta lardom
av tidigare vardplaneringar "l

smala fokus och uppdrag kan leda att vardgivare missar hur saker och symptom hénger ihop, missar att se och ta
hansyn till barns sammantagna behov e

samma tillstand kan behandlas av flera vardgivare, med bristande inbérdes samordning, vilket med medféor en risk
for att saker gors i fel ordning, pa fel satt - eller inte alls !l

barn kan vardas hos vardgivare som inte har tillrdcklig kompetens eller resurser for att forsta, adressera eller anpassa
utifran vasentliga samtidiga behov, vilket t ex galler barn med ASD hos lakare utan ASD-kompetens, barn med bade
ADHD och ASD inom HAB, barn med ASD och psykisk ohalsa inom HAB e
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det &r problematiskt att det i s& stor utstrackning ligger pa foraldrar att sjdlva ta stallning till vilken typ av insatser
man behdver och vilka kontakter man behdver etablera t<m
det saknas ndgon som kan 6verblicka barns behov, som tar ett 6vergripande ansvar &'

“man skulle énska att det fanns ndgon slags samordnade, som ser till hela patienten, som kan samordna kontakterna,
ndr det ser ut s@ hdr i alla fall, som det ser ut nu” e

barns tillgang till stéd och insatser i lite for stor utstrackning avgors av vart barnet bor, hos vilken enskild
vardgivare familjen etablerat kontakt samt familjens formaga och férutsattningar att sjalva hitta, efterfraga och
implementera ratt insatser &'

Exempel pa tankar om nuvarande vardkedjors tyngdpunkt och fokus
Bland respondenter lyftes, beskrevs och dterkom tankar om att

det &r problematiskt att viktiga stdd- och insatstyper &r mer eller mindre villkorade av diagnos: formellt sett nar
det géller kontakt och stod inom HAB, i praktiken pa manga skolor "<m

det finns en diskussion om att varden idag lagger mycket fokus, tid och resurser p3 att hantera efterfragan pa NPU,
pa att utreda och stalla diagnos — samtidigt som stdd- och insatsdelen av vardkedjan ar eftersatt, otydligt
formulerad, det som utgor det storsta bekymret for manga &'

“man har jobbat med utredningsdelen — men den dr bara en bit i en vardkedja, sen har man ju inte jobbat med insatser;
man har inte riggat for den stora gruppen med behov av insatser” e

“att det dr, ibland, som att vi har ett sdnt fokus pd att utreda, att insatserna ndstan inte kommer till sténd.. sjélva
insatserna borde kunna finnas mer ldttillgingligt, utan att diagnosen dr s vildigt avgérande..” "™

man bor lagga mer tyngdpunkt pa det som féljer efter NPU, pé insatsdelen ''¢; det egentligen &r
vardinsatsen/behandling som ar det viktiga, som varden ska géra, som behdver prioriteras le

vard i storre utstrackning borde kunna ges utifran behov, snarare an utifran diagnos '

* Notera. £<= uppgift som framgar av enkéatsvar lamnade av chefer. &f = uppgift som framgar av enkéatsvar lamnade av forédldrar. &m =
uppgift som framgar av enké&tsvar lamnade av medarbetare. "= uppgift I&mnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. 'f =
uppgiftlamnad i intervju med férélder. "¢ = uppgiftlamnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller ledningsniva. "™ = uppgift
lamnad i intervju med medarbetare.

Appendix 71.
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Fraga till medarbetare inom BUMM (n 96), BUP (n 236) och HAB (n 82): For hur stor andel av de barnfungdomar med
ADHD och/eller ASD som du tréffat under de senaste 12 manaderna har du variti kontakt med minst en annan vardgivare
(vilken som helst) eller aktor (sasom skola, socialtjanst) for att samordna planering av vard och insatser?
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Appendix 72.

Exempel pa barngrupper och behov som aterkommande beskrivits bli amne for fragor runt ansvar

e  barnsomvid ADHD-utredning inom BUMM é&ven konstateras ha behov av stallningstagande till ASD

e barnmed “svarare ADHD”, mer omfattande behov, kan vara inklusive psykisk ohélsa

e barn med diagnos inom ett omrade (sasom ADHD) och symptom eller “drag” inom ett annat (sasom ASD)
e barnmed ASD och psykisk ohélsa, inklusive psykiatriska palagringar, psykiatrisk samsjuklighet

Exempel pa aktorer mellan vilka det beskrivits kunna uppsta fragor runt fordelning av utredningsansvar:
e BUMM vs BUP (avseende NPU, kompletterande NPU t ex med anledning av nytilkommen ASD-frdgestéllning)

e  BUP vs NU-/KNUT (avseende NPU)
e HAB vs NU-/KNUT-team vs BUP (avseende ombeddmningar, fornyade eller kompletterande NPU)
e halso- och sjukvard vs skola (t ex avseende kartldaggning, bedomning)

Exempel pa aktorer mellan vilka det beskrivits kunna uppsta fragor runt fordelning av ansvar for insatser:
e BUMM vsBUP (t ex avseende behandling av ADHD, psykisk ohalsa, tillkommande svarigheter)

e BUPvsHAB (t ex avseende insatser for psykisk ohélsa)

e HAB vs kommunala aktorer sasom forskola, skola, LSS, socialtjanst (t ex avseende genomférande och
implementering av habiliterande insatser, traningsinsatser, anpassning)

e  HAB vslogopedi (logopediska insatser)

e haélso- och sjukvard vs skola (t ex runt skolgang, problematisk skolfrdnvaro, maende)

e haélso- och sjukvard vs socialtjanst (t ex runt maende, beteenden, stdd till barn/familj)

e haélso- och sjukvard vs skola vs socialtjanst (t ex runt skolgang, problematisk skolfranvaro)

Exempel pa insats- och kontakttyper som av manga beskrivits kunna vara svara eller ta tid att fa tag pa, som av
manga beskrivs bli amne for frdgor runt ansvar och/eller som det for manga tycks vara oklart vem som férvantas

tillhandahalla kompetens och rutin for
e fordjupande, individuella insatser, fordldratraningsinsatser och habilitering vid ADHD

e insatser vid psykisk ohalsa (inklusive dngest) hos barn med ASD
e lakarintyg

e medicinsk uppféljning, enklare lakemedelsforskrivning (sdsom vid somnsvarigheter) och tillhandahallande av
Iakarkontakt med malgruppskompetens for barn med ASD

e insatser for svarigheter, beteenden och tillstdnd som inte nddvandigtvis framgar av diagnostiska kriterier men
kliniskt kan antas ha viss eller nara koppling till barnets NPF, sdsom: svarigheter med kansloreglering, trots,
utbrott, utagerande beteenden, selektivt dtande (galler dietistkontakt samt vid ADHD)

e behandling av DCD, selektiv mutism
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Appendix 73.
Exempel pa gransdragningsutmaningar som ofta uppstar

BUMM vs BUP

Beskrivningar bland vardpersonal gor géllande att dverforing, fordelning och utbyte av patienter kan fungera vél mellan
enskilda mottagningar, men bli svart att fa till t ex da antalet BUMM respektive BUP patienter pa enskilda enheter har
koppling till kan vara sa stort att det inte gar att samverka med alla, samt da enskilda mottagningar kan sakna naturliga
samverkanspartners i ndromradet'. Vidare beskrevs att patienter vars behovsbild férdndras kan bli kvar pa fel vardniva.
Overféring mellan vardgivare beskrevs kunna bli svér att f3 till t ex d3 enskilda BUMM i perioder kan séga nej till nya
patienter med hanvisning till hog belastning, samt da enskilda BUP kan atersénda remisser dven avseende komplexare
patienter med hanvisning till att det &r en ADHD-patient och ddrmed BUMM:s ansvar !. Nagra lyfte att det &ar
problematiskt att forutsattningar och ersattningsmodeller ser olika ut for BUP och BUMM !¢, dér det i vissa fall kan bli sa
att BUMM har mer tidsmassigt utrymme och mer erfarenhet samt kompetens samlad &n BUP, trots att BUP:s patienter
ar mer komplexa <, i andra fall kan bli s3 att BUMM har minst lika komplexa och svara drenden som BUP, men inte
nodvandigtvis tillrackligt med utrymme, kompetens och resurser for att méta detta ole.

BUP vs HAB

Beskrivningar bland vardpersonal gor géllande att det uppdrags- och ansvarsomradesmadssigt finns en “stor grazon”
mellan BUP och HAB Em, dar det dterkommande uppstar svarlosta fradgor runt vad som &r barnpsykiatri respektive
habilitering, runt vem som ska géra eller bidra med vad "e.

“det dr egentligen relativt tydligt definierat vad BUP respektive HAB ansvarar for, det som blir svart dr att sortera i, ta
stdllning till, enas kring vad (hos ett enskilt barn) som dr behov relaterade funktionsnedsdttningen och vad som dr behov
relaterade till ndgot psykiatriskt tillstand” e

HAB vs kommunala aktorer

Beskrivningar bland vardpersonal gor gallande att det I&tt uppstar utmaningar och gransdragningssvarigheter i lagen da
HAB rekommenderar eller ordinerar insatser som i stor utstrackning ska genomféras, implementeras och uppratthallas
av kommunala aktorer inom forskola, skola, LSS eller Socialtjénst .

“habilitering som funktion dr inte bara vdrd, utan det handlar om en form av fordndrat levnadssdtt, om att anpassa sig
till sina livsvillkor - och det dr vildigt beroende av att omsorgsfunktionerna i resten av samhdillet funkar” e

“en utmaning dr ndr vi som vdrdgivare ger ordination pa en viss typ av behandling, t ex [intensiv trdning av sma barn
med ASD], ddr den absolut stérsta andelen av den hdr triningen som ska utforas ska utféras ddr patienten dr, t ex pd
forskola, i hemmet /.../ ddr vi ordinerar en ganska kostsam behandling, med tréning, pedagogik, som ska utféras av
ndgon annan.” e

“det blir s otydligt for var personal hér: Ska vi géra en plan som ndgon annan ska géra? Fdr vi det 6ver huvud taget?
Och vi blir begriinsade i saker som skulle kunna géras, ndr det gdr in pd andras omrdaden sd att sdga” ™

Halso- och sjukvard vs skola

Beskrivningar bland vardpersonal gor gallande att det for manga barn framfoérallt &r skolsituationen som inte fungerar,
vilket &r ett livs- och behovsomrade dér vardgivare i praktiken har begransade méjligheter att paverka &\,

“Habilitering kan inte gora ndgot om skolsituationen inte fungerar, och det dr ett jétteproblem” e

Vidare beskrevs att det kan uppsta oklarheter runt vad som &r och bor vara skolas respektive hélso- och sjukvardens roll
och uppdrag runt barn som mar daligt, dar beskrivningar gor gallande att man inte sallan forstar barns behov pa olika
satt, t ex pa sa vis att skola forstar maendet som ndgot psykiatriskt och tycker att BUP borde ga in med utredning eller
behandling, samtidigt som BUP forstar det daliga mdendet som orsakat av en otillrackligt anpassad skolmiljo i
kombination med en livs- och vardagssituation som totalt sett staller for hdga krav .

“och ibland finns for stora férvintningar pd hdlso- och sjukvdrden, att vi ska utreda individer, ddr vi kan se att det i
grunden kanske finns en dysfunktionell arbetsmiljo i skola, som gér kanske att barn reagerar, och kanske reagerar
adekvat utifran en belastande situation. Och da bér vi ju inte, per se, medverka till att psykiatrisera problemet. Och sen
kan det ju ocksa vara en kombination av en dysfunktionell situation i skola och ett vdrdbehov.” e

* Notera. &= uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av chefer. ™ = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av medarbetare. "
= uppgiftldmnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. "¢ = uppgiftldmnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller
ledningsniva. '™ = uppgiftlamnad i intervju med medarbetare.
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Fraga till cheferinom BUMM (n 14), BUP (n 29) och HAB (n 10): For
hur stor andel avde barn/ungdomar med ADHD och/eller ASD som
sannolikt skulle ha hjélp av att det upprattades en "samordnad
individuell plan" (d.v.s. en plan fér samordning av insatser fran
socialtjansttkommun och hélso- och sjukvard/landsting),
anordnas det faktiskt SIP-moten?
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Fraga till medarbetare inom BUMM (n g6), BUP (n 236) och HAB
(n 82): For hur stor andel av de barnfungdomar med ADHD
och/eller ASD som sannolikt skulle ha hjalp av att det upprattades
en "samordnad individuell plan" (d.v.s. en plan for samordning av
insatser  fran  socialtjansttkommun  och  hélso-  och
sjukvard/landsting), anordnas det faktiskt SIP-méten?

Appendix 75.

Foraldrar
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Fraga till foréldrar (n 310). Vem &r det, i praktiken, som tagit det storsta ansvaret for att leta upp, ansoka om och forsoka fa till en

fungerande planering for behandling, stéd och insatser for ditt barn?

Notera. Annan = t ex engagerad vardkontakt, mentor, behandlingsskola
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Fraga till chefer inom BUMM (n 14), BUP (n 29) och HAB (n 12):
Vem &r det, i praktiken, som tar det storsta ansvaret for att folja
upp och sdkerstalla att barn med adhd och/eller ASD far alla de
vardkontakter och insatser de sammantaget har behov av?

Notera. Annan = det ser olika ut for olika familjer, eller en
kombination av svarsalternativ
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Fraga till kliniker inom BUMM (n 112), BUP (n 271) och HAB (n 106):
Vem é&r det, i praktiken, som tar det storsta ansvaret for att folja
upp och sakerstalla att barn med adhd och/eller ASD far alla de
vardkontakter och insatser de sammantaget har behov av?

Notera. Annan = det ser olika ut for olika familjer, HAB, en
kombination av svarsalternativ
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Fraga till foraldrar (n 310): Har ditt barn/ni som familj hanvisats eller skickats fram och tillbaka mellan olika vardgivare
eller mellan olika aktorer (sdsom vard och kommun/skola/socialtjanst) nar ni fragat efter behandling, stod eller insatser?

Appendix 77.

Barn med ADHD ska enligt kommentarer i fordldraenk&ten ha hanvisats till eller mellan en eller flera aktérer dd man sokt
t ex: utredning; behandling av psykisk ohélsa (sdsom depression, angest, sjalvskadebeteenden, suicidtankar); hjélp att fa
till en fungerande skolgang; hjalp att fa barnet att ga till skolan; farmakologisk behandling av ADHD; insatser med
anledningav trotthet, kansloregleringssvarigheter, selektivt dtande/undervikt; kognitivt stdd och hjdlpmedel; lakarintyg;
stod eller insatser till barnet sjalvt.

Barn med ASD ska enligt kommentarer i foréldraenk&ten ha hanvisats till eller mellan en eller flera aktorer d& man sokt
t ex: behandling av psykisk ohalsa (sdsom angest, depression, sjdlvskadebeteenden, suicidtankar); bedémning av
begdvningsniva infor skolstart och/eller kompletterande NPU; hjalp att fa till en fungerande skolgang; intyg avseende
specialkost; lakarintyg; fornyelse av mediciner; oklara psykosomatiska symptom; samtalsstod, terapi; sémnsvarigheter;
utagerande beteenden; utbrott

Barn med ADHD och ASD ska enligt kommentarer i fordldraenkaten ha hanvisats till eller mellan en eller flera aktorer
da man sokt t ex: behandling psykisk ohalsa (sdsom depression, angest, PTSD (posttraumatiskt stressyndrom), tvang,
sjalvskadebeteenden, suicidtankar); farmakologisk behandling av ADHD; hjalp att fa till en fungerande skolgang; hjalp
att fa barnet att ga till skolan; hjdlpmedel, rutiner och struktur; ldkarintyg; intyg for VAB; insatser med anledning av
droganvandning, matvédgran, selektivt &tande, magproblem, motoriska svarigheter, utbrott; insatser direkt till barnet;
rad och stod till foréldrar; social fardighetstréning; tyngdtacke.

Exempel pa aktorer som familjeri enkatsamplet hdnvisats mellan: skola och socialtjanst (t ex avseende skolgang); skola
och en eller tva vardgivare (oftast BUP eller HAB, t ex avseende skolgdng, maende); skola, socialtjanst och en eller tva
vardgivare (oftast BUP eller HAB, t exavseende skolgang, maende); socialtjanst och en eller tva vardgivare (t exavseende
skolgang, stdd till barnet, kansloreglering, sjalvskadebeteenden, suicidtankar)

Exempel pa vardgivare som barn med ADHD i enkdtsamplet hanvisats mellan: BUMM och BUP (t ex skt NPU,
farmakologisk behandling, stodsamtal, KBT); BUP och PVR (t ex sokt kognitivt stdd, hjalpmedel); BUMM/BUP och HAB
(t ex sokt avseende skolgang)

Exempel pa vardgivare som barn med ASD i enkadtsamplet hanvisats mellan: BUP och HAB (t ex sokt psykologkontakt,
beddmning av kognitiv utvecklingsniva, insatser for utbrott, psykisk ohdlsa, problematisk skolfranvaro); BUP och HLM (t
ex sokt for somnsvarigheter); HAB och HLM (sokt for matproblem)

Exempel pa vardgivare som barn med ADHD och ASD i enkatsamplet hdnvisats mellan: BUMM och BUP (t ex sokt
farmakologisk behandling); BUMM/BUP och HAB (t ex sokt avseende angest, psykisk ohdlsa, skolgang).
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Exempel pa tankar om foraldrars situation
lyfta i samband med intervjuer och/eller i enkdters kommentarsfalt *

Foraldrars beskrivningar

Beskrivningar gor gallande att manga foraldrar, utover arbetet med att stétta sitt barn i vardagen, behovt Iagga mycket
tid, kraft och energi pa att: ta reda pa vilka insatser barn och familj kan fa eller har ratt till, samt vilken vardgivare/aktor
som ger desamma E; leta upp, etablera kontakt for, efterfraga, anséka om eller anmala sig till insatser E; halla koll p3,
delta i och bevaka allt ifrdn kontakter, moten och insatser till behov av nya intyg '; planera for och samordna barnets
kontakter och insatser E; driva, ligga pa och padminna for att tider ska bokas, for att stéd och anpassningar ska bli av E; se
till att barnet far tillgang till ratt stod och insatser & !.

Darutover lyftes tankar om att man som foralder, for att komma fram till ratt insatser, behover: vara paldst, aktiv,
initiativrik, “valfungerande” och “vél insatt i hur Region Stockholm fungerar” E; veta vilken typ av stod man ska fraga efter
E; rakna ut vilka fragor som ska stéllas till vilken instans E; “ha spraket” och férmagan att “prata sig till insatser”,
"argumentera” och “stalla krav” E. En foralder beskrev att det kan vara svart att tala om vilken hjalp man behéver i lagen
da man inte vet E. Andra att det varit svart att som foralder behova ta stallning till vilket stéd/vilken tréning barnet
behover, inte minst da det varit svart att fa full inblick vad som faktiskt finns att tillga E. Manga foraldrar beskrev att det
ar just fordldrar som ser till att saker hdnder E . En fordlder patalade att det &r “slarvigt omhandertaget” nar systemet
forutsatter att man som familj ska behéva beskriva och ldmna ut sig och sin historia gang pé gang, foér s& manga olika
team och méanniskor '.

Flera foraldrar lyfte att det, med tanke pa den stora belastning och den bristande avlastning manga foraldrar till barn
med NPF kdmpar med inte ar forvanande att manga kanner sig ensamma, har svart att fa orken att réacka till, blir
slutkdrda, gar in i védggen och/eller blir sjukskrivna E. Ndgon beskrev det som att arbetet med att samordna barns vard
kan knacka “aven de mest kompetenta fordldrar” E. En annan berattade om en oro for vad som hdander om man som
forédlder en dag inte langre kan hjalpa till eller ligga pa E. Nagon skrev att “kénslan av att barnet kunde ha fatt en battre
starti livet om man som forélder hade orkat leta upp dnnu battre stod/hjdlpmedel/strukturer etc. /.../ &r tung att bara” E.

Flera foraldrar férmedlade en oro for de familjer dar fordldern inte far till att “navigera sig fram i djungeln av insatser och
vardgivare”, som inte har sprak, formaga eller ork att kdmpa sig till ratt stod och/eller som till slut blir slutkorda,
overbelastade eller sjukskrivna E'. Flera lyfte att det kan vara extra svart och/eller krdvande for foraldrar med egen NPF
att fa till att etablera, hantera, driva och samordna barnets kontakter E.

Manga efterfrdgade hjalp med planering, samordning och koordination av insatser och kontakter & !, t ex av en
"koordinator” eller en “projektledare” som: féretrader barnet E; “har éverblicken”, “synkar alla insatser” samt “kan se och
forsta helheten”E; tillhandahaller information och visar en ratt ; tar ett samplat grepp om barn och familj efter NPU samt
gor upp en personlig plan; “rent praktiskt och konkret ser till att alla [inblandade aktorer] gor sin del” E; driver p3, satter
press och stéller krav for att stod och anpassning och foréandring ska komma pa plats &; kan underlatta i kommunikation
med t ex forskola/skola E. Flera lyfte att man som foralder kan behdva stod dven for egen del &, t ex for att hitta ett
fungerande forhaliningssatt till barnets behov och radande situation '. Manga framholl att foraldrar med egen NPF bor
kunna erbjudas utdkat, extra stdd och anpassade kontakter E. Nagon patalade att behov av extra/anpassat stod kan
behova undersdkas aktivt E.

“dr det ndgot man ska ldgga energi pG, da dr det att hitta ndgon som samordnar” f

“en samordnare, fran bérjan.. /../ en som kan hjélpa till dver hela alltet, med skolan och allting, for det gdr inte att dela
isdr det hdr pa det sdttet”

Vardpersonalens beskrivningar

Aven bland vardpersonal dterkom beskrivningar av att féréldrar &laggs och uppbér ett stort ansvar fér planering och
samordning av barns vard och kontakter, av att barns tillgang till stod i stor utstrackning hanger pa foraldrar, som sjalva
behover valja bland och soka insatser &!. Som exempel lyftes att manga av de fordldrar man métt i sitt arbete: &r hart
pressade, stressade, dverbelastade, gar pa knana; ar slutkorda, kan behdva ga ner i arbetstid, blir sjukskrivna ™. Flera
lyfte att det ofta tycks svart for familjer att fa tag pa insatser, att foraldrar verkar fa kdmpa for den hjalp och det stod
barnen behover oavsett om det handlar om vard eller insatser inom kommun "< . Flera patalade att situationen manga
ganger ar som mest utmanande och pressad for fordldrar med egna symptom och/eller diagnos inom omradet & .

“en ganska stor grupp av mammor, som dr vdldigt kompetenta, de kan mycket, men de rdcker inte till for att varden dr
sa komplicerad idag /../ Det blir ett giing kontakter, och det dr ofta vildigt trogt upplever ménga, det dr svdrt att fa till
ordentliga insatser som for vidare situationen.. Problem i skolan.. Och det blir fullstindigt dvermdktigt.” '™

Bland vardpersonal beskrevs och aterkom tankar om att foraldrar bor avlastas det samordningsansvar som idag aléggs
dem, samt vid och utifrdn behov kunna erbjudas stéd och hjalp med saval orientering i vardkedjan som planering och
samordning av barnets vard & .

“det ddr tdr ju pa fordldrarna, att ha sG mycket kontakter, att forséka fa ihop.. de kimpar pa alla méjliga hall, det skulle
behévas ndgon som dr spindeln i ndtet, som hjdlper dem” <
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” det som mdnga uttrycker dr behov av samordning, nagon slags ansvarig kontaktperson, som lite talar om fér en,
gdngen i det hdr, pa ett personligt plan. Och ocksa det hdr att fa ldgga sin energi och ork pa att fa vara fordlder, att
slippa vara den som ska séka, driva, ta reda pg” 'm

Vidare lyftes att foraldrar med egna behov i form av egen NPF eller psykisk ohalsa bor kunna erbjudas utdkat och extra
stdd, samt anpassade kontakter ™! Nagra patalade att det vore bra om varden kunde ta mer av ett helhetsgrepp runt
familjer dar féraldrar med anledning av egna behov inom omradet har svart makta med, att skapa tillrdcklig ordning,
struktur och forutsdgbarhet . Darutéver framholls att det finns ett stort behov av stod for fordldrar, i egenskap av
anhoriga "em,

* Notera. £ = uppgift som framgar av enkéatsvar Idmnade av chefer. &f = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av foraldrar. &m=
uppgift som framgar av enkéatsvar lamnade av medarbetare. < = uppgift [amnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande. f =
uppgiftldmnad i intervju med forélder. e = uppgift Idmnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller ledningsniva . "™ = uppgift
ldmnad i intervju med medarbetare.

Appendix 79.

Exempel pa 6nskemal
lyfta i samband med intervjuer och/eller i enkdters kommentarsfalt *

Férmedlat av bade foraldrar och vardpersonal

Det fanns, bland bade foréldrar och vardpersonal &', en stor samstammighet runt att

o  fokus framforallt behdver ligga pa att 6ka tillgang pa och tillgdnglighet till stéd och insatser

e man bortasikte pa en lattbegriplig och sammanhallen vardkedja, med mer personcentrering samt storre kontinuitet
i vardkontakter och -planering

e manbor minimera det totala antalet vardgivare som arinkopplade runt ett och samma barn, sdvél som antalet byten
av och mellan enskilda vardgivare och -kontakter

e varje barn bor ha en huvudansvarig vardgivare som familjen alltid kan vénda sig till, som kan &verblicka barnets
sammantagna behov och ta ansvar for planering, samordning och uppféljning

e stdd ochinsatser behdver kunna ges i barns narmiljo

e vard, stdd och insatser bor kunna erbjudas samordnat och sammanhallet, samt i s& stor utstréckning som mgjligt
inom - eller &tminstone uppfoljt - av en och samma vardgivare

e stod ochinsatser behdver kunna ges av en typ och med en omfattning som svarar mot och tacker barns och familjers
aktuella behov, dar framforallt behovet av riktade insatser och fordjupande, individuellt stod beskrivs vara mycket
storre an tillgdngen

o tillgdng till adekvat, malgruppsanpassad behandling av psykisk ohalsa maste sakerstallas

e  det behover finnas méjlighet till snabb kontakt, bedomning och hjalp nér nya behov uppstar

e  foraldrar behover avlastas ansvar for att planera och samordna barns vard samt kunna erbjudas mer stdd, vid och
utifran behov, t ex genom en koordinator, lots, samordnare eller case management

e  foraldrar med egen NPF bor kunna erbjudas utokat stod, anpassade vardkontakter

e samverkan mellan centrala vardgivare och aktorer behdver fungera, maste forbattras

Formedlat av foraldrar

Bland foraldrar &' dterkom darutdver 6nskemal om

e tydlig och Overblickbar information avseende vilket stod och vilka insatser barn med NPF har ratt till,
rekommenderas respektive kan ansdka om, samt vilken aktor som kan hjalpa till med vad

e entydlig plan for “nasta steg” vad géller vard, stod, insatser och uppféljning efter NPU

¢ hjalpavnagon somtar ett mer vergripande “helhetsansvar”, somser till och planerar utifrdn barnets ssmmantagna
behov, som foljer upp och undersdker om man behdver nagot ytterligare - och vid behov kan hjilpa till med att
sakerstalla barnets tillgang till ratt stod

e malgruppsanpassade insatser som férmedlas pa ett mer flexibelt sétt, av personal med tillracklig NPF-kompetens,
inom ramen for NPF-anpassade kontakter

e utdkad mojlighet att, vid behov, ta del av anhorig- och krisstod

Formedlat av vardpersonal

Bland vardpersonal &' aterkom darutdéver tankar om att

e fragan ar storre an vardkedjan i sig och behover beakta t ex hur psykiatrin &r organiserad 6verlag, vilken roll dessa
diagnoser fatt samt skolas majligheter att tillhandahalla tillrackligt stod

e  centrala aktorer bor sluta “skjuta problemet mellan sig” och istéllet ta gemensamt ansvar

e man bor ompréva ingangen i dessa patientdrenden - och tillse att tyngdpunkten for fokus och resurser laggs pa att
ge stod och insatser, snarare an pa att tillhandahalla NPU/diagnostik i sig

e  stdd ochinsatser bor ges med utgangspunkt i barns aktuella behovsprofil, snarare &n diagnos
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Det tycks sammantaget finnas en relativt stor samstammighet inte bara runt vad i nuvarande vardkedjestruktur som
brister, utan ocksa runt vad som borde fungera annorlunda eller battre. Tankar om hur identifierade problem och brister
bast atgardas pa ett praktiskt, organisatoriskt plan kan daremot skilja sig en hel del mellan tillfragade foraldrar saval som
vardpersonal. En del av de tankegadngar, synpunkter, idéer som framférdes ar kompatibla sinsemellan, samtidigt som en
del snarast malar upp motsatta scenarier. Som exempel kan néamnas att det fanns:

de manga fordrgjningspunkter som finns i dagens vardkedjor, dar barn vid flera tillfdllen kan behéva invénta
och/eller kostalls infor nya nasta steg i sin vardprocess, behéver minimeras

fokus bor ligga pa att identifiera behov tidigt - och darefter snabbt komma in med insatser

utredningar bor géras med 6ppna utvecklings- och barnpsykiatriska fragestallningar samt differentialdiagnostisk
och allmdnmedicinsk hansyn - inte inrikta sig snavt pd ADHD eller ASD (dar m&nga inom BUMM férmedlade att man
vid behov vill kunna utreda/ta stéllning dven till ASD)

det &r angeldget att ta stallning till hur praxis for genomforandet av NPU ska se ut, dar det framférs tankar dels (a)
om att man bor strava efter att komma bort ifran onodigt omfattande utredningsforfaranden och hitta ett upplagg
dar man gor bara det som faktiskt behovs for att tillgodose barnets behov och fora barnets vardprocess framat, dels
(b) om att man vid behov behdver ha utrymme att prioritera bedémning av barns behovs-, fardighets- och
funktionsprofiler

fler delar av uppdraget och vardkedjan bor héllas ihop inom samma vardgivare, helst pa sa vis att uppdraget att
utreda, ge insatser och félja upp barn ligger inom en och samma kontakt

storre vikt bor laggas vid uppféljning efter NPU, av behandlingsutfall samt av vidare behov

rekommenderade NPF-inriktade insatser bor kunna tillgodoses sammanhallet, inom en kontakt

barn vid och utifran behov bor kunna fa hjélp med bedémning och behandling av basala behov (sdasom sémn och
dtande) med och utifran ett NPF-perspektiv, samordnat med 6vrig NPF-relaterad vard

det behover sdkerstdllas att barn med psykiatrisk samsjuklighet kan ta del av bade habiliterande och
barnpsykiatriska insatser samtidigt, samordnat, utifran aktuellt behov

nodvandiga yrkes- och kompetenskategorier bor samlas/tillgangliggoras runt eller nara barnet (dar det bl a lyfts att
barn inom HAB behdver ges direkt tillgdng till Ikare med ASD-kompetens, att manga inom BUMM o6nskar en
integrering av atminstone insatsférmedlande psykolog i tilldaggsuppdraget samt att det finns ett behov av tillgdng
till dietist med ASD/-NPF-kompetens)

aktiva behandlingsinsatser behdver kombineras med ett mer [dngsiktigt funktionsnedsattnings- och
habiliteringstank, med beredskap for att nya behov kan uppstd i omgangar under uppvéxten

det ar nodvandigt att utveckla, utvardera, implementera och tillgédngliggéra malgruppsanpassade insatser och
metoder, saval NPF-inriktade som barnpsykiatriska

varden bor kunna ta mer av ett helhetsgrepp runt familjer dar dven foraldrar har NPF/egna behov

viss centralisering av insatser/kompetens kan vara nédvandig, men inte far géras pa bekostnad av tillganglighet for
barn som bor i omraden langre ut i lanet, dar det ofta finns stora vardbehov

det arviktigt att det finns saval praktiska som ersattningsmassiga forutsattningar att samverka vardgivare emellan,
inte minst pa sa vis att varje BUP behdver ha tillgang till samverkanspartners att rékna med i form av texBUMM och
forsta linjen i ndromradet, samt vice versa

sjukvardsstrukturer bor vara enkla, tillata effektiva patientfloden och effektiv administration

satt att anlita befintliga resurser och personal pa ett mer flexibelt och effektivt vis bor undersokas

det behdver finnas en regional samsyn; samma krav bor aligga alla vardgivare inom omradet

skola behdver NPF-sakras EHV bor forstarkas

mer resurser bor éverforas till skola, som skulle kunna ge mer stod/insatser, kanske dven utreda - och dérmed ha
battre grund for pedagogisk anpassning, sa att det inte behover bli psykiatri

tankar om att det ar bra att familjer kan vanda sig till privata aktorer for kortare véntetid och effektiv vard - och
tankar om att nuvarande ersattningsmodeller och ekonomiska incitament gor det problematiskt att dver huvud
taget tilldta privata alternativinom omradet E<m

tankar om att BUMM bor ges ett utdkat uppdrag och forstarkas med nédvandiga yrkeskategorier - och tankar om
att NPU/behandling av NPF inte hor hemma inom BUMM & !

tankar om att HAB bor svara for specialiserad behandling dven av ADHD < - och tankar om att det vore battre att
samla hela ADHD-omradet inom BUP !l

tankar om att ADHD hér hemma inom BUP och ASD inom HAB & - och tankar om att ADHD och ASD bér behandlas
inom samma vardgivare Em; kle

tankar om att uppdelningen mellan BUP och HAB &r begriplig, i huvudsak fungerar bra e — och tankar om att det
inte ar funktionellt att s3 tydligt skilja pa/dela upp psykiatri och habilitering "¢, dér det i det i sin tur finns tankar om
att HAB och BUP bor samverka mer, om att HAB och BUP bér samlokaliseras, om att HAB och BUP bor bli en del av
samma verksamhet, organisatoriskt &'

tankar om att vard behéver finnas tillganglig i barns narmiljo, i alla omraden e — och tankar om att man bor samla
E:c,m, l:c;m

resurser i ett centralt eller nagra stérre NPF-centra
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e tankar om att neuropsykiatri &r och bor vara en valintegrerad del i barn- och ungdomspsykiatrin och inte bor
forlaggas pa separata mottagningar "¢ - och tankar om att det bor finnas ett eller flera NPF-centran, som svarar fér
all NPU och behandling E<m l:cm

e tankar om att det skulle finnas férdelar med att Idgga hela NPF-uppdraget inom BUP '<— och tankar om att HAB bor
ges lakarkompetens och ett utdkat uppdrag, for att dven kunna erbjuda behandling ex av tillkommande svarigheter
och psykiatrisk samsjuklighet E:<m

* Notera. &< = uppgift som framgar av enkatsvar lamnade av chefer. &f = uppgift som framgér av enkéatsvar ldmnade av foréldrar.
Em = yppgift som framgar av enkéatsvar lamnade av medarbetare. ' = uppgift lamnad i intervju med enhetschefer eller motsvarande .
= uppgift lamnad i intervju med foralder. "¢ = uppgift Idmnad i intervju med person/personer pa expert- och/eller ledningsniva.
tm = yppgift lamnad i intervju med medarbetare.
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