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Rannsoknar- og samstarfsverkefni

e Alls 20 stofnanir i 14 [6ndum Evropu

* Greiningar- og radgjafarstod er fulltrdi islands

e Rannsoknasvid hefur umsjon




. ASDEU Partners
Countries participating

B in the Prevalence Study
(12 Member States)

Autism Europe (>80
@ members in >30
European Countries)

EU-AIMS Coordinator (>80
clinical/research centres
from 37 European Countries) |




asdeu

Autism Spectrum Disorders

Verkefnishopur a GRR el

Dr. Evald Seemundsen, salfraedingur og svidsstjori
rannsoknasvids

Sigridur Loa Jonsdottir, salfreedingur

Pora Ledsdottir, idjupjalfi

Laufey |. Gunnarsdottir, proskapjalfi og einhverfuradgjafi
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Meginmarkmid asgey
e broa tillogur sem endurspegla gagnreynda pekkingu
a einhverfu og réttindabarattu samtaka fatladra i

Evropu

* Vera i takt vid samning Sameinudu pjodanna um
rettindi fatlads folks

* Fa upplysingar um algengi einhverfu, snemmtaeka
greiningu og ihlutun auk pess ad skilgreina parfir og
bjonustu fyrir einhverfa allt aeviskeidid
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Verkefnid er pripaett asdeu
(verkefnapakkar 1-3)

in the European Union

 1: Algengi einhverfu og samfélagslegur kostnadur

e 2: Skimun, greining og ihlutun vegna einhverfu hja
bornum

e 3: Pjonusta vid fullordid og aldrad einhverft folk
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Verkefnapakki 1: Algengi og §§QQH
samfélagslegur kostnadur

in the European Union
Markmio:

* Mat a algengi einhverfu og einstakra undirflokka
innan Evropusambandsins og mat a kostnadi,

hvort sem hann er félagslegur eda efnahagslegur

O
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Visindalegur avinningur T

 ASDEU-WP1 rannsékn a algengi ASD i Evrépu neer
til 14 landa i aldurshépunum 7-9 ara

e Rannsoknir i tiu londum munu nota tveggja prepa
a0ferdafraedi

* Heilbrigdisgagnagrunnar Danmorku og Finnlands
munu verda ytri viomidun

* Med pessu samevropska rannsoknarneti ma aetla
ad skapist almennt meiri pekking a einhverfu og
hvad felst i auknu algengi
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Visindalegur og hagnytur avinningur™"

* Vitneskja um algengi ASD hja islenskum bérnum
audveldar mat a pvi hversu morg peirra purfa a
bjonustu ad halda og hvers konar pjonustu parf
a0 veita til deemis vardandi snemmgreiningu og -
ihlutun

* Hafin er gagnaséfnun a grundvelli hefdbundinnar
adferdafraedi sem byggir a skram GRR og BUGL
(cand psych verkefni vid Hi)
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Visindalegur og hagnytur avinningur ~

he European Union

 Naudsynlegt ad proa nyja adferdafrzedi vid ad
fylgjast med algengi ASD 4 islandi

e Gerir kleift ad vakta algengi ASD a og sja hvada
ahrif breyttar skilgreiningar i ICD-11 hafa a par a

e Buast ma vio breytingum a ICD-11 i attina a0
skilgreiningum DSM-5




Hagnytur avinningur

asdeu

Autism Spectrum Disorders
in the European Union

e Greiningaraldur er grofur maelikvardi a pad hvort
born fai snemmtaeka ihlutun og hversu vel

bjonustukerfid stendur sig

 Me0 pvi ad kanna sérstaklega verklag vid
greiningu a ASD hja bornum er lagdur grunnur ad

kliniskum leidbeiningum
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Verkefnapakki 2: Ad finna einhverfu====
snemma, greining og gagnreynd ihlutun

Bakgrunnur

* Einhverfa finnst og greinist seint hja hau hlutfalli barna
sem eru me0 roskunina

e Margar skimunarrannsoknir hafa verid gerdar i Evropu, en
bekkingin hefur ekki skilad sér i reglubundna pjonustu fyrir
born i viokomandi I6ndum

e Margar rannsoknir og yfirlitsgreinar eru fyrirliggjandi a
arangri medferdar, en nidurstodur hafa ekki verid fluttar

yfir i leidbeiningar um ihlutun

O



Markmid 1: A8 gera yfirlit um vidurkennt  aSdeu
verklag vid ad finna einhverfu snemma og vio

snemmtaeka ihlutun
Adferdir

» Kerfisbundin samantekt a rannsoknum a pessu
svioi

e Spurningakénnun a netinuia.m.k. 12
patttokulondum

* Eigindlegar rannsdknir (rynihdpar og viotol)

e Rynihopur sérfraedinga

* Fundur og samrad vio rynihop sérfreedinganna
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Markmid 2: AG finna liffrzedilega petti 250eU

sem gagnast vio ad bera kennsl a og greina
einhverfu snemma

Aoferdir

 Notadar verda nokkrar af peim somu adferdum og
| tengslum vid markmid 1, p.e. kerfisbundin
samantekt a rannsoknum, spurningakénnun a
netinu og rynihopur sérfraedinga

Framvinda

* Vinna er komin aleidis vid gagnasofnun a
rannsoknum sem tengjast markmidinu

D  ©



Markmid 3: A3 préa efni til kennslu og aSdeu
bjalfunar sem mun nytast vié ad finna
einhverfu snemma og fyrir videigandi ihlutun

Adferdir

* Byggt verdur a nidurstodum sem tengjast
markmidunum. Sérfraedihopur verdur settur a
laggirnar sem mun proa efni sem tengist pessu

Framvinda

e Vinna hefst i september 2016

W

Early Years

O




Verkefnapakki 2 - veentanlegar  gsdeu
nidurstodur: T

in the European Union

* Leidbeiningar um hvernig megi bera kennsl a
einhverfu snemma i lifi barna, greina pau a réttan
hatt og veita peim fullnaegjandi snemmtaeka
ihlutun til ad tryggja sem bestan arangur

* Skyrsla um vidurkennt verklag vid a0 bera kennsl|
a einhverfu snemma og snemmtaeka ihlutun i
londum Evropusambandsins




Verkefnapakki 3: Fullordnir og aney

aldradir einhverfir

Meginmarkmio

A0 proa alhlioa umgjord sem leidir til baettrar
medferdar og pjonustu fyrir fullordna og aldrada

einhverfa med pvi ad innleida nalgun sem tekur

mi0 af fullordinsarunum.




5 sértaek markmio sem varoda: asgeu

1. Uppbyggingu fjolfaglegrar pjonustu
2. Meoferd og pjonustu sem vardar medraskanir

3. Adgengi a0 hjalp i greiningarferli og eftir
greiningu pegar einhverfa finnst hja fulloronum

4. Pjonustu pegar umskipti verda i lifi folks

5. Umoénnun aldradra og mikilveegi sértaekra parfa




Verkefnapakki 3 R

Framkvaemd:

e Safnad er upplysingum um hvao er vitad og
hval er gert vardandi medferd og pjonustu
vio pennan aldurshép hér a landi

* Vefleit og skraning a birtu efni, skjolum,
skyrslum og fraedigreinum

» Viotol vio ymsa lykiladila a vettvangi
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Nidurstodur - vefleit e

Tegund Fjoldi

Vefsiour 3
Leidbeiningar (e. guidelines)
Skyrslur

Rannodknarverkefni

Birtar fraedigreinar

Alls

S NN N O O
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Hvar er pjonusta vio fullorona og a*“%ﬁdjy

aldrada einhverfa?

sérfraedingar heilbrigdiskertfi
félagsl jonust.
fyrirtaeki { velferdarpjonustu ’ EINKAADILAR ‘ élagsleg pjonusta
‘ menntakerfi

pjonustustofnanir

félagsleg pjonusta
hagsmunasamtok } SJALFSEIGNARSTOFNANIR OG SAMTOK

SVEITARFELOG

\/

Q(efn/ og Urradi pvert 4 kerfi b
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Fyrstu nidurstoour - lykiladilar e
Vettvangur Viomeelendendur
Riki 4
Sveitarfelog 4
Sjalfseignarstofnanir og samtok 4
Einkaadilar 5
Alls 17
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Fyrstu nidurstoodur - lykiladilar ane!,:'

n the European Unio

Fjolfagleg pjonusta vegna einhverfu:

* Er hvergi nema a geddeild LSH en visir ad henni hja
Janus endurhafingu. Specialisterne — en er ekki
fiolfaglegt.

» Seértaek busetuurraedi fyrir einhverfa.

* Brynustu urbaetur: Sérhaeft teymi,
bekkingarmidstod, baeta pekkingu i grunnpjonustu
og adgengi ad henni

e Aukinn ahugi og vitund um einhverfu sidustu arin
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Fyrstu nidurstodur - lykiladilar asdeu

mmmmmmmmmm Dlsorders
nthe Eu pean Unio

Medferd vid roskunum sem tengjast ASD:

e Viodmalendur toéldu allir ad parna skorti
verulega a pjonustu sem tekur mio af
einhverfu

e Stoku gedlaeknar a stofu sem hafa reynslu af
a0 sinna fulloronum einhverfum

 Ymis Urraedi & vegum geddeildar LSH,
gedteymi innan heilsugaeslu og dnnur
studnings- og endurhaefingarurraedi



Fyrstu nidurstoour - lykiladilar

Greining fullordinna einhverfra:
* Geddeild LSH — 6rteymi (0,6 stodugildi)
e Radgjof og studningur hja hagsmunasamtokum

e Sérfraedingar a stofu

Meira er ekki i bodi vardandi greiningu
fyrir fullordid og aldrad einhverft félk a islandi!
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Fyrstu nidurstoour - lykiladilar

Pjonusta pegar umskipti verda i lifi folks:

 Ef mal koma upp t.d. ef umonnunaradili fellur fra
ba er pad leyst

» Ekkert sérstakt verklag til ad undirbua einhverfa
unglinga fyrir fullordinsarin




Autism Spectrum Disorders

Fyrstu nidurstoour - lykiladilar

Pjonusta og umonnun aldradra:

e Ef einhverfur einstaklingur hefur buid i
busetulrraedi a vegum sveitarfélags pa byr hann
bar afram

* Engin sérhaefd pjonusta vardandi umonnun
einhverfra aldradra a hjukrunarheimilum

‘
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Hvar er allt folkio?




