Neuropsykiatrisk utredning vid
22q11deletionssyndrom

Lena Niklasson neuropsykolog, Barnneuropsykiatriska kliniken BNK, Drottning Silvias
BoU sjukhus. Lena ar med i det multidisciplindra teamet pa Drottning Silvias BoU
sjukhus som traffar och utreder barn med 22q11 deletionssyndrom.

Anteckningar fran foreldsningen pa Groté familjehelg 2008.
Text: Maria Olofsson

Lena Niklasson berattade om hur hon arbetar med barn och ungdomar med 22q11 deletionssyndrom.
Om hur en neuropsykiatrisk utredning gar till och om resultatet fran en undersdékning gjord pa barn
och ungdomar med 22q11 deletionssyndrom. Hon beskrev ocksa nagra neuropsykiatriska diagnoser
och vad som kannetecknar dem. Slutligen fick vi férslag pa en rad olika insatser och stodatgarder

och vilka som ansvarar for dessa.

I den neuropsykiatriska utredningen intervjuas fordldrarna
om barnets utveckling och beteende. De far ocksa fylla
i ett frageformuldr angdende barnets beteende. Det gors
en medicinsk/psykiatrisk beddmning av barnet och en
neuropsykologisk utredning. Bedémning av resultatet gors
i forhallande till diagnoskriterier och vad man forvintar
sig att barn skall kunna i olika éldrar.

Autism/Autismliknande tillstand
For att 4 diagnos autism eller autismliknande tillstdnd
skall man uppvisa symptom frén tre omraden

* begrinsning av forméga till Omsesidig social

interaktion  (formagan att samspela med
jdmnariga)
* begrinsning av formagan till Omsesidig

kommunikation (svart att ta en annan méanniskas
perspektiv)
* Dbegrinsning av fantasi, lek, beteenden och

intressen ( ex. intressen som tar upp all ens tid)
Mentaliseringsformégan ér den omedelbara formagan att
forsta att andra manniskor har kénslor, har tankar som
skiljer sig fran ens egna. Brister i denna formaga leder till
svarigheter i det sociala samspelet. For att kunna reflektera
Over sig sjidlv och sina tankar, kunna paverka andra och
kunna vara empatisk krévs att man forstar socialt beteende
och kommunikation. Det blir dd ocksé svart att kunna
skédmta och forsta ironi, liknelser och ordsprak.

ADHD

Attention - Deficit/Hyperactivity Disorder
Man kan dela in ADHD i tre grupper
*  ADHD dominerad av uppméarksamhetsbrist
* ADHD dominerad av &veraktivitet och bristande
impulskontroll
* ADHD med savdl uppmérksamhetsbrist som
overaktivitet och bristande impulskontroll
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Exempel pé problem vid ADHD:
e Svart att folja instruktioner och att avsluta
arbeten
»  Svart att organisera uppgifter och aktiviteter
« Aralltid ”pa gang”
*  Undviker uppgifter som kraver uthallighet
»  Tappar och forlagger viktiga saker — glomsk
» Liéttdistraherad/léttstord
»  Svart att 1dsa och fa ihop sammanhang
*  Svért att halla ut mot mél i framtiden
* Har svart att vinta pa sin tur — avbryter ofta andra

Svarigheter i vissa situationer kan i andra situationer vara
positivt.
Exempel pa styrkor vid ADHD:

* Hogt tempo vid aktiviteter ddr motivationen &r

god

» Idérikedom

*  Spontanitet

* Social formaga

*  Vagar prova

Utvecklingsstorning

Grinsen for att hamna inom omradet utvecklingsstorning
gar vid 1Q 70 eller mindre och delas in i lindrig (IQ ca 50-
70), méttlig (IQ ca 35-50) och svar (IQ ca 20-35).
Utvecklingsstorning innebédr att individens formaga
till logiskt, abstrakt tinkande ar nedsatt. Krav pa sadan
formaga stills bl.a. i &mnet matematik.

Krav for neuropsykiatrisk diagnos:

* Problemen skall visa sig i minst tva typer av
vardagssituationer (t.ex. i skolan och i hemmet)

*  Oforenliga med utvecklingsnivan

*  Debut fore sju ars alder

*  Varaktighet av symptomen

* Funktionsnedsittning, problem som inte é&r
tillfalliga d v s de visar sig under en langre tid.
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Avhandlingen

Den 30/11 2007 disputerade Lena Niklasson pa
Sahlgrenska akademin vid Goteborgs Universitet.
Namnet pa den akademiska avhandlingen for Lenas
medicine doktorsexamen ér:

Children and young adults with

22ql1 deletion syndrome: neuropsychological and
neuropsychiatric findings in 100 cases

Resultat fran undersokningen som gjordes 1997 — 2004
visar att ungefdr hilften av dem med syndromet har en
utvecklingsstorning, oftast av lindrig grad. Enstaka har
mattlig utvecklingsstorning.

Genomsnittlig IQ for individer med syndromet &r 70 medan
befolkningen totalt ligger pa ett snitt pa 100 I1Q. Alltsé kan
man ridkna med att 22q11 forskjuter begdvningsnivan ca
30 enheter. Kvinnor/flickor uppvisar hogre IQ dn méan/
pojkar.

1Q distribution

22q11 Normal
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Total I1Q

Man fér ett béttre resultat i de sprakliga/verbala testen
jamfort med icke-sprékliga. Det grundar sig huvudsakligen
i ett bra ordférrad, men man har ofta svérigheter att
anvéinda det i ett sammanhang. Avstandet till jamnariga
kan for en del bli storre med okad alder.

ASD (autismspektrumstorning) och ADHD (med eller
utan utvecklingsstorning) ér vanligt medan autism bara
pavisades i1 fem fall. Detta far ses som en lag siffra i
forhallande till andra syndromgrupper. Psykiatriska
tillstdnd dr ovanliga hos barn men vanliga hos vuxna med
22ql1. Internationellt beskrivs schizofreni bland vuxna
med 22q11 men det finns ingen “egen erfarenhet” av detta
i Sverige.

Aven i gruppen med IQ i normalomradet Ar
inldrningssvarigheter vanliga. Det dr viktigt att man inte
glommer bort dem som har mattliga inldrningssvarigheter.
Man har rétt att fa den hjdlp man behdver och forstaelse
for de svérigheter man har.

En  neuropsykiatrisk  utredning  (inklusive  en
neuropsykologisk utredning) bor genomforas eftersom den
ger viktig information om styrkor och svagheter. Denna
kunskap behdvs for att kunna skapa optimala stodinsatser.
Kombinationen av olika typer av problem resulterar i olika
behov av individuellt anpassade stddbehov.

Diagnos - grunden for okad forstaelse och behandling
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Problemen ser olika ut vid olika &ldrar. I forskoledldern
ar sprakstimulans viktig. Gruppverksamhet dr allmént
stimulerande men tdnk 6ver hur linge barnet klarar av att
vara i stor grupp. Det kanske finns alternativa grupper eller
andra losningar, t ex en dagmamma som hamtar tidigare
for att korta dagen. Ofta behover barnet extra stod och det
ar viktigt att man ar ute i god tid for att gora det mojligt att
planera for resurser.

Hogstadiet ar oftast den svaraste perioden. Man ar i
puberteten med allt vad det innebar. I skolan dr det manga
olika larare och man forflyttar sig mellan olika klassrum,
samtidigt 0kar kunskapskraven. Nu ar det viktigare an
nagonsin att man far kdnna att man klarar av saker, att man
lyckas. Nagra gar over till grundsarskoleklass dar kraven
battre motsvarar deras forméga. Gymnasieprogram &r
kravande, man maste klara kraven i kirndmnena engelska,
svenska och matte. Gymnasiesérskolan arbetar ocksa med
att hitta en sysselséttning efter gymnasiet.

I vuxenlivet kan det vara svéart att hitta ritt aktivitetsniva.
Overkrav och stress kan leda till psykiska problem. Bittre
att jobba halvtid 4n att man knécker sig!

Stodatgarder

» Individanpassade atgarder

+  Aterkommande utvirdering avinlirnings-
formaga/resultat

e Behov av alternativ skolform, mindre
undervisningsgrupp, speciallararstdd, assistent

*  Verka for att individens sjalvkénsla utvecklas

* Barn med sociala
interaktionssvarigheter behover stod for att
utveckla denna formaga

* Finna lampliga fritidsaktiviteter

»  Stod till fordldrar, barn och syskon

*  Mojlighet att fa traffa andra med samma diagnos

Ansvariga for stodinsatser

» Skola - utredningar angdende individens
sdrkskilda behov kan vara rddande men besluten
ligger hos skolverksamheten.

* Socialtjanst — har ett ansvar att se till behov blir
tillgodosedda.

» Habilitering — kan vara olika vem som far tillgang
till habiliteringen. Hér finns ocksa “grazonsbarn”
dvs barn som ¢j har tillrdckligt stora svarigheter
for att fa tillgang till habiliteringens resurser.
Logopedhjidlp har néstan alla barn med 22qll
behov av. Det kan man fa genom habiliteringen.

* LSS - stodinsatser som avlastningsfamilj,
helgvistelse, ldgerverksamhet. Kombinationer
av svarigheter kan ge behorighet till LSS, det ar
behovet som styr.

Talamod! Det tar liingre tid!
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