Peder Rasmussen

Docent och overlakare i barnneuropsykiatri,
Barnneurpsykiatriska kliniken BNK, Drottning Silvias BoU sjukhus.

Tre personer pa BNK ingar i det multidisciplindra teamet pa Drottning Silvias BoU
sjukhus som traffar och utreder barn med 22911 deletionssyndrom.
Lena Niklasson, Christopher Gillberg och Peder Rasmussen.

Anteckningar fran forelasningen den 1 mars 2007

Text: Maria Olofsson

Diagnoser kan delas in i tva huvudgrupper:
orsaksdiagnoser som kan faststéllas medicinskt

(t. ex. 22ql11 deletion ) eller symtombeskrivande
diagnoser. De senare har det gemensamt att de inte
kan faststéllas genom ndgon métmetod som EEG
eller liknande. Diagnoserna stélls efter bedomning
av lakare, psykolog och pedagog och efter samtal
med bla. fordldrar och skola. De vanligaste
symtombeskrivande diagnoserna &r ADHD,
Tourettes syndrom och autismspektrumstorningar
tex. Asperger syndrom. Aven dyslexi ir en
symptombeskrivande diagnos.

Nagonstans mitt emellan dessa tva typer av
diagnoser, som &r varandras motsatser, kan man
placera en kognitiv diagnos som beskriver om barnet
har en utvecklingsstorning och, i sé fall, av vilken
svarighetsgrad.

Kognitiva och neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar, sdsom utvecklingsstorning,
ADHD, autismspektrumstdrningar och
motorikproblem, forekommer i ndgon form hos de
flesta med 22q11 deletionssyndrom.

Kognitiva problem.

Utvecklingsstorning kan delas in i 14tt, mattlig, svar
och djup utifrdn de testresultat som psykologen far
fram.

Nar barnen dr sma och det dr svart att anvénda sig av
resultat av tester brukar man kalla det psykomotorisk
utvecklingsforsening.

Grénsen for att hamna inom omradet
utvecklingsstorning gér vid IQ 70 eller mindre.
Genomesnittlig IQ for individer med syndromet ar 70
medan befolkningen totalt ligger pa ett snitt pa 100
1Q. Alltsé kan man rdkna med att 22q11 forskjuter
begévningsnivan ca 30 enheter.

Ungefar hilften av dem med syndromet har en
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utvecklingsstorning ( IQ under 70), oftast av
lindrig grad ( 1Q 50 — 70). Enstaka har mattlig
utvecklingsstorning. Bland dem som inte

har en utvecklingsstorning och hamnar inom
normalomrédet, ligger de flesta under genomsnittet
(1IQ 70 — 85 ). Bara ett fatal har IQ >100.

Att ligga lagt innebér inldrningssvarigheter.
Pétagligt ofta forekommer en sen sprik- och
talutveckling. Méinga studier har visat att trots
avvikelser i utvecklingen av sprék och tal ligger
manga battre 1 de sprékliga/verbala testen dn i de
ickesprakliga.

Neuropsykiatriska funktionsnedséittningar hos
barn med 22q11

Uppmaérksamhetsbrist, ADHD forekommer hos en
tredjedel, 1 de flesta fall utan hyperaktivitet. De &r
oftare stillsamma. Typiskt for barn med 22q11 &r att
de ofta ar trotta eller t o m extremt uttréttade.

Men dven manga av dem som inte nar upp till
ADHD har nigon form av koncentrationssvarig-
heter.

En tredjedel har autismspektrumstérningar, ASD.
Autism fullt ut forekommer men oftare visar det sig
som autismliknande tillstdnd.

Barn med storningar inom autismspektrum har
svarigheter att se saker ur andras perspektiv och att
avldsa andra ménniskors kénslor. De har brister i
den sociala interaktionen. Svérigheter i att se och
forstd sammanhang och samband men létt for att se
detaljer.

Det dr vanligt att de har fattig mimik, bristande
spénst i ansiktsmuskulaturen. Autistiska drag dkar pa
detta. Forédldrarna tinker inte alltid pa detta eftersom
de &r vana att utldsa barnens uttryck.

Det forekommer grov- och/eller finmotoriska
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brister hos en tredjedel av individerna med 22q11
deletionssyndrom.

ADHD, ASD och/eller utvecklingsstorning hos tvé
tredjedelar. De allra flesta har mer eller mindre svara
problem 1 skolan.

Vuxna som far diagnosen 22q11 far den ofta 1
samband med att deras barn diagnostiseras. I studien
har det framkommit att dessa personer ofta haft stora
problem med angest och depressioner. Man vet inte
om detta dr en 0kad risk for personer med 22q11
eller om det dr en effekt av de svarigheter man har
mott genom livet.

Nagon av skolpersonalen som lyssnade sa att ménga
fordldrar stiller sig negativa till att utreda och
faststilla diagnos.

Peder Rasmussen beréttade att foréldrar till barn med
22ql1 deletionssyndrom ofta reagerar med lattnad
ndr diagnosen stills. Man har ofta redan gatt igenom
manga utredningar men barnet har inte “tillrackligt
mycket” for att passa in 1 nagon diagnos, men
svarigheterna dr anda jéttestora. Tillsammans ger
symtomen betydande problem.

Johanna Bjork,
DAMP/ADHD-konsulent pa Agrenska

verksamhet.

och andra som har fragor inom omradet.

Som DAMP/ADHD-konsulent hjalper hon till med information och vagledning till féraldrar,
pedagogisk personal och kompetensutvecklingsinsatser inom férskolor, skolor eller annan

Det ar en funktion som ar till fér barn, ungdomar och vuxna med DAMP/ADHD, deras familjer

Anteckningar fran férelasningen den 1 mars 2007

Text: Maria Olofsson

Maénga barn med stora koncentrationssvarigheter
handlar utprédglat impulsivt. De har svart att vénta

pa sin tur, de avbryter och stér andra och de har
snabba humorsviangningar. ”Det bara blev s&”, "Det
var inte meningen”. Ett impulsivt barn tédnker inte pa
konsekvenserna av sitt handlande.

Nér man tianker pa barn med koncentrations-
svarigheter tanker man i forsta hand pa dem som é&r
overdrivet aktiva. Barn med 22q11 deletionssyndrom
hor ofta till de mer passiva och stillsamma barnen.
De édr inte lika kvdvande for sin omgivning. De &r
langsamma och har svart med motivationen. For

att komma igang med uppgifter eller att fa dagliga
rutiner att 16pa krivs mycket tjat fran fordldern eller
lararen. De har svart att organisera vad de skall ta itu
med och att uppritthélla energin i uppgiften. Det kan
vara svart for omgivningen att forsta att vissa saker
klarar barnet bra medan andra inte fungerar alls.

— Du kan om du vill!

— Att sitta vid datorn gar bra, men skolarbetet orkar
du minsann aldrig!

Motivationen infor en uppgift har stor betydelse

for koncentrationen. En bra metod é&r att locka med
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det som ér lustfyllt for att fa de trakiga och jobbiga
sakerna gjorda.

Barnen tappar litt fokus och de behover hjilp med
att planera och strukturera.

Maénga barn glommer vad de ska sdga om de inte far
sagt det direkt.

Hjélp dem att hitta bra hjdlpmedel tex. penna och
papper. Ett nedskrivet ord kan hjdlpa minnet att
komma ihag vad som skulle ségas.

Barn med 22q11 deletionssyndrom har ofta
svarigheter med tidsuppfattning.
Det gar inte att uttrycka sig sa har:

- Vi gor det om en stund.

- Senare eller om vi har tid.
Barn som har svart med tidsuppfattning behover
konkreta tidsangivelser.

- Om fem minuter.

- Naér den stora visaren star pa tolv.

- Nar vi har atit upp applet.
Att anvinda dggklocka eller timglas kan underlatta
for att forsta tiden.

nrl ar 2007 < Sid 9



Perception
Hur jag tolkar mina sinnen. Man skiljer mellan
auditiv och visuell perception.
- Auditiv perception dvs. Hjdrnan tolkar det
oronen hor — att tolka om och forsta.
- Visuell perception dvs. Hjdrnan tolkar det
Ogonen ser — att se och inse.
Problem med att samordna och tolka sinnesintryck
kan leda till att barnet inte uppfattar en information.
Nér nagon har perceptionsproblem maste man prata
pa ett sddant sétt att det landar hos personen man
pratar till. Det dr ocksa bra att forstédrka med en bild.
Ju fler sinnen vi attraherar ju lattare ar det att alla tar
in budskapet. Om vi fOrstéar att nagon inte har forstatt
s& maste vi sdga eller géra pa ett annat sétt.
Det ér inte mottagarens bekymmer, det ar vart.

Det dr manga barn som har svarigheter inom dessa
omraden 1 storre eller mindre grad. Manga kénner
igen sig i detta men for de allra flesta ligger nivan
sé att det inte stéller till ndgra storre problem. Det ar
ndr svarigheterna &r sé stora att de kraftigt paverkar
barnets mojligheter att fungera som det blir ett
problem.

Detta leder ofta till att ett barn som har stora
svarigheter med manga av dessa saker ofta har
problem med att bli forstadda av omgivningen. Man
jamfors med andra.

— Min son har ocksé... Han glommer ocksa jamt...
Han lyssnar aldrig heller... osv.

Att underlitta skolsituationen

Svarigheterna kan vara vildigt olika och variera fran
barn till barn. Det dr darfor viktigt att 1ara kdnna
barnet for att veta vad det behdver hjalp med. Att
individualisera ar hér ytterst viktigt.

Det ar viktigt att skaffa sig kunskaper om
funktionshindret. Med kunskap fordndras
forhallningssitt och bemotande. Det finns mycket
gratis information att fa pa Internet. Man behdver
fundera Over sina egna varderingar och sin egen
grundsyn. Ett bra forhallningssétt som hjélper barnet
skall vara respektfullt, tydligt, annorlunda och
otraditionellt.

Ta fram hjdlpmedel for att kompensera for
svarigheterna. Tidsstruktur, bilder, skrift. Man
behover inte vara radd for att barnet skall bli utpekat
for att man behandlar det annorlunda. De andra
barnen vet redan vilka barn som har svarigheter
liksom vem som ér bést 1 fotboll.

Det ligger pa vart ansvar att prata med barnen om
det hir.
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”Det finns inget sa ordttvist som att behandla alla
lika. Varje barn har rétt att bli bemétt utifran sina
formagor”

Skollagen sédger att ” I utbildningen skall hdansyn tas
till elever 1 behov av sérskilt stod.(1 kap. §2 )
Hénsyn skall tas till elevernas olika forutséttningar
och behov. Det finns ocksé olika végar att nd malet.
Skolan har ett sérskilt ansvar for de elever som av
olika anledningar har svarigheter att na malen for
utbildningen. Dérfor kan undervisningen aldrig
utformas lika for alla. (Lpo94)

Som personal har man storre forstaelse for det

som syns pa utsidan. Den som har ett synligt
funktionshinder har ofta léttare att fa hjdlp och stod
som kompenserar funktionsnedséttningen. Det ser
ocksé olika ut i olika kommuner.

Solveig Oskarsdéttir séger att ca. hilften av alla
barn med 22q 11 deletionssyndrom gdr pa sdrskola
eller dr inskrivna i sdrskolan men inkluderade i
grundskolan. De flesta barnen hade redan stod innan
de fick diagnos.

Det dr bra att gora en utredning fore skolstart sa

att man redan fran borjan kan fa den hjdlp man
behéver, siger Peder Rasmussen. Har man tex. en
autismspektrumstorning dr det viktigt att miljon i
skolan dr "autismvdnlig”.

Strategier

Salutogent tankande. Vad ar det som fungerar bra?
Lat det som fungerar vél vixa. Stotta svagheterna,
det hjélper till att stirka sjdlvfortroendet. Ett starkt
sjalvfortroende ar a och o for alla barn. Alla maste
ges tillfille och forutsittning for att lyckas. Har
man en kénsla av att kunna nagot sé stirks ocksa
sjalvfortroendet.

Prata ihop er i arbetslaget sa att alla som kommer

1 kontakt med barnet beméter det pd samma sétt.
Diskutera forhallningssitt och stotta varandra. Ar vi
eniga Okar tryggheten for barnet.

Forutsdgbarhet innebér att barnet vet vad som
kommer att hidnda. Var skall jag vara? Vad skall

jag gora? Nar? Vem skall jag vara med? Skolans
schema svarar oftast pa dessa fragor och ger struktur
at dagen men ndr nagot hdander som inte star pa
schemat behover barnet hjdlp med att reda ut de héar
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fradgorna.

Det ar viktigt med snabb feedback nér det fungerar
vil. Berom det som har gatt bra och glom ibland
bort att papeka néar det inte fungerar. Uppmuntran
och positiv forstarkning av onskvért beteende
paverkar barnet till att gora rétt. Berémmet maste
ges 1 direkt anslutning till att barnet gjort nagot
bra for att tydliggora vad det var. Gar det for lang
tid innebar det att de har svért att koppla samman
handling och reaktion.

Hjélp barnet sa att det inte hamnar i jobbiga
situationer. Se ¢ver vilka situationer som &r
kritiska och se om det finns fordndringar i
rutinerna som kan forhindra att barnet utsétts

for risken att hamna 1 konflikt. Ett sddant
forhallningssatt kraver att man som vuxen ar ett
steg fore barnet och kan forutse vad som kommer
att hidnda innan det 4r for sent. Barnet behover ofta
hjalp for att klara den sociala kommunikationen.
Nér barnen forvintas klara sig pa egen hand, pa
raster eller vid grupparbete ar hjilpen extra viktig.
Téank 6ver vilken tid stodet skall séttas in. Nér &r
behovet storst?

Arbetsplatsens utformning &r viktig. Ménga

barn kan inte ha for mycket stimuli runt sig. Blir
intrycken for ménga kan det fa stora konsekvenser
for barnets sitt att fungera. Méste man ha bilder
pa viggarna kan ett alternativ vara att placera dem
langst bak dar barnet inte hela tiden méaste se dem.
Ett bra beloningssystem visar tydligt pa vad som &r
bra, och varfor man blir belonad. Beloningen skall
vara konkret och ha en tydlig koppling. Det som é&r
sagt, 4r sagt. Andra inte under vigens ging.

Hjélp till att strukturera upp arbetet och anviand
beléning som en morot till att utféra nagot. Tex.
forst stddar vi, sen kan vi fika. Ge korta, enkla,
stegvisa instruktioner.

Belona aldrig gott arbete med mer arbete! Ség inte:
— Nu var du duktig och rdknade alla sex talen, nu
kan du rikna sex till!

Samarbetet med fordldrarna ar viktigt. Ett
samarbete som fungerar vl ger barnet béttre
forutséttningar. Vi kan ge varandra kunskap utifran
olika erfarenheter.

SIKA ir ett samarbetsmaterial som tagits fram pa
Agrenska. SIKA stir for samarbete, information,
kartldggning och atgérd. Det &r ett redskap for
samarbete mellan fordldrar och personal for
kartlaggning och diskussion omkring barn med
koncentrationssvarigheter.

Alla barn som behdver extra stod har rétt att fa ett
atgiardsprogram upprattat.
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Johanna tipsade om manga lankar till
bra sidor pa natet. ldag kan alla skaffa
sig information utan att det kostar nagot
menade hon.

www.agrenska.se
www.rbu.se

www.sit.se
www.attention-riks.se
www.compassen.se
www.autism.se

WWW.S0S.Se

WWW.SISUS.se
www.studeramedfunktionshinder.nu
www.folkhogskolor.nu
www.skolverket.se
www.sjukvardsradgivning.se
WWWw.janssen-cilag.se
www.lilly.se

www.skolutveckling.se

Karnsymptomen vid ADHD ar problem
med uppmarksambhet, impulsivitet

och Overaktivitet. Langtifran alla
manniskor med ADHD ar hyperaktiva.
En del har snarare lagre aktivitetsniva
an normalt. Man brukar da anvanda
termen ADD. Det finns ocksa personer
med ADHD-symptom som har
betydande svarigheter med motorik och
perception. | dessa fall anvands ofta
benamningen Damp i Sverige.

Kalla: Riksforbundet Attention
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