<

Temadag for
foraeldre til bgrn Jane Evald
med Tuberﬂs Barneneuropsykolog
Sclerose



Hvem er jeg

Psykolog — uddannet ved Aarhus Universitet i 2005

PPR i Viborg 1 ar og Aarhus PPR i 5 ar fra 2006-2012

Vejlefjord Rehabilitering fra 2012-2016

Selvsteendig barneneuropsykolog siden juli 2016 og leverander til VISO siden 2012

- Konsulent for bgrneneuropsykologerne Hanne R. Hvolbaek, Sirculus, Institut for
kommunikation og handicap

- Lidt reklame: Et nyt tilbud er pa vej via Solbakken Radgivningscenter i Aarhus

Interesser:

Barn med sjeeldne diagnoser og handicaps, medfedte og erhvervede hjerneskader,
udviklingsforstyrrelser (ADHD og Autisme), bgrn med hgretab mm.

Voksenpsykiatri og hjerneskader



Den kognitive pyramide

Barneneuropsykolog Jane Evald



Dagens program

kl. 13.15-16.30

Hvordan udvikles sociale- og falelsesmaessige
feerdigheder og kompetencer?

Hvornar kalder vi det for sociale og falelsesmassige
vanskeligheder?

Hvordan klarer man en hverdagskonflikt uden at den
eskalerer?

Hvad er de mest almindelige former for sociale og
falelsesmaessige vanskeligheder hos:

1. Barnet

2. Foreeldre

3. Sgskende

Forskning og evidens

Hvordan far man hjzelp til at tackle disse?




Sociale og falelsesmaessig
udvikling

Hvad er det?

Sociale evner og falelsesmaessig udvikling er en proces,
som starter allerede nar barnet er fadt.

At have neerveer, tid til at spejle barnets fglelser og
udtryk, skaber tryghed hos barnet.

Kommunikationen og roen i interaktionen er de forste
speede skridt pa vej mod en sund falelsesmaessig
reguleringsevne og social udvikling

At blive set af den primaere omsorgsgiver er barnets
eneste overlevelseschance. At finde ro i den tryghed, er
med til at skabe bgrn som kan finde ro i sit eget
falelsesliv og er grundstenene i forhold til social- og
falelsesmaessig udvikling




VI er mange om opgaven!

| smébgrnsalderen er det ikke Gurie -t
kun den primaere Verner .

omsorgsgiver (mor og far),
men ogsa daginstitution
(vuggestue, dagpleje og
bgrnehave), som hjeelper
barnet i forhold til
socialisering og evnen til at
handtere oplevet
falelsesmaessige pres.
Sidenhen skole, SFO,
Klubtilbud, e
uddannelsesinstitution mm.

Daginstitution

Foreeldre










Fremadrettet spejling af emotioner og

Intentioner

Man kan gve, at veere pa forkant med en situation! | M & ﬂ @

Fx inden man gar ind i supermarkedet kl. 17 med ungerne. e

Jeg tror, at du er sulten, og nar du er sulten, bliver du let vred.
Sa kan du komme til at spgrge efter slik mange gange, men vi
skal hjem og have aftensmad farst.

Vaer opmaerksom pa, at du selv skal veere i ro, nar denne
samtale indledes! At det med sikkerhed er et krav du stiller, ﬁ - -
som er rimeligt, og at spejlingen af emotion og intention
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foregar uden emotionel tyngde — fx bebrejdende eller vredt. E, ?#FAI 5
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Emotion og intention

Dette "trick” med spejling af
emotioner og intentioner
kan ogsa bruges til voksne,
pa arbejdspladsen,
uddannelsen og hvor
mennesker mgdes generell
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Hvornar er det "for slemt” og hvornar skal
man have hjeelp? Hvor skal greensen saettes?

Det er ikke ualmindeligt med udsagn som:
» Barnet har det lidt svaert — det har alle barn i perioder

* Barnet kommer let i konflikter — barnet er ikke let at vaere sammen
med

» Barnet er blevet syndebuk — de andre har bestemte forventninger
til dette barn

» Barnet greeder hele tiden og vil ikke vaere sammen med andre-
barnet er sarbart

» Barnet smider med stolene og bordene i klassen — det er over
gevind — nogen skal g@re noget

» Barnet er utilregnelig og ondsindet — det er ude af kontrol!

» Barnet/den unge forsggte selvmord og skar i sig selv — barneter i
staerk mistrivsel — hvem taler med barnet?
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De tre P'er

J"_-" e . -

Pathological — dvs. det skal veere patologisk | "Fjl_ “
Pervasive — det skal veere gennemgribende og / |
pavirke barnet i flere livsforhold f

(skole/uddannelse, arbejdsliv, fritid, v
hjemmet, selvveerd mm.) |

Persistent — det skal veere vedvarende, dvs.
ikke have forbigaende karakter
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Tegn pa mistrivsel

Ved at se pa adfeerden, far | indblik i
reaktioner pa frustratlon | ser ikke de
bagvedliggende arsager til problemerne

Ved at fokusere pa problemadfeerd, risikerer |
at der fejlinterveneres, og barnet er alene
med sine tanker og falelser.

Hvorfor er der denne tendens til at afleese
adfeerd og ikke se pa arsagen? Fordi adfeerden
kan vi aflaese med sikkerhed, at kende arsagen

kreever tid, energi, lyst og interesse i det andet
menneske




VIGTIG POINTE!

Er barnets adfeerd konfliktskabende, sa skal | nok
hgre om det!

- Maske ikke som de farste, der er altid "snakken
mellem foraeldre og barn”, som ikke ngdvendigvis
adresseres dem, det omhandler.

Er barnets adfeerd mere indadvendt og
selvdestruktivt, sa kan der ga lang tid, inden nogen
far gje pa barnets mistrivsel!

- Maske er det jer foreeldre, som farst bemaerker det
0g skal overbevise andre om, at det er et reelt
problem som skal adresseres!




@velse med
sidemanden

Har du et eksempel, hvor du kom
til at reagere pa adfeerden alene,
og ikke fik spurgt ind til arsagen
til adfeerden?

Eller hvor du antog at kende til
arsagen, men ikke ngdvendigvis
havde ret eller fik spurgt ind til
det — og derfor var med til at
eskalere en konflikt med dit
barn?
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At leere af konflikterne med sine bgrn....

Hvornar skal man tage en konflikt?
Hvordan skal man handtere et barn i affekt?

Hvordan sikrer man sig, at barnet ikke tager varig
skade af egen paedagogik, eller manglende evne til
at opdrage barnet

Hvordan undgar man "fiaskofalelsen” hos sig selv
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Angst og depression

Disse lidelser er hyppigt forekommende hos mennesker
generelt, de er udtryk for almen menneskelig lidelse, og bar
ses i konteksten; er der grund til angst/bekymring eller ej.

Har barnet lige mistet en bedsteforzeldre, er barnet blevet
stillet i situationer, som var uhandterbare, fx overveeret et
trafikuheld og er blevet “oversvammet” af magteslgshed og
frustration og udvikler angst for at bevaege sig frit omkring i
perioden efter?

Dvs. veer undersggende pa konteksten, hvor angst og
depressionslignende tegn udfolder sig, er barnet i sorg?



efrontal
rtex

-

At veere 1 stand til at
fgle angst og frygt er
naturligt, og har
veeret med til at sikre
artens overlevelse

-~ Medial | 3.
o/ preffontal cortex |

e
S

Amygdala sender
signaler til hjernen
om kamp, flugt, frys

ntromedial
sfrontal cortex

Amygdala
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Angst forekommer hos alle mennesker |
varierende grad og intensitet!

Enkeltfobier (fx for objekter og genstande)

Socialfobi — dvs. angst for at gare si? til genstand for andres
kritiske opmaerksomhed eller at opfare Sig pinligt

Panikangst, som er karakteriseret ved at veere uforud_sigeliq men
som optraeder ved hjertebanken, trykken i brystet, svimmelhed
og uvirkelighedsfalelse.

Generaliseret angst, som er vedvarende klager, nervgsitet,
muskelspaendinger, svedtendens.

.........

Separationsangst, som er angsten fqr at veere veek fra primaere
omsorgsgiver, kraever at veere teet pa en foraeldre, bange for at
der sker noget, fx at foreeldre dar eller ikke kommer hjem.

Obsessiv — kompulsiv tilstand, hvor der indgar tilbagevendende
tvangstanker og tvangshandlinger (OCD), men hvor man er bange
for at noget frygteligt sker, hviskke man teeller eller laver seerlige
h?r&?(lmger. At'man er personlig ansvarlig for andres dgd og
ulykke mm.

PTSD — Som er en psykisk tilstand, man kan risikere at udvikle,
hvis man har veeret udsat for haendelser, der er voldsomme; at
man har oplevet at vaere i livsfare, at man genoplever haendelsen
igen og igen.

HUSK at angst skal vurderes pa et kontinuum! Vi har alle angst 0g
bekymringstendenser, men det er nar angsten blokerer for de
aktiviteter, som er forventelige for alderen og som normalt giver
barnet gleede, at bekymringen bgr melde sig



Depression og negative tanker.
Opfylder barnet i en periode
falgende beskrivelser:

Nedtrykthed

Nedsat lyst eller interesse
Nedsat energi

@get traetbarhed
Ledsaget af fx agitation
Sevnforstyrrelser
AEndringer i appetit
Tanker om dgd

Nedsat selvtillid




Hormoner og pubertet

Puberteten andrer barnets udsyn, og
| en periode vil barnet skulle lgere sig
selv at kende pa ny, herunder sin

krop og seksualitet

greenser for intimitet og
naerveer/sex,

/Andret syn pa sin omverden pga.
hormonerne (testosteron fremmer
aggression- og dominansadfaerd
typisk, og gstrogen fremmer
humagrsvingninger generelt)

Afprgve sig selv med alkohol,
euforiserende stoffer mm.

Veere mere risikovillig




Social udvikling og
trivsel

At barnet ikke trives og har venner, er et stort
problem, som ikke ngdvendigvis farden
opmaerksomhed og fokus, som det bar. Seerligt
barn med hjerneskader og
udviklingsforstyrrelser hvor der er flere
udviklingsfoki. Her er der risiko for at barnets
sociale behov ikke stimuleres og stattes
tilstreekkeligt.

At barnets eget primaere gnske er at fa en god
ven, eller finde en keereste bliver sekundeert |
forhold til at kunne udvikle fagfaglige evner,
mestre nye aktiviteter osv.

Men at en god ven kan vaere mere stgttende |
en udwklmgs}proces, og at barnet har en
oplevelsen af at veere del af et faellesskab er
mere beskyttende for barnets udvikling, trivsel

0g mestrin?, end en god leere- og
a

handlingsplan!







De sociale vanskeligheder har karakter af
at veere gennemgribende i forhold til
barnets udvikling og pavirker barnet i
flere henseender, bade i hjemmet,

skole/daginstitution og i fritidslivet.

Der er generelt flere tegn pa mistrivsel
hos barnet i samveer med andre end hos
de jeevnaldrende kammerater.




Autismetriade

Theory of Mind

Central Coherence

Eksekutive vanskeligheder
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ADHD - Attention Deficit/Hyperactivity Disorder

—

ADHD er en omdiskuteret
udviklingsforstyrrelse!

ADHD indebeerer vanskeligheder som
kan opsta alene eller
| kKombination:

ADHD Pavirker
socialadfeerd Opmeerisomhed | Hyperaktiviet
0g udviklingen
generelt.
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prefrontal septum

- cortext . H .

Motivation og lyst (g SV i

Men nyere forskning viser, at lyst- og

F

motivationsstyret adfeerd ogsa er ._1\ r’f
steerke folelser i hjernen; at nucleus - S (f

accumbens szerligt er aktiveret hos Hk‘t
bgrn og unge med ADHD \___‘
"

nuclaus
accumbeans

amygdala
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Evidens og videnskab

Et studie viser, at der er gget forekomst af neuropsykiatriske
problemstillinger hos bgrn, unge og voksne med TS. Et studie
afdaekker gget risiko for PTSD og AD (adjustment disorders),
som varer leengere end 6 maneder i personens liv, og hvor
stressorer “trigges” lettere hos personer med TS end hos
normalpopulationen. Boronat, S., et al. (2013). ""Stressor-
related disorders in tuberous sclerosis.” Ann Clin Psychiatry
25(4): 243-249.

Barn med TS har en gget forekomst for angstlidelser, ADHD,
autisme og adfaerdsforstyrrelser Chung, T. K., et al. (2011).
"Psychiatric comorbidity and treatment response in patients
with tuberous sclerosis complex.” Ann Clin Psychiatry 23(4):
263-269.

31



Forskning og evidens

TSeren s¥gdom, som rammer fysisk udvikling og adfaerd, der er gget risiko
forPsy_kla riske problemstillinger, reduktion i intellektuelle feerdigheder,
fagfaglig indleering, neur%psykologlske funktionsforstyrrelser og
psykosociale vanskeligheder. 90% af personer med TS har nogle eller flere
af disse vanskeligheder gennem deres livstid, men kun omkring 20% far
hjeelp. Ved "The _eurogsychlatry Panel at the 2012 Tuberous Sclerosis
Complex International Consensus Conference “ blev dette behandlet pga.
bekymring for “treatment gap”. de Vries, P. J., et al. (2015). "Tuberous
sclerosis associated neuro szychlatrlc disorders (TAND) and the TAND
Checklist." Pediatr Neurol 52(1): 25-35.

| 2009 Publlceres artikel med en person med TS, som ogsé haren

person |ghedsforsty_rrelse. Om dette er et tilfeeldigt fund problematiseres,
eller er der gget risiko for personlighedsudvikling som er udfordrende. Hagq,
M. Z., et al. (2009). "Bipolar disorder and tuberous sclerosis complex: is it a
mere coincidence?" CNS Spectr 14(11): 643-647.

Her undersgges tidlige tegn pa autismespektrumforstyrrelse hos barn med
TS, og finder at udviklingsforstyrrelser kan undersgges og identificeres fra
spaedbgrnealderen og der udtrykkes gnske om starre fokus pa
speedbgrn/smabgrn mhp tidlig dlatgnos_tlcerlng og behandling. Jeste, S. S.,
et al. (2016). "Symptom profiles of autism spectrum disorder in tuberous
sclerosis compléex.” Neurology 87(8): 766-772.

| et helt n/yt studie, finder man autismespektrumforstyrrelse hos 50-60% af

smabgrn/spaedbgrn med TS inden de er 3 ar McDonald, N. M., et al. (2017).
'F'QEarIy autism symptoms in infants with tuberous sclerosis complex." Autism
RES. 32
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Forskning og evidens

Op mod 90% har risko for neuropsykologiske funktionsforstyrrelser
0g psykiastriske vanskeligheder — og mest hyppigt forekommende
er autismespektrumforstyrrelse Vignoli, A., et al. (2015). "Autism
spectrum disorder in tuberous sclerosis complex: searching for risk
markers." Orphanet J Rare Dis 10: 154

Andre finder mindre risko for udvikling af autism (25%) og for
autismespektrumforstyrrelse 50%. MEN, at 40% af de voksne med
TS, har haft depression, alkoholoverforbrug og angst. Yeates, Ris,
Taylor Pennington Pediatric Neuropsychology, Research, Theory
and Practice (2010), The Guilford Press, New York.

Et studie viser at bgrnene har en eller flere vanskeligheder |
forhold til angst(28%), mood disorder(26%),
tilpasningsvanskeligheder (21%), ADHD (21%), og andre
forstyrrelser (42%), eksempelvis vrede og aggression. Muzykewicz,
D. A., etal. (2007). "Psychiatric comorbid conditions in a clinic
population of 241 patients with tuberous sclerosis complex."
Epilepsy Behav 11(4): 506-513.
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Barn med TS

Der er med andre ord gget risiko for

- Intellektuel reduktion, IK er et
udtryk for, hvordan man klarer sig i
livet i forhold til uddannelse og
arbejde; et selvforsgrgende liv,
hvis ikke andet forhindrer barnet i
at udnytte evnerne

- @get risiko for angst, depression
og vrede

- @get risiko for autisme og ADHD

- @get risiko for mangelfuld hjeelp til
at handtere vanskelighederne med

- @get risiko for at blive voksen og
veere tynget af sociale, kognitive
og falelsesmaessige udfordringer.




Forskning og hverdagen

Husk at forskningsresultaterne uddrages af undersggelser af
grupper/populationer og ikke pa individniveau, og der kan
ikke laves en lige linje fra forskningsresultaterne pa
gruppeniveau til individet! Der er altid undtagelser og
afvigelser og seerlige forhold, som ikke kan tages hgjde for i
forskningen.

Den vaesentligste pointe med at fremhaeve artiklerne er, at |
far viden om, hvad der foreligger af nyere litteratur pa
omradet, sa | kan forholde jer til, falgende:

Kan | genkende nogle af de sociale vanskeligheder hos jeres
eget barn og hvilke i givet fald?




Foraeldrenes falelser
0g sociale liv

At vaere foreeldre til et barn med andre
livsvilkar er en sarlig opgave

At veere klar til at tage udfordringen op er ikke
et spargsmal, men en forventning!

At man kan veere ved at ga ned med psykiske
belastningsreaktioner er ikke overraskende.
Bl.a. pga. felgende:
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Forventninger til foraeldre til raske bgrn
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Forventninger til foraeldre med bgrn med
handicaps

Omsorgsopgaver

Opleering af specifikke feerdigheder og kompetencer

Statte til selvsteendighedsgarelse




Forskelle

Hos foraeldre med bgrn med handicaps er der et
kontinuerligt behov for stgtte, som ikke
ngdvendigvis eendrer karakter undervejs. Nogle af
de primaere omsorgsopgaver hviler stadig pa
foreeldre — langt op i ungdoms- og voksenlivet,
samtidig med at der stilles krav til indlgering af
specifikke kompetencer og selvsteendighedsgarelse.

Dertil kommer et emotionelt komponent, som
vedrgrer bekymringer om barnet med TS; hvordan
klarer det sig i livet mm. Som er en yderlig
stressfaktor for foreeldrene




Stress, depression,
angst, PTSD osv.

Disse er alle symptomer pa, at kravene overstiger
evnerne og energien i en periode! "Glasset er
hverken halv fyldt eller halv tomt; der er
oversvgmmelse!”

Dette kan veere vedvarende og blive mere kronisk —
dvs. der er risiko for kronisk stress, udtraetning,
udbraendthed, nedtrykt sindsstemning, bekymring,
irritabilitet, aggression og letvakt stressniveau hos
bade bgrnene, sgskende og foreeldrene. Samt gget
risiko for somatiske sygdomme, pga. immunforsvaret
svaekkes af emotionelt pres/stress over laengere
perioder.

Veer seerlig opmaerksom pa aendringer i adfaerd! Og
om det, som vanligt bringer gleede og ro i en familie,
stadig kan findes og fa plads.













Barn som er i sorg og krise over den
tilstand, som de og deres familie befinder
sig |, risikerer at debutere med andre
psyklske lidelser, som opstar pga.
ubehandlet sorg- og krise.

Ubehandlet sorg og krise kan fagre til mere
komplicerede sorgprocesser, hvor
sgskende og familien, ser verden gennem
et filter”, hvor reaktionerne bliver
anderledes (bade starre eller mindre).

Neurologisk er der evidens for, at bgrn
som vokser op 1 krise- og sorgfyldte
familier/kulturer, har en mindre
hippocompus, dvs. er darligere rustet til
at huske, og maske oplever mindre behov
for at mindes begivenheder. Men at de
ogsa har mindre preefrontal cortex, dvs.
de udfordres i forhold til at kunne
regulere fglelser.










Hvordan far vi
hjeelp?

Har | en opfattelse af, at der er
sociale- og fglelsesmaessige
vanskeligheder, sa kontakt jeres
barns daginstitution eller skole farst.

Indled med et mgde, hvor |
gennemgar jeres bekymringer om
jeres barn, og vaer undersggende pa,
hvordan det paedagogiske personale
ser jeres barn

Hvis | far besked om, at jeres barn
trives, sa veer undersggende pa
hvordan de ser det. Hvor er barnet
socialt, hvordan indgar barnet i leg,
hvordan handterer barnet konflikter
0g er barnet i stand til at sgge hjeelp,
nar der er behov?




Der er problemer....

Er der enighed om, at der er vanskeligheder, som tzerer pa
barnets trivsel, kan skole/institution rette henvendelse til

Paedagogisk Psykologisk Radgivning. Alle daginstitutioner og
skoler har en skolepsykolog tilknyttet, som kan tilkaldes i
forbindelse med en bekymring

Socialforvaltningen kan kontaktes. Alle har en socialradgiver,

og ved henvendelse gennem paedagogisk personale eller som
bekymret foraeldre, har | mulighed for at drgfte jeres situation
og oplevelser med en socialradgiver, som har
beslutningskompetence i forhold til sociallovens
bestemmelser.




Hvad kan vi fa hjeelp til?

Ved PPR er der mulighed for at sgge hjeelp til udredning og vurdering af
jeres barn. Eksempelvis en kognitiv udredning, som kan belyse evner og
funktionsniveau. | en vurdering vil der ogsa fremga stattebehov og
paedagogiske overvejelser og anbefalinger til det psedagogiske personale.

- MEN, PPR psykologen er underlagt bekendtgerelse om at arbejde
konsultativt! Det er | bekendtggrelsen fra undervisningsministeriet, at
dette er palagt; at psykologen skal arbejde ud fra skolens- institutionens
og foraeldrenes beskrivelser (dette gares forskelligt fra kommune til
kommune!)

Ved Socialforvaltningen kan der sgges stgtte til hjemmet, herunder
radgivning og vejledning i forhold til specifikke problemstillinger og
udfordringer. Er der behov for foranstaltninger som eksempelvis en
stgttekontaktperson eller hjeelpemidler, foretages en 850 undersggelse,
som er en bgrnefaglig vurdering, hvor sagsbehandler indhenter
oplysninger om barnet og derudfra vurderer stattebehov.

- Sagsbehandlers vurdering kommer til at hvile pa eksempelvis skolens
beskrivelser, PPR vurderinger og foraeldrebeskrivelser. Dvs. oplever i at
jeres barn ikke bliver tilstreekkeligt beskrevet ad denne vej, bliver det
mudret for sagsbehandler at traeffe beslutninger og forvalte pa jeres
barns vegne




VI har veeret hos PPR og
soclalforvaltningen....

Men der er ikke tilstraekkelig specialiseret hjeelp at
Penﬁel eller vi oplever ikke, at hjaelpen vi far, ger en reel
orske

Som borger har man ret til at henvende sig til VISO.
VISO er den nationale specialradgivningsorganisation,
som yder specialistradgivning og udredninger af barn,
unge og voksne, som har seerlige udfordringer, bl.a.
hjerneskader, sjaeldne diagnoser mm.

VISO er del af socialstyrelsen, og det er omkostningsfrit
for borgere og kommuner at anvende radgivningen
herfra.










Livet der fortseetter....

For barn med TS og seerlige behov, vil der sandsynlig veere

udfordringer, som skal adresseres livslangt. Udfordringerne
aendrgr karakter, men veer saerlig opmaerksom pa felgende

perioder

- Nar diagnosen stilles — seerligt reaktioner og
belastningssymptomer hos alle i familien.

- Nar der sker ydre eller indre forandringer i barnet

- | takt med barnet udvikles og modnes, ser barnet pa sig
selv, sine omPlveI_ser og neere relationer med "nye gjne”.
Barnet udvikler sig, ogsa selvom tempoet er anderledes
end hos raske jeevnaldrende.

- | takt med at kravene og forventningerne stiger, vil evt.
stgttebehov blive mere tydelige

- Ogi udfordringerne ophgarer ikke, nar barnet bliver 18 ar,
selvom den kommunale forvaltning er indrettet saledes at
man overgar til ny sagsbehandler efter den unge er 18 ar

- At udfordringerne skal formuleres flere gange, fordi der er
skift i sagsbehandler/psykolog mm. Sa ens historie skal
genforteelles MANGE GANGE

At de naermeste relationer er jeres barns livline — som skal
sikre at der ikke sker social marginalisering eller .~
falelsesmaessig deroute. Eller at barnet far den rigtige hjeelp,

hvis det sker.
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