Udviklings risici ved at vokse op med Triple-X
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Hannah, Sophie og Suus arbejder ved Department of Special Education og pa
Ambulatoriet ved Universitetet i Leiden. De uddanner kolleger inden for ortopaedi, tager
sig af foreeldre og bern og udferer videnskabelig forskning, herunder forskning i Triple-X
syndromet.

For mere information se: www.neurocognitive-development.leiden.edu og hjemmesiden
for orthopaedagogik: www.fsw.leidenuniv.nl/pedagogiek/ orthopedagogiek.nl

Rapport fra et foredrag pa Kontakt Dag 2010 afholdt af den hollandske Contactgroep
Triple-X pa Naturalis, Det naturhistoriske museum i Leiden, Holland.

Indledning

Pa afdelingen for orthopaedagogik ved fakultetet for socialvidenskab pa Universitetet i
Leiden bliver der foretaget undersggelser af udviklingen hos barn med X-kromosom
afvigelser. Det drejer sig isaer om barn med 47, XXY (Klinefelter), det vil sige drenge
med et ekstra X-kromosom, og piger med et ekstra X-kromosom (Triple-X eller 47,
XXX). Desuden arbejder man pa denne afdeling meget bredere med forskning af barn,
som i lgbet af deres udvikling mgder problemer. Det drejer sig hovedsaligt om bgrn som
har anlaeg for sarbarhed, som for eksempel barn med autisme og ADHD eller bgrn som
pa anden made har problemer med at tilpasse deres sociale adfeerd. For disse bgrn
geelder det at de har sma forstyrrelser i hjernens virkemade, som gar det vanskeligere
at fungere i hverdagen uden problemer.



Afdelingen for orthopadagogik og Ambulatorium

Afdelingen for orthopaedagogik har et ambulatorium, en klinik, hvor foraeldre og barn
kan komme med spgrgsmal om deres barns udvikling og skolegang, og hvor de kan
modtage radgivning. For bgrn, der kommer til ambulatoriet geelder, at der ligger en
ekstra udfordring for deres foreeldre i at opdrage disse barn, fordi bgrnene har anleeg for
sarbarhed. For disse barn er mange ting, som for andre bgrn i undervisningen ser ud til
at ga af sig selv, bestemt ikke ligetil. Derfor har de brug for ekstra stotte og
opmeerksomhed. Foreeldre kan blive hjulpet af medarbejdere i ambulatoriet til at give
denne ekstra hjeelp og opmaerksomhed.

For registrering og henvisning: www.ambulatorium-leiden.nl.
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Indtryk af ambulatoriet
Pa afdelingen for orthopaedagogik bliver medarbejdere ogsa efteruddannet. De leerer

faget ved at studere orthopaedagogik og gennem den erfaring de far i ambulatoriet
under supervision af erfarne kolleger.


http://www.ambulatorium-leiden.nl/

Forskningens formal

Vi gnsker at samle mere viden for bedre at kunne hjzelpe barn, der har sveert ved at
gennemfgre udviklingsmaessige forlgb. Udviklingsforlab er dybest set alle de ting i livet,
som du skal lzere. Det begynder allerede nar en baby skal lere at kravle, sta, ga og
tale. Senere i livet er du ngdt til at lzere at leese, skrive og regne, og du skal lzere at fa
venner og at opretholde venskaber. Nogle bgrn, som for eksempel barn med Triple-X,
har en medfgdte skrgbelighed og en aget risiko for at have vanskeligt ved at
gennemfgre nogle udviklingsforlgb. Derfor har forzeldre til disse bgrn en seerlig
opdragelses udfordring. Formalet med studierne af barn er at lzere at forsta, hvorfor
barn har udviklingsvanskeligheder, saledes at passende hjzelp og stgtte kan gives.

Herunder falger eksempler pa udviklingsforlgb som bgrn gennemfarer i deres liv.
Eksempler pa udviklingsopgaver

Motoriske udviklingsopgaver:
* Atleere at sta, ga og labe
« At leere at spise med bestik
» Leaere svemning, cykling
* At leere at skrive

Sproglige udviklingsopgaver:
» At leere at skabe kontakt ved hjeelp af sproget
o Atleere at tale
e At leere at sige hvad du mener
* Atleere at forsta, hvad andre siger

Paedagogisk udvikling opgaver:
e Atleere at leese
o Atleere at teelle
* Leer at arbejde selvsteendigt
e Leere at planlaegge
e Leere projektarbejde

Social udvikling opgaver:
« Leer at skabe kontakt (non-verbal/verbal)
» At leere at forsta, hvad andre mener
e Leeratlege
* Leeratdele
« At leere at forudsige virkningen af sine handlinger
* Atleere at fa venner



Metode til forskning

Ved undersagelsen af barns udviklingsmeessige svagheder bruger vi
hjerneadfeerdsmodellen fra klinisk neuropsykologi. Det betyder at vi antager, at
adfeerdsproblemerne skal ses i sammenhaeng med dysfunktion i hjernen. Disse sma
forstyrrelser i bgrnenes hjernefunktion kan belyses ved neuropsykologisk
undersggelser, nar bagrn for eksempel laser opgaver som stiller krav til opmaerksomhed,
hukommelse, problemlgsning eller social indsigt. P4 denne made er det muligt for hvert
enkelt barn at skabe en profil af deres styrker og svagheder, som giver forzeldre og
ambulatoriets personale stgtte til udformningen af undervisning og vejledning.

Herunder er det neuropsykologiske model illustreret.

Klinisk neuropsykologi/neuropadagogik

Adfsard

Social adfserd

Tankeprocesser

Forstaelse af social information
Forudsige virkningen af egen adfserd
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Udviklingsopgaver, der er svaere for bern med Triple-X

Baseret pa al udfgrt videnskabelig forskning hvor en systematisk opgerelse af de
problemer, som bgrn med Triple-X stgder pa i labet af deres udvikling, ved vi hvilke
udviklingsopgaver der ofte er vanskelige for barn med Triple-X.

Det drejer sig om fglgende udviklingsopgaver
Sprog:

* Forsinket taleudvikling

» Sveert ved at forsta indholdet af det som bliver sagt

» Problemer sprog berigelse (begraenset ordforrad)

* Kommunikation er en udfordring

» Verbal intelligens noget svag (mere end visuel rumlig)

» Ofte behov for taleterapi pa grund af taleproblemer (undersggelser adskiller
sig ved at ansla sandsynligheden for dette problem forskelligt; 24-40-90%)

* Risiko for indleeringsvanskeligheder, isaer i relation til sproglig udvikling
* Laesning er sveert

« Ofte brug for seerlig hjeelp i undervisningen (50% )

» Ofte brug for specialundervisning (12%)

Social:

» Sveert ved at forsta falelser

* Besvaer med at fa venner (afstand - naerhed) selvom de er populzere
e Problem med sociale vurderinger

» Hurtigt @engstelige, generte, til tider deprimerede

* Fglelsesmaessig ustabilitet

Anlag for sarbarhed og den neurokognitive funktion

Din daglige funktion, den made du opfarer dig pa, leerer, leger og udvikler, er muliggjort
af din hjerne og udviklingen af vigtige funktioner, sa som din opmaerksomhed, din
hukommelse, din evne til at bruge sproget og din evne til at forsta sociale informationer.
Disse funktioner eller faerdigheder, kalder vi neurokognitive funktioner, som er
tankeprocesser. Forskning har vist, at en reekke af de neurokognitive funktioner hos
Triple-X piger ofte er bagud i udvikling.

Herunder ses en illustration af, hvordan neurokognitive funktioner er vigtige for udvikling
af laering og adfeerd.



Tankeprocesser som er sarbare
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De neurokognitive funktioner, som vi ved er sarbare hos piger med Triple-X, er
folgende treek:

* Mange har sveert ved at fokusere og fastholde opmeerksomheden

« Problemer med behandling auditive informationer

« Vanskeligheder med at udtrykke ideer

» Sveert ved at forsta komplekse budskaber

* Problemer med visuel og auditiv afslutning, at kunne overskue helheden

Der er stadig alt for lidt viden om neurokognitive funktion hos piger med Triple-X. Vi ved,
at i den enkelte diagnose og behandlingen af disse piger bar vi iseer vaere
opmaerksomme kvaliteten af udviklingen af et antal vigtige omrader.

» Sprog funktioner
» De sociale funktioner
*  Opmeerksomheden

Vi gnsker at gennemfagre mange flere undersggelser af sarbarheder hos disse bgrn, sa
behandlingen kan drage fordel deraf. Nar vi har et bedre billede af sarbarheden i Igbet
af udviklingen kan vi praeventivt understatte udviklingen hos disse barn og begreense
virkningen af de sarbare anlaeg.



Forskningsopgaver

For nogen tid siden startede vi en omfattende undersggelse med det formal at opna
starre forstaelse for, hvor praecis sarbarheden ligger inden for det socio-emotionelle
udviklingsomrade hos barn med et ekstra X-kromosom. Vi vil ogsa gerne vide mere om
hvorfor det kan veere sveert for nogle bgrn at klare sig i sociale situationer. |
undersggelsen ser vi ikke kun pa social funktion (fx hjem og skole), men ogsa pa en
masse af de neuro-kognitive funktioner, der spiller en rolle for det sociale
funktionsniveau. Det kan for eksempel omfatte opmaerksomhed, informations filtrering
og sortering, fastholdelse af information i hukommelse, at se det store billede
(helheden), at forsta ansigtsudtryk, at kunne veere fleksible i forhold til andre,
sprogfeerdigheder, impuls kontrol og meget mere.

Det er ikke kun piger med Triple-X som deltage i forskning, men ogsa drenge med et
ekstra X-kromosom(47,XXY) og barn med en autisme spektrum forstyrrelse (som har
problemer med social tilpasning). Vi vil gerne vide, hvilke neurokognitive funktioner der
maske er mindre godt udviklede i de forskellige grupper af bagrn. Vi gnsker ogsa at
undersgge om det drejer sig om de samme typer af neurokognitive funktioner i de
forskellige grupper af barn. Med andre ord gnsker vi at sammenligne faerdighedsprofiler
mellem drenge med et ekstra X-kromosom, og piger med et ekstra X-kromosom. Vi
gnsker ogsa at vide, om disse faerdighedsprofiler er forskellige fra profilerne hos barn
med autisme spektrum forstyrrelse eller om de netop viser ligheder. Med denne viden,
haber vi bedre at kunne kortleegge, hvordan bagrn med ekstra X-kromosom og deres
foraeldre kan fa bedre statte, og hvordan vi, ved behandling og treening, maske bedre
kan blive i stand til at arbejde i forleengelse af de feerdigheder som drenge og piger med
et ekstra X-kromosom har.

| undersggelsen arbejder vi med otte akademiske centre i Holland og Belgien. Desuden
har vi teet kontakt med forskere i andre lande (USA, Danmark), til vidensdeling og
samarbejde om fremtidige forskningsarbejder. Vi haber efter afslutningen af
undersg@gelsen at kunne dele resultaterne med dig i samarbejde med
ContactgroepTtriple-X.

For at kunne bedemme udviklingsrisici er det vigtigt, at s& mange bgrn som muligt
deltager i undersggelsen, med sociale problemer og uden sociale problemer.

Hvis du vil vide mere om at deltage i (fremtidige) videnskabelige undersggelser kan du
finde information pa hjemmesiden for Contactgroep Triple-X eller kontakt Dr. Sophie
van Rijn pa e-mail: srijn@fsw.leidenuniv.nl



