Autism och ADHD
vid Downs syndrom

Utmaningar och mojligheter
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Arvsfonden har gjort det mojligt att producera denna broschyr.
Det tackar vi innerligt for!
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Utmaningar och mojligheter

Autism vid Downs syndrom - dr det méjligt?
Vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala hade Gver-
ldkare Ulrika Wester Oxelgren tillsammans med sina
kollegor pa Uppsala Habilitering under en langre tid
observerat autismliknande problematik hos ett antal
barn och ungdomar med Downs syndrom. De insag
att det saknades forskning och information p& omrédet,
béde i Sverige och internationellt. Manga inom pro-
fessionen menade till och med att det inte var mojligt
att ha dessa diagnoser vid Downs syndrom.

En gemensam forskningsstudie genomfordes dar
man undersokte forekomsten av Autismspektrum-
tillstdnd* (autism i dagligt tal) och ADHD hos barn
och ungdomar med Downs syndrom i &ldrarna 5 till
17 &r i Uppsala ldn. Resultatet av studien visade att
autism och ADHD inte bara forekommer, utan dven ar
betydligt vanligare i den har gruppen. Studien beskrev
ocksa gruppens hilsolige, grad av intellektuell funk-
tionsnedsattning samt begévningsprofil.

Effektiva insatser for ett bra liv

Autism kan innebdra stora svarigheter att fungera i
vardagen for sévil individen som familjen. En missad
diagnos innebar att man gar miste om kunskap och
forstdelse for barnets beteenden och behov. Man far
inte heller tillgéng till pedagogik anpassad for autism
eller nédvandiga stodinsatser.

De senaste 15 aren har det gjorts stora framsteg i
forskningen kring autism. Man har blivit battre pa att
diagnostisera autism och utvecklat effektiva insatser
for larande och utveckling. Erfarenhet visar att tidiga,
intensiva insatser ger battre forutsiattningar for en bra
fungerande tillvaro for individen.

Forskarteamet i Uppsala stillde sig frigan om dven
personer med Downs syndrom som har dessa extra
diagnoser kan ha nytta av insatser som &r vanliga vid
autism.

Arvfondsprojektet

Det hir blev starten till Arvfondsprojektet “ADHD
och Autismspektrumtillstind vid Downs syndrom”,
ett samarbete mellan Barnneurologin vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala, Uppsala Habilitering och
Svenska Downforeningen. Malet ar att undersoka om
den hir gruppen har nytta av traditionella autism-
insatser. Syftet ar att bidra till béttre forstaelse och
ett battre liv for dessa personer, deras familjer och
nitverk.

Projektgruppens forhoppning ar att den hir broschy-
ren ska 6ka kunskapen och vicka nyfikenheten att lara
mer om situationen och mdjligheterna for de berérda
individerna.

*) Autismspektrumtillstind (forkortat AST) ar den korrekta bendmningen. Fortséttningsvis anvénder vi den mer vardagliga bendmningen autism.

wou3s|ieH asio:f“

—
e —

i |



Foto: Johanna Pettersson



Autism vid Downs syndrom

Vad ar autism?

Autism kommer av det grekiska ordet autos, som betyder
sjélv. Autismspektrumtillstind ar en neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning och ett samlingsbegrepp for
flera olika diagnoser med symtom som ror sig Gver en
stor spannvidd. Autism varar livet ut men symtomen

kan variera med &lder och utvecklingsniva.

Enligt Hjarnfonden forekommer autism hos 1-2% av
befolkningen. Diagnosen kinnetecknas av att perso-
nen samtidigt har svarigheter med socialt samspel
och kommunikation samt problem med repetitiva och
rigida monster i beteende, intressen och aktiviteter.
Man kan ha storre svarigheter inom ett eller flera av
dessa omraden och fungera battre inom andra. De flesta
personerna med autism har ocksé en intellektuell funk-
tionsnedséttning.

Okunskap kring autism vid Downs syndrom
Tidigare kdnde man oftast inte till att personer med
Downs syndrom (DS) kunde ha autism. Nir symtom
pé autism observerades tolkades dessa som en foljd
av barnets intellektuella funktionsnedsittning som
varken behovde utredas eller behandlas. Idag vet man
att detta inte stimmer och forskningen visar dessutom
att autism ar betydligt vanligare vid Downs syndrom.

Hur vanligt ar det?
Exakt hur mycket vanligare det dr med autism vid
DS réder det olika uppfattningar om. Enligt Down

Syndrome International varierar forekomsten mellan 16
och 19%. I den populationsbaserade forskningsstudien*
i Uppsala visade det sig att 41% av de barn som deltog
i studien hade autism, 34% hade ADHD och 22% hade
béda diagnoserna.

Det vida spannet i siffrorna beror pé olikheter i metod,
urval och definitionen av autism. Det har endast gjorts
ett fital studier i amnet, och den enda populations-
baserade studien ar den som gjorts i Uppsala. Vidare
forskning pa omrédet dr darfor 6nskvard.

Autism vanligare bland pojkar och vid
svarare intellektuell funktionsnedséattning
Den studerade gruppen i Uppsala hade fler pojkar
an forvantat. Det kan forklara att forekomsten av
autism var hogre dn i andra studier. Gruppen hade
ocksa svarare intellektuell funktionsnedsittning &n
tidigare beskrivet vilket man vet dkar sannolikheten
for autism.

Orsaker till autism vid DS

Orsakerna till autism vet man vildigt lite om. Oav-
sett om diagnosen forekommer tillsammans med
DS eller inte. I vissa fall kan autism vara genetiskt
betingat. I andra fall kan det orsakas av sjukdomstill-
stdnd under fosterstadiet eller i samband med eller
efter férlossningen.

*) Studien genomfordes av Akademiska barnsjukhuset, Hélsa och Habilitering i Uppsala i samarbete med Uppsala Universitet och Goteborgs

Universitet.
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Tecken pa autism kan upptackas tidigt

Det &r oftast familjen eller habiliteringen som borjar
misstdnka att barnet har autism. Det gér ofta att se
tecken redan hos det lilla barnet och ménga familjer
berattar hur de redan tidigt kint att ndgot inte stimt.
Ibland blir det tydligt i kontakten med andra barn med
DS att ens eget barn dr annorlunda. Ett vanligt exempel
ar att barnet inte kan tillgodogora sig tecken som hjilp
vid kommunikation.

Faktorer av vikt for prognos och inldrning
De flesta personer med Downs syndrom har en intel-
lektuell funktionsnedséttning, d&ven om inte alla har
det. Det innebér att de har kognitiva svarigheter av
varierande grad; lindrig, medelsvér, svar eller grav.
Vilken nivd man befinner sig pd har betydelse for
utveckling och prognos.

For personer med DS som har bade en intellektuell
funktionsnedsattning och autism behdver hiansyn tas
till graderna av bada diagnoserna och hur dessa paver-
kar individens forutsattningar for att 1ara och utvecklas.
Det ar viktigt for att forsta individens agerande.

Autism vid Downs syndrom innebar samma typ av
svarigheter som generellt forekommer vid autism. Det
kan diaremot vara svart att halla isér vilka beteenden
som orsakas av Downs syndrom och vilka som orsakas
av autism. Det innebir att det kan vara svart att kinna
igen autism hos personer med Downs syndrom och att
man kan missa diagnosen. Darfor behovs en autismut-

redning dir hansyn tas till individens utvecklingsniva.

Projektet rekommenderar en allmin screening av barn med Downs syndrom vid 3 ars alder for autism.



Autismutredningen

Vikten av utredning vid tidig alder

Finns misstanke om autism ar det viktigt att det gors en
utredning s& snabbt som majligt s att forstdelsen for
barnets behov 6kar och att familjen och omgivningen
kan f4 tillgéng till insatser och st6d. Det ser olika ut i
landet nér det giller hur snabbt barnet far sin utred-
ning och ibland kan familjen fi vinta i flera &r vilket
innebar missade laroinsatser och stor frustration.

Det vanligaste dr att habiliteringen gor utredningen,
men den kan dven genomforas av Barn och Ungdoms-
psykiatrin (BUP). Om man som foridlder misstanker att
barnet har autism ska man i forsta hand vanda sig till
den habilitering man hor till eller till sin barnldkare.

Hur gar en utredning till?

Utredningen utférs av specialpedagog, psykolog och
lakare. For att f4 en uppfattning om barnets svirigheter
tittar man pa barnets formaga att kommunicera, inter-
agera socialt, barnets begavningsniva och aktivitets-
niva. I utredningen ingar f6ljande delmoment:

« Lek- och samspelsobservation (ADOS):
Strukturerade lekévningar anpassade efter
kognitiv niva dar man skattar barnets beteenden
inom de omréden dir man vet att svarigheter for
barn med autism brukar finnas

« Foraldraintervju (ADI-R) : Djupintervju med
foraldrar och vardnadshavare for att uppskatta
och gradera autismbeteenden.

- Begavningstest: For att fi en korrekt bedom-
ning av barnets begévningsniva.

» Medicinsk bedomning: For att utesluta att det
finns andra orsaker till beteendestérningen, till
exempel en horselnedsittning.

Diagnostisering

For att barnet ska fa diagnosen autism ska vissa krite-
rier vara uppfyllda. Teamet stéller diagnosen utifrén
faststéllda kriterier enligt sirskilda diagnosmanualer.
I Sverige anvéinder vi diagnoskriterier enligt DSM V
och ICD-10 vilka ar internationella diagnosmanualer.
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Stod och insatser

Autism géar inte att bota och det finns ingen medicinsk
behandling. Men med traning och stod gar det att
forbattra individens forutsittningar. Malet ar att oka
livskvaliteten och formégan att fungera sjilvstandigt
genom att man utgér fran individens styrkor och kom-
penserar for dennes svirigheter. Forskningen rekom-
menderar att man sétter in insatser och stod redan vid

misstanke om autism.

Det ar aldrig for sent att lara, men prognosen och forut-
sdttningarna blir bast om man borjar sé tidigt som moj-
ligt. Man kan pa sé satt lagga en bra grund for larande
och undvika problemskapande och sjilvdestruktiva
beteenden. Vid Downs syndrom har man den fordelen
att man redan tidigt borjar med traning och insatser.
Far man dessutom tidigt reda pé att barnet har autism
kan pedagogiken anpassas darefter.
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“Den pedagogik som ar bra
for barn med autism ar
ocksa bra for alla barn.”

Habiliteringen —handledning med
spetskompetens

Habiliteringens uppdrag ar framst att ge rad, stéd och
behandling till personer med funktionsnedsittning
och deras nirstdende. De ger ocksd vigledning och
samordnar insatserna kring barnet. De flesta habilite-
ringar jobbar néatverksbaserat, med hela nitverket kring
barnet tex forskola, skola, kortis mfl. Nir insatserna
startar beror helt pa hur habiliteringen ar organiserad
da varje region/landsting har sin egen organisation.

Kartlaggning av barnets behov

Det absolut viktigaste ar att gora en ordentlig analys
av barnets behov och situation. Behoven ser olika ut
fran fall till fall och de kan se olika ut vid olika tid-
punkter. Autismutredningen innebéar en kartliggning
som ligger till grund for hur man ska jobba vidare.
Tillsammans med habiliteringen gors en individuell
handlingsplan som tar hansyn béde till barnets autism
och den intellektuella funktionsnedséttningen.

Visioner, mal och delmal

Det ar viktigt att man har visioner for vad man vill
astadkomma. Det gor det ldttare att planera insatserna
och bryta ned dessa i mal och delmél.

Man frégar sig vad den hér personen kan, vad ar nista
steg i inldrningen och vad man ska gora for att na dit.
Det krévs relevanta metoder och verktyg for att jobba
med barnets motivation men det dr ocksé viktigt att
de krav som stills ska ligga pa en niva som ar mojlig
att na. Det ror sig om ett langsiktigt, uthélligt arbete.

Det ricker inte att gora saker ndgra ganger utan de kan
behovas upprepas manga génger. Man talar ofta om
“De tusen gangernas pedagogik” i autismsammanhang.

Barnets natverk

En stor del av barnets lirande och utveckling sker
utanfor hemmet; i forskolan, skolan, pa fritids, kort-
tidsboendet etc. Natverket behover ha kunskap om vad
det innebér att ha autism och hur man bér arbeta for
att stotta barnet pa bista sitt. De behover ocksa ha god
kannedom om barnets individuella behov sa att man
tillsammans med familjen arbetar mot samma mal.
Genom att alla arbetar konsekvent i samma riktning
forstarks inlarningen och man undviker att det blir

forvirrande for barnet.

Det ar till exempel inte sékert att ett barn med autism
och DS kan tillgodogora sig tidigt bild- och tecken-
stod, sk AKK*. Darfor kan barnet 4ven behova andra
pedagogiska hjdlpmedel. Ett annat problem kan vara
miljon, tex att barngrupperna ar stora och att loka-
lerna ar svara att anpassa efter barnets behov.

Kunskapen i forskolan och skolan varierar nir det
giller autism och pedagogik vid autism. Det finns sér-
skilda skolor inriktade p& undervisning f6r barn med
autism vilket kan vara ett alternativ for vissa barn. Det
ar viktigt att kdnna till att den pedagogik som ar bra
for alla barn inte automatiskt ar bra for barn med en
autism och/eller intellektuell funktionsnedsittning.
Den behover ofta anpassas. Daremot dr den pedagogik
som dr bra for barn med autism ocksa bra for alla barn.

*) AKK = Alternativ och Kompletterande Kommunikation.



ADHD vid Downs syndrom

ADHD ér i likhet med autism en neuropsykiatrisk funk-
tionsnedséttning och bida diagnoserna kan ibland fore-
komma tillsammans. Den som har ADHD brukar ha
svart att koncentrera sig och gor ofta saker p& impuls.
Enligt Vardguiden har 3-6% av barn i skoldldern
ADHD, medan ca 2% av Sveriges vuxna berdknas ha
diagnosen. Precis som vid autism ar ADHD vanligare
hos pojkar én hos flickor.

ADHD ir overrepresenterat hos barn med DS. Enligt
forskningsstudien vid Akademiska barnsjukhuset och
Habiliteringen i Uppsala hade 34% av barnen med DS
dven diagnosen ADHD. 22% hade bade ADHD och
autism.

REKOMMENDATION: Screening for ADHD vid 5 ars alder

Barn med bdde ADHD och autism vid DS har ett sva-
rare utgangsldge dn manga andra barn med DS. Det
géller sarskilt nar varken problematiken eller diagno-
sen identifierats vilket innebar att de inte far tillgéng
till hjélp och behandling som man vanligen ger vid
ADHD och autism. Kunskapsnivan blir darmed lagre
an forvintat med hénsyn till barnens begévningsniva
och de har svérare att fungera socialt med jaimnariga i
forskolan och skolan.

Det dr angeldget att barn med ADHD vid DS identifie-
ras och far adekvat stod och hjalp. Om behandling med
ADHD-ldkemedel visar sig vara effektiv kan det hjélpa
barnet att fungera béttre i skolmiljon, bide avseende
sociala kontakter och mgjligheten att inhdmta kun-

skaper och ddrmed 6ka livskvaliteten.

I studien rekommenderas en allmén screening av barn med DS vid 5 ars alder for att finga upp individer med

ADHD vid DS.
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Ungdomar och vuxna

Manga utan diagnos

Det finns ingen &ldersgrians for att fi diagnoserna
autism och ADHD vid DS. Manga fér sin diagnos forst
som vuxen eller saknar helt diagnos. Det innebar att
det finns ménga tondringar och vuxna som inte har
fatt tillgdng till ratt stod och insatser och darmed far
en samre livskvalitet. Darfor ar det av storsta vikt att
omgivningen vet om att individen i frga har autism
samt far information om hur de kan stétta pa basta sitt.

Kunskapsoverforing ett maste

Overgangen till vuxenlivet kan vara svér for individer
med DS och autism i synnerhet d& de ofta har svart med
forandringar. Det dr avgorande att de som jobbar med
den vuxne, utéver kunskaper i autism, ocksé kianner till
individens specifika behov, sétt att kommunicera etc.

P4 grund av hog personalomsittning pd boenden,
daglig verksamhet etc, ar det vanligt att ny personal
har otillracklig kunskap om vad autism innebar och

dven saknar kunskap om individens behov. Detta ar
allvarligt da personer med DS och autism behover
kontinuitet och sjalva har svart att forklara vad man
vill och inte vill.

Familjen kanner sina barn bast. Darfor ar det viktigt att
det etableras ett gott samarbete mellan dem och de som
arbetar med personen. Nar familj saknas eller inte kan
stotta behover samhillet se till att personen far bista
mgojliga forutsittningar till ett bra liv.

En meningsfull fritid och delaktighet

Det ar vanligt att en person med DS och autism ar
begrinsad vad giller intressen, fritid och aktiviteter
vilket kan leda till isolering. Det dr viktigt att komma
ihag att dessa personer ofta inte kan vilja sjilva och
att de kan behéva omgivningens hjialp med att hitta
fler saker att vilja pa. Habiliteringen kan hjilpa till att
hitta en strategi for hur barnet och familjen kan ha en
bra fritid tillsammans och hitta lampliga aktiviteter.
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Familjen och fritiden

Annu en diagnos
Det kan upplevas som en sorg nir ens barn far en
autismdiagnos och man kan som foralder kanna

oro infor framtiden. Men det upp-
levs ocksa ofta som en ldattnad.
Négot familjen misstankt
eller undrat Gver ldnge
far sin forklaring. Med
diagnosen  kommer
ratten till insatser
och mgjligheten till
en bittre tillvaro.
Den innebédr #ven
okad forstéelse for
barnets behov och
varfor det man tidi-
gare gjort inte alltid
fungerat.

Utga fran familjens
situation och behov
Precis som olika barns behov ser

olika ut har dven familjen individuella
behov. Man behover darfor gora en analys av famil-
jens specifika situation for att kunna erbjuda ratt stod
och insatser. Habiliteringen kan hjélpa familjen med
detta. Vissa av barnen behover en betydande omsorg
och omvérdnad och ibland &r det inte mojligt att lamna
sitt barn ensamt. Det kriavs ocksé att fordldrarna lar
sig om autism och att de kinner till hur de bast kan
hjilpa sitt barn.

Mamma, pappa - projektledare
Forialdrarna har ofta en mangd kontakter som man
behover skota med nétverket, sjukvarden, forsakrings-

kassan och olika myndigheter. Fordaldrarna beskriver
ofta sig sjdlva som projektledare for barnet, en kra-
vande roll dar de maste se till att allt fungerar
kring barnet och att de far det st6d och
den hjilp de har ratt till. Det ar
tyvarr langt ifrdn alltid som
detta fungerar som det
ska. De ska ocksé orka ta
hand om o6vriga barn,
hemmet, sitt arbete
och sig sjilva. Det kan
leda till stress och
oro och i virsta fall
till utmattning, sjuk-
skrivning och depres-
sion. Familjens behov
av stod och avlastning
kan exempelvis tillgodo-
ses genom stod fran habi-
literingen, genom samord-
nare, avlosarservice och andra
LSS-insatser. Det kan ocksa var bra

att traffa andra familjer i liknande situation.

Oro infor framtiden

Ett dterkommande tema i méten med fordldrarna ar
oron infor framtiden och att ens barn inte far den for-
stdelse och det stod han/hon behdver ndr det ar dags
att lamna foraldrahemmet. Foraldrarna oroar sig ofta
over hur de pé alderns host ska orka med att se till att
allt fungerar runt barnet och vem som ska ta hand om
deras barn den dagen de inte lingre orkar eller nir de
inte langre finns. Det &r viktiga och svara fragor som
behover tas pa storsta allvar.



Delaktighet i familjelivet
Det kan dven vara svart att f& barnet att delta i familjens aktiviteter och vardagssysslor, men det ar viardefullt
béde for barnet och resten av familjen att barnet &r del i familjesammanhanget. Det giller att bryta barnets

isolering bade utanfor och inom familjen. Aven hir kan habiliteringen hjlpa familjen.

Syskonens behov behover synliggoras

Situationen for syskonen ser naturligtvis olika ut i olika familjer. Ibland far man som syskon ta ett stort ansvar
och i vissa fall hamnar syskonen i klim om fordldrarna inte har tillrdckligt med tid eller ork att dgna sig at dem.
Det kan ibland vara svart att forsta sitt syskon eller omgivningens reaktioner och det kan kénnas jobbigt. Man
kan behéva tala med nagon om detta, exempelvis med en psykolog eller kurator. Syskongrupper kan vara bra

forum for att dela erfarenheter och tankar med andra i samma situation.
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Svenska
Downforeningen

Var vision
Svenska Downforeningen tror pé alla manniskors potential och lika vérde. Vi striavar efter ett
samhille dir méanniskor med Downs syndrom ir jambordiga medborgare med full delaktighet,
jamlikhet och sjalvbestimmande utifran vars och ens individuella forutsattningar.

Med ritt forutsittningar i form av stod fran ett upplyst och engagerat samhélle kan personer med
Downs syndrom leva fullvirdiga liv och bidra till samhallets utveckling.

Var verksamhet
Svenska Downf6reningen 6kar kunskapen om Downs syndrom och driver paverkansarbete for full delaktighet
och sjilvbestimmande. Vi ger personer med Downs syndrom och deras familjer en plattform dér de kan gora
sina roster horda och skapar majligheter for aktiviteter, moten och gemenskap.
Foreningen &r ideell och rikstdckande med lokala avdelningar

Svenska
Downforeningen



Svenska
Downfoéreningen

Svenska Downforeningen | Linnégatan 75, 114 60 Stockholm
Telefon: 08-730 48 25 | E-post: info@svenskadownforeningen.se
www.svenskadownforeningen.se
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