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FAQ

. Hva vi kan forvente i
fremtiden?

. Hvor skal vi «legge

lista»?

. Hvor mye kan vi
«presse» pa?
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Personen med
diagnose er
veiviseren

* Cornelia de Langes syndrom kan si noe om
drsak

* men ikke ngdvendigvis noe om hva
personen mestrer eller har vansker med

* ingen fasit for tiltak, satsingsomrader
eller tilrettelegging som passer for alle
med syndromet

...men noen fellestrekk er det, og
noen fellesnevnere med tanke pa vesentlige
fokusomrader

* Det er miljget som skal

* tilrettelegges, ikke personen som skal
tilpasse seg miljpet.
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Ulike syndromer kan pavirke utviklingen av nervesystemet

Kognitive funksjoner (mentale
funksjoner)

Sprak
Adferd
Sosial samhandling

Nevroutviklingsfortyrrelser:
m) utviklingshemming, lzerevansker,

autismespekter vansker, ADHD,
sprakforstyrrelser mm
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Kognisjon

Kognitive evner er ferdighetene vi trenger for a lgse
oppgaver: tenkning, laering, problemlgsning og
oppmerksomhet

— Evneniva

— Oppfatte, og tolke sanseinntrykk
— Oppmerksomhet (filtrering)

— Konsentrasjon og utholdenhet
— Hukommelse

— Sprak

FRAMBU

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Kognitiv utvikling

*  Utvikling av «intellektet» - hvordan vi tenker

Skjer gradvis og i et kontinuerlig og
gjensidig samspill mellom:

Arv/modning e Lzering/miljo

Lobe

Front
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Temporal

Parietal

Cerebellum

Back



Hva sier litteraturen om kognisjon og Cornelia M
de Langes syndrom?

*  «Alle» har en forstyrret kognitiv utvikling,
men i ulik grad

* Defleste blir beskrevet til & ha moderat
eller alvorlig utviklingshemning — men det
er en st@rre variasjon — lett
utviklingshemning er ogsa beskrevet, og
ogsa enkelte tilfeller uten
utviklingshemning
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Utviklingshemming

. Stilles etter retningslinjer gitt av verdens helseorganisasjon, i den internasjonale
sykdomsklassifikasjonen, 10. utgave (ICD-10, WHO 1992).

. Tre kriterier:
1. Kognitivt funksjonsniva<2,3%
2. Adaptivatferd <2,3 %
3.  Sykdomsdebut i utviklingsalderen

*  Fire alvorlighetsgrader:

LETT 9-12
MODERAT 6-9
ALVORLG 3-6
DYP <3
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Utviklingsbaner

Normalutvikling
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Utfgringsvansker

Eksekutive funksjoner eller utfgringsfunksjoner :

Var evne til problemlgsning og regulering
egen av atferd

Egenledelse

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Utfgringsvansker pavirker hverdagen og hvordan vi lzerer:

. Evnen til  planlegge, prioritere og komme i gang
med aktiviteter

. Evnen til konsentrere seg over tid og om mer enn
en ting av gangen

. Even til 3 skifte fokus nar det er passende
. Even til @ huske og jobbe videre med informasjon

. Evnen tilpasse seg uforutsette hendelser og
endrede krav i hverdagen

FRAMBU

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER



Utfgringsvansker
pavirker samveeret
med andre

— Regulere/kontrollere
egne fglelser

— Tilpasse egen atferd til
situasjonen

— Taandres perspektiv
— Forsta andres atferd
— Vente pa tur

*  Overbelastning

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER




Autismespekterdiagnoser en §\\\W/%

utviklingsforstyrrelse

Det atferdsmessige uttrykket for

nevrobiologisk betinget dysfunksjon

som defineres ved avvikende atferd pa fglgende omrader:
ASD

. Kvalitative avvik i sosialt samspill

. Kvalitative avvik i kommunikasjonsmgnster

. Begrenset, stereotypt og repeterende repertoar av interesser og
aktiviteter

ADHD

. Hyperaktivitet

. Impulsivitet

. Konsentrasjonsproblemer
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Kvalitative avvik i sosialt interaksjon og sosial
kommunikasjon

Begrenset, stereotypt og repeterende repertoar av
interesser og aktiviteter

Med og uten utviklingshemning
Med og uten funksjonelle sprakvansker



ASV og ADHD forekomst med og uten Cornelia de Langes M

syndrom

| CdLs:
* ASD: 60-70%
* ADHD: 40-60%?

Forekomst:
e ASDrund1-1,5%

e ADHD rundt 3%

* Finnes ikke sikre tall
pga fa studier, men
klart forhgyet
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Betyr hovedsakelig at:

. De trenger mer tid for a leere
. Det er vanskeligere a regulere fglelsene og impulsene sine

. Laering automatiseres ikke som hos andre
— En oppgave kan vaere vanskelig i dag selv om den var lett
igar!
- Det kan vaere vanskelig a overfgre leerte ferdigheter fra
en situasjon til en annen
- Mye ma laeres mange ganger

— Det kan veere slitsomt a leere og frustrerende ikke forsta

> Det kreves forstaelse, talmodighet, raushet og empati fra de
rundt god fungering i hverdagen
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Hva hjelper —
tiltak?

*  Observere og kartlegge

e Struktur og forutsigbarhet
*  Organisering av dagen

*  Tettere oppfplging

. Leere gjennom 3 gjgre i
praksis

*  Lytt til personen
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Tenk alltid at personen trenger svar pa:
. Hva skal jeg gjgre?

. Hvor skal jeg veere?

. Hvorfor skal jeg gj@re det?

. Hvem skal jeg veere sammen med?

. Hvordan gjor jeg det?

. Hvor lenge skal det holde pa?

N o o B WN P

. Hva skjer etterpa?
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