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Forord

Denne hovedoppgaven er en forlgper til Rare Track prosjektet, og pa lengre sikt er det
planlagt & bruke data fra denne hovedoppgaven til et starre nasjonalt prosjekt som grunnlag for
to doktorgrader. Vi har selv rekruttert deltakere til prosjektet via sosiale medier og e-post.
Hovedoppgaven omfatter ogsa utforming av egne hypoteser, utvelgelse av adekvate
kartleggingsverktay og egne analyser gjennomfart i SPSS.

Vi vil rette en stor takk til var veileder Aslak Hjeltnes og var biveileder Krister
Fjermestad, som begge har gitt oss god stette gjennom hele prosessen med hovedoppgave-
skriving. Videre vil vi takke Stian Orm, og andre ansatte ved Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser, som alle har veert behjelpelige med utforming av spgrreundersgkelsen og
rekruttering av deltakere. Til slutt vil vi takke alle foresatte som har tatt seg tid til a besvare
sparreundersgkelsen.

I tillegg er vi takknemlige for & ha blitt inkludert i forskningsprosjektet Rare Track ved
Universitetet i Oslo. Prosjektet ledes av professor Krister Fjermestad, og er et samarbeid
mellom Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser, Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NevSom) og Psykologisk Institutt ved
Universitetet i Oslo. Prosjektet har fatt finansiering fra Nasjonalt kunnskapssenter for sjeldne
diagnoser (NKSD) ved Oslo universitetssykehus (OUS).

Under rekrutteringsprosessen til studien har vi veert i kontakt med flere foreldre som
opplever at systemet i Norge svikter nar det gjelder helsevesenets og skolens oppfalging av
unge med 22q11DS. Vi gnsker a benytte anledningen til & oppfordre helsepersonell og ansatte
i skolen til & sette seg inn i vanskene som ofte forekommer hos unge med diagnosen. Videre
gnsker vi tydeligere nasjonale retningslinjer for tidlig forebygging og behandling av de sosiale
vanskene og psykiske problemene denne gruppen ofte opplever.

Vi undersgkte sosiale vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med
22011DS. Dette har fart til at beskrivelsen av diagnosen i denne hovedoppgaven har hatt fokus
pa vanskene som rapporteres blant unge med 22q11DS. Ressurser blant barn og ungdom med
syndromet har ikke blitt beskrevet i like omfattende grad. Det er dermed viktig & merke seg at
vanskene beskrevet i denne hovedoppgaven ikke gjelder for alle unge med 22q11DS, men at

det er individuelle forskjeller innad i gruppen.
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Sammendrag
Bakgrunn: Internasjonale studier har pekt mot at barn og ungdom med 22g11.2 delesjons-
syndrom (22q11DS) har hgye nivaer av sosiale vansker og psykiske problemer. Vi mangler
kunnskap om hvilke vansker unge med 22q11DS opplever i Norge, og hvorvidt det foreligger
en sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske problemer i denne gruppen. Formal:
Denne studien hadde som hensikt & undersgke nivaet og sammenhengen mellom sosiale vansker
0g psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS i et norsk utvalg. Studien
undersgkte ogsa hvorvidt unge med 22q11DS og mulig autismespekterforstyrrelser (ASD)
hadde mer psykiske problemer enn unge med 22q11DS uten ASD. Metode: Foresatte til barn
og ungdom (n=31) besvarte Social communication questionnaire (SCQ), Social responsiveness
scale (SRS) og Child behavior checklist (CBCL) for a kartlegge nivaet av sosiale vansker,
psykiske problemer og mulig ASD. Data ble analysert gjennom deskriptiv statistikk, uavhengige
t-tester og bivariate korrelasjonsanalyser i SPSS. Resultater: Unge med 22g11DS rapporterte
hay forekomst av sosiale vansker og psykiske problemer, og disse var signifikant assosiert med
hverandre. Resultatene indikerte at unge med 22q11DS og mulig ASD hadde mer psykiske
problemer enn unge med 22g11DS uten mulig ASD. Konklusjon: Den hgye forekomsten av
sosiale vansker og psykiske problemer rapportert i internasjonale studier virker ogsa a gjelde
for unge med 22q11DS i Norge. Videre gir studien stgtte for at sosiale vansker er sterkt
assosiert med psykiske problemer. Utviklingen av skreddersydde intervensjoner for & mate
sosiale vansker og psykiske problemer blant unge med 22q11DS er viktig for & psykososial

fungering i denne gruppen.

Keywords: Sosiale vansker, psykiske problemer, ungdom, 22q11.2 Delesjonssyndrom.
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Abstract

Background: International studies have indicated that children and adolescents with 22g11.2
deletion syndrome (22g11DS) show high levels of social difficulties and mental health
problems. However, there is insufficient knowledge about difficulties Norwegian youths with
22011DS experience, and whether there is an association between these two. Purpose: The aim
of this study was to investigate the level and relationship between social difficulties and mental
health problems among youths with 22q11DS in a Norwegian sample. This study also examined
whether youths with 22q11DS and possible autism spectrum disorder (ASD) had more mental
health problems than youths with 22q11DS without probable ASD. Method: Parents of youths
(n = 31) responded Social communication questionnaire (SCQ), Social responsiveness scale
(SRS) and the Child behavior checklist (CBCL). Data were analyzed by descriptive statistics,
independent t-tests and bivariate correlation analysis in SPSS. Results: Youths with 22q11DS
reported high prevalence of social difficulties and mental health problems, and these were
significantly associated with each other. Youths with 22q11DS and probable ASD had more
mental health problems than youths with 22q11DS without probable ASD. Conclusion: The
high prevalence of social difficulties and mental health problems reported in international
studies also seems to apply to youths with 22q11DS in Norway. Furthermore, the study provides
evidence that social difficulties are strongly associated with mental health problems. The
development of tailored interventions to address social difficulties and mental health problems
among youths with 22q11DS is important to improve psychosocial functioning.

Keywords: Social difficulties, mental health, adolescents, 22q11.2 Deletion syndrome.
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Innledning

Hvilke sosiale vansker og psykiske problemer har barn og ungdom i Norge med den
sjeldne genetiske diagnosen 22q11.2 delesjonssyndrom (22q11DS)? Internasjonale studier har
rapportert hgye nivaer av sosiale vansker blant unge med 22q11DS, bade innenfor sosial
kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial fungering (Armando et al., 2017; Shashi et al., 2012;
Shashi et al., 2015; Sobin et al., 2009; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016; Wagner et al., 2017;
Woodin et al., 2001). Videre har det blitt funnet at over halvparten av barn med 22911DS
oppfyller diagnostiske kriterier for en eller flere psykiske lidelser (Armando et al., 2017
Niarchou et al., 2014; Young et al., 2011) og syndromet er anerkjent som den hgyeste genetiske
risikofaktoren for psykoselidelser (Fiksinski et al., 2021). Vi vet imidlertid lite om sosiale
vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS i Norge. Det er ogsa
begrenset kunnskap pa felte om sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer
i 22q11DS, og vi vet derfor lite om hvordan disse fenomenene pavirker hverandre. | denne
oppgaven har vi undersgkt forekomsten av sosiale vansker og psykiske problemer blant barn
0og ungdom med 22q11DS i et norsk utvalg. Dette er den ferste studien som har undersgkt
sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer blant unge med 22q11DS i
Norge.

Kjennetegn ved 22q11DS

Syndromet 22q11DS, tidligere kjent som DiGeorge syndrom eller Velocardiofacialt
syndrom, er karakterisert ved en mikrodelesjon pa den lange armen pa kromosom 22 (Sanders
et al., 2017; Swillen & McDonald-McGinn, 2015). En mikrodelesjon er en mangel i
kromosommaterialet som ikke er synlig i et mikroskop (Weise et al., 2012). Syndromet
forekommer hos 1 av 2000 til 1 av 4000 levendefadte (Howley et al., 2012; Shprintzen, 2008),
noe som gjar syndromet til den vanligste mikrodelesjonen hos mennesker (McDonald-McGinn
et al., 2015). Det er ikke rapportert om kjgnns- eller etniske forskjeller i forekomsten av
lidelsen, og delesjonen oppstar spontant (Wierzchowski et al., 2021). Lidelsen kjennetegnes av
et spekter med karakteristikker som kan bli uttrykt i ulik grad. Dette gjegr at noen personer med
220911DS kan veere mer velfungerende, mens andre kan vare mer hemmet av delesjonen
(22911.2 duplikasjon - Frambu, 2019).

Syndromet er assosiert med ulike medfadte, fysiske kjennetegn (McDonald-McGinn et
al., 2015). Dette er for eksempel hjertefeil (McDonald-McGinn et al., 2001; McDonald-
McGinn et al., 2015; Shprintzen, 2000, 2008; Sullivan, 2004; Sun et al., 2020), ganespalte
(Mcdonald-Mcginn et al., 2001; Sullivan, 2004), hypoparathyroidisme (Shprintzen, 2000,
2008), gastrointestinale problemer (McDonald-McGinn et al., 2015), hgrselstap (McDonald-
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McGinn et al., 2015) og immunsvikt (Fiksinski et al., 2021; McDonald-McGinn et al., 2015;
Shprintzen, 2000, 2008; Sullivan, 2004).

Nevroutviklingsforstyrrelser er ogsa prevalente i 22911DS (Chawner et al., 2017;
Cunningham et al., 2018; Schneider et al., 2014). Dette inkluderer gkt risiko for psykisk
utviklingshemming, hyperkinetisk forstyrrelse (ADHD; Schneider et al., 2014), autisme-
spekterforstyrrelse (ASD; Schneider et al., 2014), epilepsi (Zinkstok et al., 2019) og tidlig debut
av Parkinsons syndrom (Zinkstok et al., 2019). Motoriske koordinasjonsvansker er ogsa vanlig
blant unge med 22911DS, og forekommer hos over 80% (Cunningham et al., 2018). Diagnosen
22q11DS star for omtrent 2% av personer med utviklingshemming og er den nest vanligste
genetiske arsaken til utviklingsforsinkelser etter Downs syndrom (McDonald-McGinn et al.,
2015).

Nar det gjelder psykiske problemer, er syndromet assosiert med en gkt risiko for flere
psykiske diagnoser (Fabbro et al., 2012; Shashi et al., 2012). Noen av disse inkluderer gkt risiko
for utvikling av psykose (Monks et al., 2014; Zinkstok et al., 2019), opposisjonell
atferdsforstyrrelse (ODD; Schneider et al., 2014), angstlidelser (Schneider et al., 2014) og
stemningslidelser (Armando et al., 2017). Angstlidelser er den mest prevalente diagnosen i
22q11DS, etterfulgt av stemningslidelser og deretter atferdsforstyrrelser (Armando et al., 2017;
Lewandowski et al., 2007; Sobin et al., 2009; Woodin et al., 2001).

Videre kjennetegnes syndromet av nedsatt intelligens og spesifikke kognitive
svekkelser. Blant annet er gjennomsnittlig intelligens 30 intelligenspoeng lavere enn hos typisk
utviklede barn (Fiksinski et al., 2017; Moss et al., 1999; Niarchou et al., 2014; Swillen et al.,
1997; Woodin et al., 2001). | tillegg har det blitt rapportert en rekke mangler i spesifikke
kognitive funksjoner hos denne gruppen. Dette inkluderer vansker med reaksjonstid,
vedvarende oppmerksomhet, prosesseringshastighet, arbeidsminne og eksekutiv funksjon
(Gerdes et al., 1999; Niarchou et al., 2014; Simon et al., 2008).

Oppsummert, er 22g11DS et sjeldent genetisk syndrom assosiert med ulike somatiske
og nevropsykologiske tilstander, psykiske problemer og nedsatt intelligens. Personer med
22011DS utviser et bredt spekter av karakteristikker og det er store individuelle forskjeller
innad i gruppen for hvordan de er pavirket av delesjonen.

Sosiale vansker

Mange studier har pekt pa at unge med 22q11DS opplever mer sosiale vansker enn den
gvrige befolkningen (Shashi et al., 2015; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). Sosiale vansker kan
grovt deles inn i tre ulike og noe overlappende fenomener; (1) vansker med sosial kognisjon,

(2) sosiale ferdigheter og (3) sosial fungering (Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). Det mest
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spesifikke og snevre aspektet ved sosiale vansker er sosial kognisjon. Sosial kognisjon
involverer prosessering av sosiale stimuli, teori om sinnet (TOS) og ansiktsgjenkjenning (May
etal., 2017). Sosiale ferdigheter kan anses som evnen til 8 kommunisere nonverbalt og verbalt,
for eksempel & begynne en samtale (Riggio, 1987). Det bredeste begrepet er sosial fungering,
som kan defineres pa ulike mater. Sosial fungering kan betraktes som sammenhengen mellom
kognitive og sosiale aspekter ved atferd. Dette kan for eksempel vaere hvordan et individ
mestrer hverdagens krav og aktiviteter pa tvers av ulike omrader, som arbeid, interpersonlige
relasjoner og boforhold (Baggetta & Alexander, 2016). Mange studier har indikert at unge med
22q11DS ofte har vansker innen bade sosial kognisjon (Campbell et al., 2015; Shashi et al.,
2015; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016), sosiale ferdigheter (Shashi et al., 2012; Cornblath et al.,
2021; McCabe et al., 2016; Sobin et al., 2009; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016; Woodin et al.,
2001) og sosial fungering (Armando et al., 2017; Shashi et al., 2012, 2015; Vangkilde, Jepsen,
etal., 2016; Wagner et al., 2017). Det vil si at alle aspektene ved sosiale vansker ofte er pavirket
blant barn og ungdom med 22q11DS.

Det foreligger et sprik i forskningsfeltet nar det gjelder forklaringen pa funnet om
nedsatt sosial kognisjon ved 22q11DS. Det har blitt foreslatt at bade nedsatt intelligens, visuell
persepsjon og oppmerksomhet kan veaere med pa a forklare redusert sosiale kognisjon blant unge
med 22q11DS (Campbell et al., 2015; Glaser et al., 2010; McCabe et al., 2016). Studiene til
Campbell et al. (2015) og Glaser et al. (2010) foreslo at mangler i sosial kognisjon ved
22011DS kan skyldes nedsatt intelligens. McCabe et al. (2016) mente imidlertid at det kun var
noen aspekter ved intelligens som var assosiert med nedsatt sosial kognisjon, visuell persepsjon
og oppmerksomhet. Det er dermed ikke klart hva som pavirker nedsatt sosial kognisjon ved
22011DS, men studier har pekt pa at aspekter ved intelligens kan veere mulige faktorer. Det
trengs imidlertid mer forskning for a gi mer innsikt i ssmmenhengene mellom sosial kognisjon
og andre variabler hos unge i 22q11DS.

Sammenhengene mellom sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial fungering har
blitt undersgkt av flere studier for & gke forstaelsen om hvorvidt disse begrepene kan forstas
som avhengig av hverandre (Glaser et al., 2010; Shashi et al., 2012). Shashi et al. (2012) fant
ingen sammenheng mellom sosial kognisjon og sosiale ferdigheter i sitt 22q11DS utvalg
(Shashi et al., 2012), noe som tydet pa at disse to begrepene kan opptre uavhengig av hverandre.
Videre fant de ogsa at sosiale ferdigheter ikke var assosiert med intelligens, noe som skiller seg
fra sosial kognisjon, hvor flere studier har tydet pa en sammenheng med intelligens i 22q11DS
(Glaser et al., 2010). Dette underbygger altsa at begrepene omfatter ulike aspekter ved sosiale

vansker i 22q11DS. Shashi et al. (2015) har videre foreslatt at nedsatt sosial fungering kan veere
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et resultat av at barn med 22q11DS ofte har vansker med sosial kognisjon og sosiale ferdigheter.
Slik sett kan altsa sosial kognisjon og sosiale ferdigheter forstas som uavhengige av hverandre,
men begge kan pavirke det mer brede begrepet sosial fungering (Shashi et al., 2015).

Oppsummert, foreligger det altsa empirisk dokumentasjon pa at barn og ungdom med
22011DS har vansker med sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial fungering. Det er ikke
fullstendig kartlagt hva som pavirker nedsatt sosial kognisjon i denne gruppen. Flere studier
har funnet at sosial kognisjon og sosiale ferdigheter opptrer uavhengige av hverandre, men at
sosial fungering blir pavirket av begge begrepene.

Psykiske problemer blant unge med 22q11DS

Barn og ungdom med 22q11DS utviser hgyere risiko for emosjonelle og psykiske
problemer enn sammenliknbare aldersgrupper i normalbefolkningen (Jansen et al., 2007;
Woodin et al., 2001). En studie fant at 84% av unge med 22q11DS hadde minst én psykisk
lidelse (Serur et al., 2019). Young et al. (2011) fant i sin rapport noe lavere prevalensrater. Han
fant at 67% av unge med 22911DS oppfylte diagnostiske kriterier for minst én psykisk lidelse,
med ADHD og angstlidelser som de vanligste (Young et al., 2011). Prevalenstallene pa
psykiske lidelser er altsa noe varierende pa tvers av studier, likevel har unge med 22q11DS en
betydelig gkt risiko for a utvikle emosjonelle og psykiske problemer.

Psykiske problemer hos barn og ungdom med 22q11DS har i flere studier blitt delt inn
I internaliserende og eksternaliserende problemer (Fiksinski et al., 2017; Jansen et al., 2007;
Shashi et al., 2012; Swillen et al., 2000). Internaliserende problemer referer til angst- og
depresjonssymptomer, samt andre emosjonelle problemer (Achenbach et al., 2016).
Eksternaliserende problemer innebarer pa den andre siden, ulike atferdsvansker og
oppmerksomhetsproblemer/hyperaktivitet (Achenbach et al., 2016).

Flere studier har rapportert at forekomsten av internaliserende og eksternaliserende
problemer varierer ofte gjennom livslgpet blant personer med 22q11DS. | tidlig barndom har
studier vist at gruppen gjerne utviser bade eksternaliserende og internaliserende symptomer,
men at de eksternaliserende symptomene avtar med alderen (Fiksinski et al., 2017; Swillen et
al., 2000). Barn i farskolealder har ofte eksternaliserende symptomer, som kan sees i
sammenheng med den gkte prevalensen av ADHD, ASD og ODD i tidlig barndom (Jolin et al.,
2009; Schneider et al., 2014; Swillen et al., 2000). | skolealder har barn og ungdom med
22q11DS en tendens til & vise mer internaliserende symptomer, som angst og depresjon (Jolin
etal., 2009; Schneider et al., 2014; Swillen et al., 2000). De internaliserende problemene forblir
gjerne forhgyet gjennom hele livslgpet (Jansen et al., 2007; Shashi et al., 2012; Woodin et al.,

2001; Wray et al., 2013). Haye nivaer av angst har ogsa blitt rapportert gjennom hele livet, men
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forekommer hyppigst i ungdomsarene (Jolin et al., 2009; Shashi et al., 2012). Prevalensratene
pa angst blant ungdom med 22q11DS har vist seg a vare rundt 50% (Jolin et al., 2009; Shashi
et al., 2012), sammenlignet med 16% hos jevnaldrende kontroller (Shashi et al., 2012). Studier
har altsa pekt pa at unge med 22q11DS utviser et mgnster av psykiske problemer gjennom
livslgpet, fra internaliserende og eksternaliserende i tidlig barndom, til internaliserende
problemer i ungdomstiden og voksenalder.

Sgvnproblemer forekommer ogsa hyppig blant unge med 22q11DS, og det har blitt
foreslatt en mulig sammenheng med psykiske og emosjonelle vansker. Moulding et al. (2020)
fant mer enn dobbelt sa hgy forekomst av sgvnproblemer blant unge med 22q11DS,
sammenlignet med sgskenkontroller. To mgnstre av sgvnproblemer ble funnet ved 22q11DS,
urolig sevn og insomni, med forekomst pa 43% og 30% (Moulding et al., 2020). Begge typene
av sgvnproblemer var assosiert med forhgyede symptomer pa angst. Det urolige sgvnmgnsteret
var ogsa assosiert med gkte symptomer pa ADHD og ASD. Studien fant ogsa at insomni hos
unge med 22g11DS var assosiert med symptomer pa atferdsforstyrrelser (Moulding et al.,
2020). Samlet sett pekte resultatene fra studien pa at sgvnvansker kan veere assosiert med den
hgye forekomsten av angst, ADHD, ASD og atferdsforstyrrelser.

Selv om det er gkt risiko for psykiske problemer i 22q11DS, er det noen lidelser hvor
prevalensen ikke er forhgyet sammenlignet med den jevnaldrende kontroller. Studier har
rapportert at unge med 22q11DS ikke ser ut til & ha gkt risiko for bipolar lidelse, rusforstyrrelser
og alvorlig atferdsforstyrrelse (Schneider et al., 2014; Vingerhoets et al., 2019). Resultatene fra
studien til Vingerhoets et al. (2019) tydet pa at unge med 22q11DS hadde redusert risiko for
rusmiddelbruk og ruslidelser, til tross for gkt risiko for psykose og andre psykiske lidelser.
Sammenlignet med barn og ungdom med 22911DS var det 20 ganger stgrre sannsynlighet for
at friske kontroller brukte rus generelt (Vingerhoets et al., 2019). Unge med 22q11DS har altsa
ikke en forhgyet risiko for & utvikle rusforstyrrelser, bipolar lidelse og alvorlig
atferdsforstyrrelse, noe som kan anses som en ressurs i denne gruppen.

Barn og ungdom med 22q11DS har altsa en gkt risiko for psykiske problemer, med
varierende prevalensrater mellom 67% til 84% for minst en psykisk diagnose.
Eksternaliserende problemer avtar med alderen i 22911DS, mens internaliserende problemer
ofte er prevalent gjennom hele livslgpet. Det har blitt funnet sammenhenger mellom
sgvnvansker, angst, ADHD, ASD og atferdsforstyrrelser i 22q11DS, noe som tyder pa at
sgvnvansker kan spille en viktig rolle i utviklingen og opprettholdelsen av psykiske problemer

I denne gruppen. Selv om flere studier fant at unge med 22q11DS ikke har gkt risiko for bipolar
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lidelse, rusforstyrrelser og alvorlig atferdsforstyrrelse, har de betydelig gkt risiko for andre
psykiske lidelser, spesielt angstlidelser.
Psykoselidelser ved 22q11DS

Diagnosen 22g11DS er anerkjent som den hgyeste genetiske risikofaktoren for psykose
(Fiksinski et al., 2021). Det er funnet 20% til 25% gkt risiko for psykose blant ungdom med
22q11DS (Fung et al., 2010; Thompson et al., 2020; Vorstman et al., 2015). Dette er en sveert
forhgyet risiko for psykose sammenlignet med prevalensen i den generelle befolkningen pa
0.3% til 0.6% i alderen 13 til 18 ar (Folkehelseinstituttet, 2016; Kessler et al., 2005).

Det er flere forslag til hvilke faktorer som bidrar til den gkte risikoen for psykose blant
personer med 22g11DS. Stress er en risikofaktor for psykose i den generelle befolkningen, som
ogsa virker a gjelde for 22q11DS (Fiksinski et al., 2018). Fiksinski et al. (2018) har foreslatt at
denne gruppen opplever mye stress, fordi krav overgar deres begrensede kognitive og sosiale
evner. Stress i kombinasjon med hgy genetisk risiko for utvikling av psykoselidelser, kan vere
en forklaring pa den hgye forekomsten av psykose i 22q11DS. Ettersom det er en sterk
sammenheng mellom psykose og stress, er det viktig & opprettholde en balanse mellom
individuelle evner og forventninger fra miljget, for & forebygge psykose i 22q11DS (Fiksinski
etal., 2018).

Psykose blant personer med 22q11DS debuterer gjerne i slutten av ungdomsarene eller
i tidlig voksen alder (Shashi et al., 2012), og far debut er det ofte blitt observert nedgang i
intelligens og sosial fungering (Vorstman et al., 2015; Yuen et al, 2013). Disse
sammenhengene samsvarer med litteraturen pa idiopatisk psykose, det vil si psykose uten kjent
arsak (Shashi et al., 2012; Vorstman et al., 2015). For eksempel viste en andel barn med
22011DS en betydelig nedgang i intelligens fra ung alder (Fiksinski et al., 2018; Vorstman et
al., 2015). Denne nedgangen betydelig brattere hos de som utviklet psykose, og virket a vere
en sterk indikator for senere risiko for psykose (Vorstman et al., 2015). Yuen et al. (2013) fant
videre at svekkelser i sosial fungering utviklet seg far debut av psykose hos personer med
22q11DS (Yuen et al., 2013). Disse resultatene indikerte altsa en nedgang i intelligens og sosial
fungering far debut av psykose, noe som gjar det viktig a overvake potensielle funksjonsfall i
denne gruppen, for tidligere & kunne oppdage og forebygge psykose.

Viktigheten av grundige psykiske evalueringer og god oppfelging ble videre
understreket av studien til Vangkilde, Olsen et al. (2016). Studien fant lavere risiko for
psykoselidelser hos de med 22q11DS som utviste tidlige tegn pa somatiske plager og
utviklingshemming. Dette kan skyldes patogene forskjeller eller at disse mottar bedre klinisk

omsorg og behandling (Vangkilde, Olsen, et al., 2016). Uavhengig av hva som best kan forklare
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den reduserte risikoen for psykose, er det viktig med tidlig og jevnlig oppfalging og evaluering
av barn og ungdom med 22q11DS for & best mulig forebygge for psykoselidelser.
Sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer

Det er flere studier som har undersgkt sammenhengen mellom sosiale vansker og
psykiske problemer blant unge med 22q11DS (Glaser et al., 2010; Shashi et al., 2012). Glaser
et al. (2010) postulerte at sosial kognisjon var assosiert med psykiske problemer, serlig angst.
En studie som stettet dette funnet ble gjort av Shashi et al. (2015). Han fant at en
intervensjonsgruppe med 22q11DS som fikk behandling for sine psykiske vansker, viste
bedring av sosial kognisjon. Imidlertid, ble det ikke funnet noen signifikante forskjeller mellom
gruppene pa sosiale ferdigheter eller sosial fungering i studien. Shashi et al. (2012) har likevel
funnet en sammenheng mellom psykiske problemer og sosiale ferdigheter i en tidligere studie,
selv. om denne sammenhengen ikke ble styrket av intervensjonsstudien. Disse resultatene
indikerte at sosiale vansker har sammenheng med psykiske problemer blant unge med
22011DS, men at sammenhengen var noe stgrre med sosial kognisjon, fremfor sosiale
ferdigheter og sosial fungering.

Noen studier har undersgkt hva som ble svekket farst, av nedsatte sosiale ferdigheter
og psykiske problemer (Ginsburg et al., 1998; Segrin, 2000; Shashi et al., 2012). Studier pa
barn og ungdom i den gvrige befolkningen har funnet at angst og ADHD kan fare til mangler i
sosiale ferdigheter (Ginsburg et al., 1998; Segrin, 2000). Dette funnet stgttet Shashi et al. (2012)
sin argumentasjon om at psykiske problemer som ADHD og angst kan fare til darlige sosiale
ferdigheter i senere alder hos barn og unge med 22g11DS. Dersom disse psykiske lidelsene
farte til lavere sosiale ferdigheter, kan det tenkes at behandling av psykiske problemer vil kunne
bedre sosiale ferdigheter i denne gruppen. Studier som undersgker hva som oppsto farst av
sosiale vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS vil ha viktige
implikasjoner for hvordan en kan skreddersy behandlingen for denne gruppen.

Selv om Shashi et al. (2015) ikke fant en bedring i sosial fungering ved behandling av
psykiske problemer, har andre studier indikert en sammenheng mellom sosial fungering og
psykiske problemer (Armando et al., 2017; Wagner et al., 2017). En longitudinell studie fant at
mer internaliserende symptomer i barndommen predikerte lavere sosial fungering i senere alder
I 22911DS (Wagner et al., 2017). Armando et al. (2017) fant videre at barn og ungdom med
22011DS og minst en psykisk diagnose hadde signifikant lavere sosial fungering sammenlignet
med gruppen uten en psykisk diagnose. Samme studie fant ogsa at spesielt angstlidelser
korrelerte med lavere og mer langvarig nedsatt sosial fungering (Armando et al., 2017). Disse

studiene pekte altsa mot at psykiske lidelser og internaliserende symptomer i barndommen,
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spesielt symptomer pa angst, kan predikere darligere sosial fungering i senere alder blant unge
med 22g11DS.

Flere studier har funnet en sammenheng mellom sosial fungering, angst og symptomer
pa psykose (Armando et al., 2017; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). Tilstedevarelsen av lav
sosial fungering, sammen med angstlidelser ser ut til & gke risikoen for negative og positive
symptomer pa psykose (Armando et al., 2017). Studien til Vangkilde, Jepsen, et al. (2016) fant
videre at lav sosial fungering og darlige sosiale ferdigheter, hadde en sterk assosiasjon til
subkliniske negative og positive symptomer pa psykose, spesielt hgy var assosiasjonen til de
negative symptomene. Flere funn tydet altsa pa at lav sosial fungering korrelerer med negative
0g positive symptomer pa psykose, spesielt dersom det opptrer parallelt med en angstlidelse.

Avslutningsvis, har flere studier rapportert at sosiale vansker har en sterk sammenheng
med psykiske problemer, og det er viktig at unge med 22q11DS far hjelp med disse
utfordringene. Armando et al. (2017) har fremhevet at spesielt unge med nedsatt sosial
fungering og angstproblematikk kan ha nytte av tidlig intervensjon og tett oppfelging for a
forebygge mot blant annet psykose i senere alder. Videre har Vangkilde, Jepsen et al. (2016)
postulert ngdvendigheten av psykososial trening for a forbedre sosial fungering og forebygge
symptomer pa senere psykose. Likevel er det ngdvendig med flere longitudinelle studier som
undersgker hvorvidt tidlig intervensjon pa sosial fungering og sosial trening kan forebygge mot
psykiske lidelser.

Autismespekterforstyrrelser ved 22q11DS

Autismespekterforstyrrelser (ASD) kjennetegnes av vedvarende vansker med sosial
kommunikasjon og sosialt samspill pa tvers av ulike omstendigheter, samt repeterende og
stereotypisk atferd (Center of Disease Control, 2020). En norsk studie fant at forekomsten av
diagnostiserte barn med ASD i Norge var 0.6% i alderen 6 til 12 ar (Surén et al., 2013). En
internasjonal studie fant en forekomst av ASD pa 1.5% blant attedringer i den generelle
befolkningen i USA (Christensen et al., 2016).

Studier har vist forskjellige resultater nar det gjelder prevalensen av ASD blant barn og
ungdom med 22q11DS. En metaanalyse rapporterte at fire av ni studier fant gkt prevalens av
ASD mellom 10% til 40% blant barn og ungdom med 22q11DS (Pontillo et al., 2018). Serur et
al. (2019) fant at 16% av unge med 22q11DS oppfylte kriteriene for ASD, ved bruk av Autism
Diagnostic Interview-Revised (ADI-R), Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) og
klinisk undersgkelse med barnepsykiater. Disse resultatene ligner pa funnene i en annen studie
som ogsa brukte ADI-R og ADOS, som fant ASD rater blant unge med 22g11DS pa 18%
(Ousley et al., 2017). Angkustsiri et al. (2014) fant i sin studie ogsa at 18% av utvalget skaret
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over terskelverdien for ASD pa ADOS, noe som samsvarte med ovennevnte studier. Angustsiri
et al. (2014) benyttet ogsa Social Communication Questionnaire (SCQ) for diagnostisering av
mulig ASD og fant med dette maleinstrumentet lavere rater enn tidligere rapportert. Studien
fant kun at 7% skaret over terskelverdi for ASD med SCQ. Angkustsiri et al. (2014) har
argumentert for at deres funn med SCQ skiller seg fra litteraturen fordi ADI-R og ADOS
overestimerer prevalensen av ASD i denne gruppen.

Flere studier har pekt pa ngdvendigheten av @ kombinere klinisk observasjon med
sparreskjemaer for a generere mest valide prevalensrater for ASD i denne gruppen (Angkustsiri
et al., 2014; Pontillo et al., 2018). Forekomsten av ASD hos unge med 22q11DS er altsa uklart,
med rapporterte rater mellom 7% til 40% (Angkustsiri et al., 2014; Ousley et al., 2017; Pontillo
et al., 2018; Serur et al., 2019). Dette spriket i litteraturen kan skyldes bruken av ulike typer
verktgy for diagnostisering. Selv om litteraturen mangler eksakte tall pa prevalensen av ASD i
22011DS, er den likevel betydelig hayere enn i normalbefolkningen, noe som tyder pa en
forhgyet risiko for ASD hos unge med 22q11DS.

Serur et al. (2019) har foreslatt en annen forklaring pa spriket i prevalensratene for ASD
I 22911DS, nemlig hgye frekvenser av ADHD blant unge med 229q11DS (Schneider et al.,
2014), som kan maskere for identifisering og diagnostisering av ASD. En studie fant at unge
med 22q11DS og ADHD hadde 50% hgyere forekomst av ASD, sammenlignet med gruppen
med 22q11DS alene (Antshel et al., 2007). Den diagnostiske overlappingen mellom ASD og
ADHD kan gke muligheten for at enkelte diagnostisert med ADHD som barn, ogsa kan ha
uoppdaget komorbid ASD (Serur et al., 2019). P4 den maten kan diagnoser som ADHD
overskygge identifiseringen av ASD blant unge med 22g11DS, noe som kan bidra til a forklare
spriket i prevalensratene. Imidlertid er det ngdvendig med longitudinelle studier for a statte
hypotesen til Serur et al. (2019).

Flere studier har undersgkt komorbiditet mellom ASD og psykiske lidelser i 22q11DS.
Antshel et al. (2007) fant at 94% av unge med 22g11DS og ASD hadde en komorbid psykisk
lidelse, sammenlignet med 60% blant unge med kun 22g11DS. Flere studier har ogsa undersgkt
sammenhengen mellom ASD i barndommen og senere utvikling av psykose, da symptomene
pa lidelsene er noe overlappende, og fordi prevalensratene for begge lidelsene er hgye i
22011DS (Fiksinski et al., 2017; Vorstman et al., 2015). En metaanalyse pa emnet fant at
symptomer pa ASD i tidlig barndom ikke kunne predikere senere utvikling av psykotiske
symptomer (Pontillo et al., 2018). Vorstman et al. (2015) fant heller ingen sammenheng mellom
tidlige ASD symptomer og senere utvikling av psykose. Han foreslo derfor at ASD ma anses

som et uavhengig fenomen, og ikke en markar for gkt risiko for psykose i voksen alder. Disse
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resultatene indikerte at ASD og psykose kan opptre uavhengig av hverandre blant unge med
22q11DS (Fiksinski et al., 2017; Vorstman et al., 2015), likevel vil en symptomer pa ASD i
22011DS gke risikoen for annen psykisk komorbiditet (Antshel et al., 2007).

ASD ved 22q11DS skiller seg noe fra idiopatisk ASD (iASD), det vil si ASD uten kjent
arsak. Dette ved at symptomene ofte er mindre alvorlige i 22q11DS, srlig for symptomer pa
sosial affekt og non-verbal kommunikasjon (Serur et al., 2019). En studie fant imidlertid at
unge med 22q11DS og ASD skaret like hagyt pa restriktiv og repeterende atferd som barn med
IASD. Interessant nok, fant studien til Serur et al. (2019) at barn med 22q11DS som ikke
oppfylte kriteriene for ASD, ogsa var preget av repeterende og restriktiv atferd (Serur et al.,
2019). Disse symptomene kan altsa veere et kjennetegn ved 22g11DS i seg selv, og ikke kun
hos unge med 22q11DS og komorbid ASD. ASD hos unge med 22q11DS, skiller seg altsa noe
fra iASD ved at gruppen utviser lavere symptomtrykk innen enkelte domener, samt at barn og
ungdom med 22q11DS uavhengig av ASD diagnose, utviser mgnstre av restriktiv og
repeterende atferd. Dette gir utvidet kunnskap om ASD symptomer som er spesifikke for unge
med 22¢11DS, noe som kan bidra til & skreddersy intervensjoner for ASD i denne gruppen.

Barn og ungdom med 22q11DS har altsa en gkt risiko for ASD, med varierende
prevalensrater mellom 10% til 40%. Dette spriket kan forklares ved bruken av ulike
diagnostiske verktay og andre lidelser som maskerer for identifisering av ASD. Blant unge med
22q11DS og ASD er det ikke funnet sammenheng med psykotiske lidelser og nedsatt
intelligens, men det er funnet komorbiditet med andre emosjonelle og psykiske problemer.
ASD i 22g11DS har mindre svekkelser i sosial affekt og non-verbal kommunikasjon, men like
hgye nivaer av restriktiv og repeterende atferd som unge med iASD og unge med 22q11DS
uten ASD. Samlet sett er ASD en viktig del av sykdomsbildet i 22911DS, og det er ngdvendig
med videre utforskning av fenomenet for & bedre kunne fange opp ASD og skreddersy
intervensjoner rettet mot maten ASD uttrykker seg i 22q11DS.

Oppsummering av eksisterende forskning

Resultater fra flere studier har indikert at unge med 22911DS opplever sosiale vansker
innenfor de tre omradene av sosiale vansker, det vil si sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og
sosial fungering (Shashi et al., 2015; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016).

Barn og ungdom med 22g11DS har videre en betydelig gkt risiko for a utvikle psykiske
problemer (Jansen et al., 2007; Woodin et al., 2001). Det har blitt funnet hgy forekomst av
internaliserende vansker gjennom hele livslgpet, hvilket ser ut til 3 gke risikoen for psykose i
ung voksen alder (Schneider et al., 2014; Swillen et al., 2000). Videre har studier pekt pa et

mg@nster av psykiske problemer gjennom livslapet, hvor eksternaliserende problemer avtar med

18



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

alderen, mens internaliserende problemer blir forhgyet gjennom hele livslgpet (Jansen et al.,
2007; Shashi et al., 2012; Woodin et al., 2001; Wray et al., 2013).

Flere studier har funnet en sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske problemer
(Armando et al., 2017; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). Tilstedeveerelsen av lav sosial
fungering, sammen med angstlidelser har vist seg a gke risikoen for psykose (Armando et al.,
2017).

Barn og ungdom med 22q11DS har videre en gkt risiko for ASD, med varierende
prevalens pa tvers av studier og maleinstrumenter (Pontillo et al., 2018). En studie fant at unge
med 22q11DS og ASD har hgyere risiko for komorbide psykiske lidelser, ssmmenlignet med
unge med 22q11DS uten ASD (Antshel et al., 2007). Nivaene av restriktiv og repeterende atferd
har imidlertid vist seg a veere hgye i 22q11DS, uavhengig av ASD diagnose (Serur et al., 2019).

Samlet sett har det blitt rapportert om hgye nivaer av bade sosiale vansker og psykiske
problemer blant unge med 22q11DS, og flere studier har rapportert om en sammenheng mellom
disse. Videre har studier vist en hgyere forekomst av psykiske problemer blant barn og ungdom
med 22911DS og komorbid ASD, sammenlignet med unge uten ASD.

Behov for mer kunnskap

Sosiale vansker blant barn og ungdom med 22q11DS har ikke blitt like godt undersgkt
som andre kjennetegn ved 22911DS, slik som for eksempel nevrokognisjon og fysiske aspekter
ved syndromet (Shashi et al., 2012). Det er som nevnt heller ingen norske studier som har
undersgkt nivaet av sosiale vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med
22q11DS. Basert pa tidligere internasjonale studier er det narliggende & anta at nivaene av
sosiale vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS vil vare hgyere
enn i normalbefolkningen, ogsa i et norsk utvalg. Pa bakgrunn av disse hypotesene om at barn
0g ungdom med 22q11DS er mer utsatt for sosiale vansker og psykiske problemer, vil vi i
denne studien undersgke hvorvidt nivaene av sosiale vansker og psykiske problemer blant unge
med 22911DS i Norge samsvarer med den hgye prevalensen en finner i internasjonale studier.

Videre vet vi relativt lite om sosiale vansker blant barn og ungdom med 22q11DS, i
sammenheng med den gkte risikoen for psykiske problemer i denne gruppen. Dersom det
foreligger sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske problemer i denne gruppen, er det
grunn til & anta at intervensjoner som tar sikte pa a bedre en av konstruktene vil kunne bedre
det andre. Vi har hypotetisert, i trad med studien til Shashi et al. (2012) at det vil veere en
sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske problemer.

Det er ingen norske studier som har undersgkt hvorvidt unge med 22q11DS og mulig

ASD opplever mer psykiske problemer enn unge uten mulig ASD. | samsvar med studien til
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Antshel et al. (2007), tror vi at barn og ungdom med 22g11DS og mulig ASD vil ha hgye nivaer
av psykiske problemer, samt at disse vil veaere hgyere sammenlignet med unge uten mulig ASD.
Med denne studien gnsket vi a bidra med videre kunnskap inn mot psykososiale vansker
og ASD blant barn og ungdom med 22q11DS i forskningsfeltet, seerlig i Norge. Dette vil kunne
bidra til videre utvikling av intervensjoner tilpasset norske barn med 22q11DS.
Formal og hypoteser
Formalet med denne studien var & (1) undersgke nivaet av sosiale vansker og (2)
psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS, (3) undersgke sammenhengen
mellom sosiale vansker og psykiske problemer blant unge med 22q11DS, og (4) identifisere
hvorvidt unge med 22q11DS og mulig ASD hadde mer psykiske problemer enn unge med
22011DS uten mulig ASD.
Forskningsspersmal og hypoteser i denne studien
Pa bakgrunn av den internasjonale litteraturen som foreligger, har vi i denne studien undersgkt
falgende tre forskningsspgrsmal:

1. Hvor store sosiale vansker har barn og ungdom med 22q11DS?

2. Hvor store psykiske problemer har barn og ungdom med 22911DS?

3. Hva er sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer blant unge med
22911DS?

4. Har barn og ungdom med 22q11DS og mulig ASD mer psykiske problemer enn unge
med 22g11DS uten ASD vansker?

Vi operasjonaliserte disse spgrsmalene i falgende forskningshypoteser:

1. En betydelig andel av barn og ungdom med 22q11DS vil utvise klinisk niva av sosiale
vansker og en hgy andel av unge med 22q11DS vil skare over terskelverdi for mulig
ASD.

2. En betydelig andel barn og ungdom med 22g11DS vil utvise klinisk niva av psykiske
problemer. Barn og ungdom med 22q11DS vil skare signifikant hgyere pa psykiske
problemer sammenlignet med et norsk normutvalg. Gjennomsnittsskaren for utvalget
pa skalaen internaliserende problemer vil havne i klinisk omrade.

3. Det vil vere en moderat til sterk korrelasjon mellom sosiale vansker og psykiske
problemer.

4. Barn og ungdom som skarer over terskelverdi for mulig ASD vil rapportere mer
psykiske problemer, sammenlignet med unge som skarer under terskelverdi for ASD.
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Metode

Setting

Hovedoppgaven var knyttet til prosjektet Rare Track. Prosjektet ledes av professor
Krister Fjermestad, og er et samarbeid mellom Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser,
NevSom og Psykologisk Institutt ved Universitetet i Oslo. Sperreundersgkelsen i denne
hovedoppgaven vil benyttes til & trekke ut et mindre utvalg, som skal delta i en labbasert
pilotstudie. Formalet med Rare Track prosjektet er a forstd mer om hvordan ungdom med
sjeldne diagnoser reagerer i sosiale situasjoner. Videre skal forskjeller i fysiologiske reaksjoner
i sosiale situasjoner pa tvers av de ulike sjeldne diagnosene undersgkes. Sgsken av barn med
sjeldne diagnoser skal ogsa ta del i Rare Track prosjektet for a undersgke hvorvidt de blir utsatt
for mer sosialt stress enn kontroller.
Design

Hensikten med denne kohortstudien var a undersgke forekomsten av sosiale vansker og
psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS. I tillegg ble sammenhengen mellom
sosiale vansker og psykiske problemer i denne kohorten undersgkt. Vi identifiserte ogsa
hvorvidt unge med 22q11DS og mulig ASD hadde mer psykiske problemer enn unge med
22011DS uten mulig ASD. Det ble benyttet tre standardiserte psykologiske screeningverktay,
og informasjonen ble innhentet fra barnas foresatte. Det ble ikke gjennomfart intervensjon eller
randomisering av informanter.
Prosedyre

Datainnsamlingen foregikk i perioden januar til mars 2022. Foresatte til barn og
ungdom mellom 10 til 17 &r med enten 22q11.2, Turner Syndrom, 16p11.2, Fragilt X-syndrom,
Trippel X-syndrom og Klinefelter Syndrom ble oppfordret til & delta i en sparreundersgkelse
gjennom et online spgrreskjemasystem. Nettskjemaet inneholdt informasjon om studien og
samtykkeskjema som matte undertegnes via BANKID. Etter at de foresatte samtykket til & bli
med i studien, ble deltakerne viderefort til de tre kartleggingsskjemaene. Foresatte ble rekruttert
gjennom pasient-brukerforeninger for Fragilt X-syndrom, Klinefelter, Turner Syndrom,
16p11.2, 22911.2 og VCFS, registrene til Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser,
annonser pa Helsenorge og annonser i sosiale medier (f.eks. Facebook og Instagram).
Utvalg

Rekrutteringen resulterte i at 141 foresatte samtykket til & delta i studien. Av disse
sendte 92 foresatte inn ferdig utfylte skjemaer. Denne oppgaven hadde som inklusjonskriterier
at (1) de foresatte hadde ett eller flere barn med 22q11DS og (2) at barnet var mellom 10 til 17
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ar. Av de 92 foresatte som sendte ferdig utfylte sparreskjemaer, matte 31 foresatte disse
inklusjonskriteriene.

Det endelige utvalget besto dermed av 31 foresatte til barn med 22q11DS (X alder =
13.2, rekkevidde = 10-17 ar, SD = 0.4). Av barna var 12 (39%) gutter og 19 (61%) jenter.
Antall barn i familien varierte fra to (42%), til tre (48%) og fire (10%). De fleste barn og
ungdom i utvalget var av europeisk etnisitet (94%), bortsett fra to deltakere (6%) som var av
annen eller blandet etnisitet. De foresatte rapporterte om darlig gkonomi (32%), hverken god
eller darlig gkonomi (58%) og god gkonomi (10%). P4 spgrsmalet om hgyeste fullfarte
utdanning, besvarte de foresatte grunnskoleutdanning (34%), videregaende utdanning (31%),
utdanning ved universitet’/heyskole inntil 4 ar (32%) eller besvarte spersmalet med “ikke
aktuelt” (3%).
Instrumenter
Child Behavior Checklist

Child Behavior Checklist 6-18 (CBCL) er en av tre tester i Achenbach System of
Empirically Based Assessment (ASEBA; Achenbach & Rescorla, 2001). CBCL blir besvart av
foresatte til barn og ungdom. Sparreskjemaet bestar av 113 utsagn som skal besvares enten 0
(stemmer ikke), 1 (stemmer delvis eller noen ganger), eller 2 (stemmer veldig bra eller ofte).
Skjemaet blir brukt til & kartlegge kompetanseomrader og atferdsmessige og emosjonelle
problemer de siste to til seks manedene. Problemdelen generer en Total problemskare,
subskalaer for problemomrader (Sosiale problemer, Oppmerksomhetsproblemer og Tanke-
problemer), samt en Eksternaliserende og Internaliserende problemskala. Den Internaliserende
skalaen bestar igjen av syndromskalaene; Engstelig/deprimert, Tilbaketrukket/deprimert og
Somatiske problemer. Den Eksternaliserende problemskalaen bestar av to syndromskalaer;
Aggressiv atferd og Regelbrytende atferd (Korngr & Jozefiak, 2012).
Korngr & Jozefiak (2012) gjennomfarte et systematisk litteratursgk angaende de psykometriske
egenskapene til CBCL i norske utvalg. De fant et begrenset nasjonalt normgrunnlag grunnet
varierende stgrrelser pa utvalget og lav til moderat svarandel (Korngr & Jozefiak, 2012).
Samme studie fant at begrepsvaliditeten og den indre konsistensen (o > 0.80) til hovedskalaene
var god. Korngr & Jozefiak (2012) fant ingen andre mal pa reliabilitet, men Achenbach &
Ruffle (2000) fant at test-retest reliabiliteten var utmerket (r = 0.95; Achenbach & Ruffle,
2000). Likevel papekte de at en bar bruke instrumentet med forsiktighet grunnet at forskningen
pa norske utvalg er begrenset (Korngr & Jozefiak, 2012).

I var studie fant vi at den indre konsistensen for alle skalaene i CBCL var utmerket (o

=0.96). Nar det gjelder hver enkelt skala fant vi indre konsistens for skalaene Internaliserende
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problemer (o = 0.92), Eksternaliserende problemer (o = 0.90), Tilbaketrukket/deprimert (o =
0.82), Somatiske problemer (a = 0.85), Sosiale problemer (o = 0.62), Tankeproblemer (o =
0.82), Oppmerksomhetsproblemer (o= 0.85), Regelbrytende atferd (o= 0.67), Aggressiv atferd
(a =0.89) og Engstelig/deprimert (o = 0.86).

Social Communication Questionnaire

Social Communication Questionnaire (SCQ; Rutter et al., 2003) brukes for barn ved
mistanke om ASD og fylles ut av foresatte. Spgrreskjemaet bestar av 40 binare utsagn som
skal besvares med enten “ja” eller “nei” om barnets navaerende og tidligere kommunikasjons-
mater og sosial fungering (Kaashgll et al., 2021). Skaringen gjennomfgres ved & summere
svarene 1 et skdringsark og vurderes ut fra en terskelverdi pd >15, som antyder hoy
sannsynlighet for ASD (Rutter et al., 2003). SCQ kan deles inn tre subskalaer: Sosial
interaksjon, Sosial kommunikasjon og Repeterende eller stereotypisk atferd.

Et litteratursgk av Kaasbgll et al. (2021) resulterte i kun 13 skandinaviske studier som
undersgkte psykometriske egenskaper ved SCQ. Gjennomgaende hadde studiene sma utvalg
og flere var malt pa spesifikke syndromer, som gjorde generaliserbarheten for populasjonen
noe svak. Videre eksisterer det ingen norske manualer eller normer for SCQ.

Det finnes fa skandinaviske studier pa indre konsistens, sensitivitet og spesifisitet for
SCQ. Weidle et al. (2012) er den eneste norske studien som har rapportert indre konsistens (o
>0.72; Weidle et al., 2012), som var tilfredsstillende. Surén et al. (2019) er den eneste norske
studien som har undersgkt sensitivitet, spesifisitet og prediktiv validitet ved SCQ. I studien
brukte de den anbefalte terskelverdien pa 15, som resulterte i sensitivitet pa 20% for ASD og
spesifisitet pa 99%. Da de senket terskelverdien fra 15 til 11, gkte sensitiviteten til 42%, mens
spesifisiteten minket til 89%. Det har blitt diskutert hvorvidt terskelverdien bgr reduseres i
skandinaviske utvalg ettersom flere studier har funnet ferre falske negativer og hayere
sensitivitet ved a sette ned terskelverdien (Oxelgren et al., 2017; Surén et al., 2019). | tillegg
skiller sensitiviteten og spesifisiteten i disse skandinaviske studiene seg fra den farste
rapporterte valideringsstudien av SCQ pa et britisk utvalg (Berument et al., 1999). De fant at
sensitiviteten var pa 96% og spesifisiteten pa 80% med terskelverdi pa 15 (Berument et al.,
1999). Det kan altsa vaere hensiktsmessig a senke terskelverdien (Oxelgren et al., 2017) til for
eksempel 11 (Surén et al., 2019), for a redusere falske negative og gke sensitiviteten i
skandinaviske utvalg.

Oppsummert viste litteratursgket til Kaasbgll et al. (2021) et varierende forsknings-
grunnlag for de psykometriske egenskapene til SCQ i norske utvalg. | var studie valgte vi a

senke terskelverdien til 11 grunnet poenger nevnt ovenfor. | Tabell 2 brukte vi ogsa terskelverdi
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pa 15 for 4 illustrere forskjellene mellom anbefalt terskelverdi i SCQ manualen og anbefalt
terskelverdi for norske utvalg.

| var studie fant vi at den indre konsistensen for alle skalaene i SCQ var god (a = 0.83).
Nar det gjelder hver enkelt skala fant vi indre konsistens for skalaene Sosial interaksjon (o =
0.68), Sosial kommunikasjon (a = 0.68) og Repeterende og/eller stereotypisk atferd (o. = 0.74).
Social Responsiveness Scale

Social Responsiveness Scale (SRS) brukes for & vurdere sosiale ferdigheter, sosial
fungering og for a indikere en mulig ASD diagnose (Constantino & Gruber, 2005). SRS fylles
ut av foresatte til barn og ungdom. Spgrreskjemaet bestar av 65 utsagn om barnets sosiale og
kommunikative fungering de siste 6 manedene og skal besvares pa en likert skala med fire ledd:
1 (stemmer ikke), 2 (stemmer noen ganger), 3 (stemmer ofte) og 4 (stemmer nesten alltid).
Ifglge manualen indikerer en Total T-skare pa eller over 60 en mulig ASD diagnose
(Constantino & Gruber, 2005). SRS generer en skare pa sosial fungering hos barn langs et
kontinuum, heller enn kategorisering, slik som SCQ. Pa denne maten kan skaren si noe om
alvorlighetsgraden pa bade symptomene pa ASD og mangler i sosial fungering og sosiale
ferdigheter, samtidig blir den mer sensitiv for forandringer i ASD trekk. SRS generer bade en
Totalskare og skarer for fem subskalaer. Disse subskalaene er Sosial bevissthet (evnen til &
oppfatte sosiale signaler), Sosial kognisjon (evnen til & tolke de sosiale signalene som
oppfattes), Sosial kommunikasjon (evnen til a uttrykke seg gjennom sosial kommunikasjon),
Sosial motivasjon (graden av motivasjon for sosialt samspill), Begrensede interesser og
repetitiv atferd (tydelig begrensede interesser og stereotypisk repetitiv atferd; Constantino &
Gruber, 2005). T-skarer pa 59 eller mindre er innenfor normalomradet, hvor barn som ikke er
pavirket av ASD gjerne skarer. T-skarer i omradet 60 til 75 er i den milde til moderate enden
av skalaen. Resultater i denne delen kan tyde pa vansker med gjensidig sosial atferd som farer
til en mild til moderat innflytelse pa sosialt samspill i hverdagen. Et slikt resultat er typisk for
barn med mild eller hgytfungerende ASD. T-skarer pa 76 eller mer havner innenfor den
alvorlige enden av skalaen. Skarer i dette omradet er sterkt knyttet til klinisk ASD og antyder
en sterk pavirkning pa sosialt samspill i hverdagen (Constantino & Gruber, 2005).

Nar det gjelder de psykometriske egenskapene til SRS, finnes det hittil ingen norske
metastudier pa dette. En studie som undersgkte psykometriske egenskaper ved SRS i et tysk
utvalg fant en Cronbachs alfa over eller lik 0.96 i en gruppe med ASD (Bolte et al., 2011), noe
som var utmerket. Samme studie fant en sensitivitet pa 74% til 80% og spesifisitet pa 69% til
100% for ASD ved bruk av SRS (Bolte et al., 2011). Denne studien viste altsa utmerket indre
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konsistens, god sensitivitet og spesifisitet (Bolte et al., 2011). Grunnet manglende
forskningsgrunnlag i norske utvalg, bar en tolke resultatene med varsomhet.

| var studie fant vi at den indre konsistensen for alle skalaene i SRS var god (o = 0.89).
Nar det gjelder hver enkelt skala fant vi indre konsistens for skalaene Sosial bevissthet (o >
0.18), Sosial kognisjon (a = 0.53), Sosial motivasjon (a = 0.70), Sosial kommunikasjon (o =
0.71) og Begrensede interesser og repetitiv atferd (a = 0.85).
Statistiske analyser

I denne studien ble sosiale vansker og psykiske problemer hos unge med 22q11DS
undersgkt. Vi utferte dataanalysene med SPSS, versjon 28. Deskriptiv statistikk for nivaet av
sosiale vansker og psykiske problemer ble analysert for SCQ, SRS og CBCL i utvalget. Vi
brukte uavhengige t-tester for & undersgke hvorvidt barn og ungdom som skaret over
terskelverdi pa ASD pa SCQ rapporterte mer psykiske problemer pa CBCL. Det ble utfart en
bivariat korrelasjonsanalyse (Pearson’s korrelasjonskoeffisient) mellom de ulike kartleggings-
verktgyene for hele utvalget (Cumming & Calin-Jageman, 2017). Dette for a utforske sammen-
hengen mellom psykiske problemer og sosiale vansker. Signifikansniva for testene ble satt il
<.0509 < .01.
Etikk

Forskningsprosjektet ble godkjent som etisk forsvarlig av Regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk Sgr-@st (#74785, REK Sgr-@st; se Appendiks A).
Informasjon om studien, samt fordeler og ulemper ved deltakelse ble samtykket via innlogging
med BANKID og kartleggingsverktayene ble besvart i nettskjema. Sensitive data ble lagret i
Tjenester for sensitive data (TSD). Anonymiserte data ble hentet ut av TSD og brukt til a lage
tabeller. Alle foresatte matte signere pa samtykkeskjema via BANKID.

Resultater
Hvor store sosiale vansker har barn og ungdom med 22q11DS?

Resultatene viste generelt hgye nivaer av sosiale vansker bade pa SCQ og SRS i
22q11DS. Pa SCQ viste resultatene at utvalget skaret hgyest pa Sosial kommunikasjon,
etterfulgt av Sosial interaksjon og Repeterende eller stereotypisk atferd. Det vil si at de foresatte
rapporterte mest sosiale vansker innenfor Sosial kommunikasjon.

Nar det gjelder SRS skaret utvalget i den alvorlige enden av skalaen, pa subskalaene
Begrensede interesser eller stereotypisk atferd og Sosial kognisjon. Skarer i dette omradet
antyder en sterk innvirkning pa sosialt samspill i hverdagen (Constantino & Gruber, 2005).

Imidlertid indikerte standardavvikene for disse skalaene stor spredning i utvalget.
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Gjennomsnittsskarene for subskalaene Sosial kommunikasjon og Sosial motivasjon, samt
Totalskaren for SRS var i den milde til moderate enden av SRS. Dette indikerer en mild til
moderat innvirkning pé sosialt samspill i hverdagen og kan antydes som “heytfungerende”
ASD (Constantino & Gruber, 2005). Totalskaren pa SRS for utvalget 1a rett under
terskelverdien pa 76 eller mer, som tilsvarer den alvorlige enden av skalaen. De foresatte
rapporterte feerrest problemer innenfor subskalaen Sosial bevissthet, og denne skaren falt

innenfor normalomradet. Se Tabell 1 for oversikt.

Tabell 1
Gjennomsnittsskarer for SCQ og SRS i 22q11DS utvalget

Gjennomsnitt

Rekkevidde M (SD)

SCQ
Sosial interaksjon 0-10 3.71 2.61
Sosial kommunikasjon 0-11 4.84 2.84
Repeterende atferd 0-8 1.94 2.03
SCQ Totalskare 1-25 10.61 6.13

SRS
Sosial bevisst 39-81 59.23 9.90
Sosial kognisjon 57-96 78.52 11.14
Sosial kommunikasjon 53-99 71.06 10.51
Sosial motivasjon 41-94 66.48 13.68
Stereotypisk atferd 46-111 80.29 18.13
SRS Totalskare 52-94 75.26 11.37

Merknader. SCQ = Social Communication Questionnaire, Repeterende atferd = Repeterende
eller stereotypisk atferd; SRS = Social Responsiveness Scale, Stereotypisk atferd =
Begrensede interesser eller stereotypisk atferd. M = gjennomsnitt (mean); (SD) =
standardavvik (standard deviation).
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Hvor store psykiske problemer har barn og ungdom med 22q11DS?

Tabell 2 viser gjennomsnittlige T-skarer pA CBCL og hvordan andelen av utvalget
skaret pa ulike grenseverdier. Pa fire skalaer var gjennomsnittsskaren for utvalget innenfor
klinisk omrade, dette gjaldt for Internaliserende problemer, Engstelig/deprimert, Sosiale
problemer og Total problemskare. Av disse fire skalaene var Internaliserende problemer
skalaen med hgyest andel over terskelverdi.

De subskalaene som fikk lavest gjennomsnittsskarer var skalaene Eksternaliserende
problemer, Regelbrytende atferd og Aggressiv atferd, som alle var innenfor normalomradet.

Majoriteten av utvalget skaret i klinisk omrade for Internaliserende problemer,
Engstelig/deprimert, Sosiale problemer, Tankeproblemer og Total problemskare. Blant disse
skalaene var det flest som skaret i klinisk omrade pa Internaliserende problemer og Total
problemskare.

De fleste deltakerne skaret i normalomradet pa subskalaene Tilbaketrukket/deprimert,
Somatiske problemer, Eksternaliserende problemer, Aggressiv atferd og Regelbrytende atferd.
Nesten 90% av utvalget skaret i normalomradet pa Regelbrytende atferd, og det var kun to
deltakere som skaret i klinisk omrade pa denne skalaen.

Det var kun pa subskalaen Oppmerksomhetsproblemer at majoriteten av 22q11DS
utvalget skaret i det kliniske grenseomradet. Det var videre relativt jevnt fordelt pa denne
skalaen hvorvidt deltakerne skaret innenfor normalomradet, klinisk grenseomrade og klinisk

omréade.
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Tabell 2

Gjennomsnittlige T-skarer for syndromskalaer, subskalaer, Internaliserende problemer,
Eksternaliserende problemer og Total problemskare pa CBCL, samt andelen som skaret i
normalomradet, klinisk grenseomrade og klinisk omrade pa tilsvarende skalaer

CBCL
Normalomrade Grenseomrade Klinisk omrade
(T<65):  (T=65-69  (T>69)
M (SD) n (% n (%) n (%)
Internaliserende p. 71.48 (13.47) 6 194 3 9.7 22 71.0
Engstelig/deprimert 69.84 (12.57) 10 32.3 6 19.4 15 48.4

Tilbaketrukket/deprimert 65.42 (9.99) 14 45.2 6 194 11 35.5
Somatiske problemer 66.10 (10.93) 15 48.4 4 12.9 12 38.7

Sosiale problemer 70.26 (7.42) 5 16.1 11 35.5 15 48.4
Tankeproblemer 68.97 (10.69) 8 25.8 4 12.9 19 61.3
Oppmerksomhetsp. 68.16 (10.06) 9 29.0 12 38.7 10 32.3
Eksternaliserende p. 57.48 (12.04) 16 51.6 3 9.7 12 38.7

Aggressiv atferd 60.74 (10.90) 19 61.3 6 194 6 19.4

Regelbrytende atferd 56.16 (6.68) 27 87.1 2 6.5 2 6.5
Total problemskare 69.87 (11.04) 7 22.6 3 9.7 21 677

Merknader.2= Normalomréade for skalaene Internaliserende problemer, Eksternaliserende
problemer og Totale problemer er T < 60; = Klinisk grenseomradet for skalaene
Internaliserende problemer, Eksternaliserende problemer og Totale problemer er T = 60-63; ¢
= Klinisk omrade for skalaene Internaliserende problemer, Eksternaliserende problemer og
Totale problemer er T > 63. CBCL = Child Behavior Checklist, Internaliserende p. =
Internaliserende problemer, Oppmerksomhetsp. = Oppmerksomhetsproblemer,
Eksternaliserende p. = Eksternaliserende problemer. M = gjennomsnitt (mean); (SD) =

standardavvik (standard deviation).
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Tabell 3 viser gjennomsnittlige T-skarer pa de ni DSM diagnostiske skalaene pa CBCL
og hvordan andelen av utvalget skaret pa ulike grenseverdier for T-skarer pA DSM diagnostiske
skalaer.

Pa fire skalaer var gjennomsnittsskaren innenfor klinisk omrade, altsa T > 69. Dette
gjaldt for skalaene Affektive problemer, Angstproblematikk, Tvangsproblematikk og Post-
traumatiske stressproblemer. Blant disse fire skalaene var gjennomsnittlig skare for utvalget
hgyest pa Tvangsproblematikk, etterfulgt av Posttraumatiske stressproblemer og Angst-
problematikk.

De subskalaene som fikk lavest gjennomsnittsskarer var skalaene Alvorlige atferds-
problemer, Opposisjonelle atferdsproblemer, Oppmerksomhetsproblemer/ hyperaktivitet og
Somatiske problemer, som alle var innenfor normalomradet. De to sistnevnte skalaene hadde
en gjennomsnittsskare i gvre sjikt av normalomradet.

Majoriteten av 22g11DS utvalget skaret i klinisk omrade for Affektive problemer,
Angstproblematikk, Tvangsproblematikk og Posttraumatiske stressproblemer. Blant disse
skalaene var det flest som skaret i klinisk omrade pa Tvangsproblematikk, etterfulgt av
Posttraumatiske stressproblemer.

De fleste deltakerne skaret i normalomradet pa subskalaene Somatiske problemer,
Oppmerksomhetsproblemer/hyperaktivitet, Opposisjonelle atferdsproblemer og alvorlige
atferdsproblemer. Nesten 80% av utvalget skaret i normalomradet pa Alvorlige atferds-
problemer, og det var kun fire unge som ble skaret i klinisk omrade pa denne skalaen.

Det var kun pa subskalaen Tregt kognitivt tempo at majoriteten av utvalget skaret i det
kliniske grenseomradet. Det var videre relativt jevnt fordelt pa denne skalaen hvorvidt

deltakerne skaret innenfor normalomradet, klinisk grenseomrade og kliniske omrade.
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Tabell 3

Gjennomsnittlige T-skarer for DSM diagnostiske skalaer samt andelen som skaret i
normalomradet, klinisk grenseomrade og klinisk omrade pa DSM diagnostiske skalaer pa
CBCL

CBCL DSM skalaer

Normalomradde Grenseomrade Klinisk omrade
(T <65) (T =65-69) (T >69)

M (SD) n (%) n (%) n (%)

Affektive problemer  69.42 (9.45) 8 25.8 7 22.6 16 51.6
Angstproblematikk ~ 70.10 (11.43) 11 35.5 5 16.1 15 48.4
Somatiske problemer 63.55 (11.77) 15 48.4 6 194 10 32.3
Oppm./hyperaktivitet 63.03 (7.57) 19 61.3 6 194 6 194
Opposisjonelle at.p.  58.45(9.94) 22 71.0 1 3.2 8 25.8
Alvorlige at.p. 57.23(855) 24 7749 3 9.7 4 12.9
Tregt kognitivt tempo 65.32 (8.56) 9 29.0 12 38.7 10 32.3
Tvangsproblematikk  71.42 (13.21) 10 32.3 2 6.5 19 61.3
PTSD 71.06 (12.81) 10 32.3 3 9.7 18 58.1

Merknader. CBCL = Child Behavior Checklist, Oppm./hyperaktivitet = Oppmerksomhets-
problemer/hyperaktivitet, Opposisjonelle at.p. = Opposisjonelle atferdsproblemer, Alvorlige
at.p. = Alvorlige atferdsproblemer, PTSD = Posttraumatiske stressproblemer. M =

gjennomsnitt (mean); (SD) = standardavvik (standard deviation).

| Figur 1 sammenlignes utvalgets raskarer pa CBCL med raskarer for et norsk
normutvalg (alder 9 til 16 ar; Korngr & Jozefiak, 2012) i et sgylediagram. Totalskaren pa CBCL
for 22q11DS utvalget (M = 61.7, SD = 33.2) var signifikant (p > .001) hgyere enn Totalskaren
for det norske normutvalget (M = 13.9, SD = 14.4), med en stor effektstarrelse (d = 1.44). Pa
Internaliserende problemer ble det ogsa rapportert signifikant (p > .001) flere psykiske
problemer i 22911DS utvalget (M = 21.0, SD = 12.9) sammenlignet med det norske
normutvalget (M = 3.6, SD = 4.7), med stor effektstarrelse (d = 1.35). Det norske normutvalget
(M = 4.4, SD = 5.3) hadde ogsa signifikant (p > .001) ferre psykiske problemer pa
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Eksternaliserende problemer (M = 11.2, SD = 9.8) sammenlignet med 22g11DS utvalget, med
moderat effektstgrrelse (d = .69). Innad i 22q11DS utvalget ble det rapportert hgyere forekomst
av Internaliserende problemer sammenlignet med Eksternaliserende problemer. Innad i det
norske normutvalget viste resultatene det motsatte, med hayest skare for Eksternaliserende
problemer.

Figuren viser generelt at 22q11DS skaret hgyere pa Totalskare, Eksternaliserende
problemer og Internaliserende problemer pa CBCL enn det norske normutvalget. Videre viser
figuren at Internaliserende problemer hadde hgyere forekomst enn Eksternaliserende problemer
i 22q11DS utvalget. Forskjellen mellom gruppene var stgrst pa Totalskaren for CBCL, og minst

pa den Eksternaliserende problemskalaen.

Figur 1
Psykiske problemer blant unge med 22g11.2DS opp mot et norsk normutvalg

0T

W 22ql1.2DS utvalg
Norsk Normutvalg*

1 .
0
Totalskare Ekstern. Intern.
CBCL-skalaer

Merknader. *Normutvalget gir et sammenligningsgrunnlag. CBCL = Child Behavior
Checklist, Ekstern. = Eksternaliserende problemer, Intern. = Internaliserende problemer. M-

skare = gjennomsnittsskare (mean).
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Hva er sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer blant unge med
22q11DS?

Tabell 4 viser korrelasjonen mellom sosiale vansker pa SCQ og SRS og psykiske
problemer pa CBCL. Tabellen inkluderer Totalskarene og subskalaene pa SCQ og SRS, samt
Internaliserende problemer, Eksternaliserende problemer og syndromskalaene pa CBCL.

Den Internaliserende problemskalaen pa CBCL korrelerte positivt og signifikant med
Totalskarene og alle subskalaene pa bade SCQ og SRS, med unntak av subskalaen Sosial
bevissthet. Det var gjennomgaende moderat til hgy positiv sammenheng mellom sosiale
vansker og Internaliserende problemer i utvalget.

Syndromskalaene som er innenfor den Internaliserende problemskalaen pa CBCL
korrelerte overordnet positivt og signifikant med SCQ og SRS. Syndromskalaene
Engstelig/deprimert og Tilbaketrukket/deprimert korrelerte positivt med alle subskalaene pa
SCQ og SRS, med moderate til hgye korrelasjoner. Det var altsa gjennomgaende slik at foreldre
som rapporterte hgy grad av sosiale vansker ogsa rapporterte hgy grad av engstelige,
tilbaketrukne og/eller depressive symptomer. Den siste syndromskalaen innenfor
Internaliserende problemer, Somatiske problemer, korrelerte moderat positivt og signifikant
med Totalskarene pa SCQ og SRS. Pa denne skalaen viste resultatene noe fearre signifikante
korrelasjoner med SCQ, hvor Somatiske problemer ikke korrelerte signifikant med hverken
Sosial kommunikasjon eller Repeterende eller stereotypisk atferd.

Den Eksternaliserende problemskalaen korrelerte svakt til moderat med sosiale vansker.
Nar det gjelder SCQ, var det kun subskalaen Repeterende eller stereotypisk atferd som
korrelerte signifikant med Eksternaliserende problemer pd CBCL. Pa SRS korrelerte den
Eksternaliserende problemskalaen positivt med alle subskalaene, utenom Sosial bevissthet.

Av syndromskalaene som representerer Eksternaliserende problemer, ble det rapportert
flest positive signifikante korrelasjoner med SCQ og SRS pa skalaen Aggressiv atferd.
Regelbrytende atferd hadde pa den andre siden, farre signifikante korrelasjoner. Aggressiv
atferd hadde signifikant korrelasjon med kun Repeterende eller stereotypisk atferd pa SCQ,
med moderat korrelasjon. Med SRS hadde Aggressiv atferd signifikante korrelasjoner med
Sosial kognisjon, Sosial kommunikasjon, Sosial motivasjon, Begrensede interesser eller
stereotypisk atferd og Totalskaren pa SRS. Disse korrelasjonene var moderate til hgye. Alle
korrelasjonene mellom Aggressiv atferd og subskalaene pa SCQ og SRS var positive, med
unntak av Sosial bevissthet.

Regelbrytende atferd viste ingen signifikante korrelasjoner med SCQ. Videre viste alle

subskalaene pa SCQ en negativ korrelasjon med Regelbrytende atferd, med unntak av
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Repeterende eller stereotypisk atferd. P& subskalaene for SRS var det kun korrelasjonen med
Begrensede interesser eller stereotypisk atferd som var statistisk signifikant med Regelbrytende
atferd. Denne korrelasjonen var moderat. Alle korrelasjonene mellom subskalaene pa SRS og
Regelbrytende atferd var positive, med unntak av Sosial bevissthet.

Tabell 4
Korrelasjoner mellom sosiale vansker, internaliserende problemer, eksternaliserende

problemer og syndromskalaene pa CBCL

CBCL Int.p. Eng./de. Til./de. Som.p. Eks.p. Agr.at. Reg.at.

SCQ
Sosial interaksjon A8**  40* A45* 40* .05 A1 -17
Sosial kommunikasjon .53**  59**  44* 27 10 .18 -14
Repeterende atferd S50**  39*%*  68** .28 A49**  B1** 32
SCQ total 63**  58**  .63** 41* 25 .32 -.20
SRS
Sosial bevissthet -21 -.26 -.18 -.09 -.26 -.26 -.22
Sosial kognisjon B1**  57** 46**  51F* 41%* 43* .25

Sosial kommunikasjon .61**  54**  §2**  42* A40*  42%* .26

Sosial motivasjon B6**  48**  71**  BE**  46*  48** 29
Stereotypisk atferd 63**  Bh**  70**  41*  54**  BH¥*  38*
SRS total 68**  B7**x  70**  52**  AB**  5Q** 31

Merknader. * p <.05. ** p <.01. CBCL = Child Behavior Checklist, Int. p. =
Internaliserende problemer, Eng/de. = Engstelig/deprimert, Til/de. =
Tilbaketrukket/deprimert, Ekst. p. = Eksternaliserende problemer, Agr. at. = Aggressiv atferd,
Reg. at. = Regelbrytende atferd; SCQ = Social Communication Questionnaire, Repeterende
atferd = Repeterende eller Stereotypisk atferd, SCQ total = SCQ Totalskare; SRS = Social
Responsiveness Scale, Stereotypisk atferd = Begrensede interesser eller stereotypisk atferd,

SRS total = SRS Totalskare. Tallene tilsvarer Pearsons korrelasjonskoeffisient.
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Korrelasjonene mellom sosiale vansker pa SCQ og SRS og psykiske problemer pa
CBCL kan ses i Tabell 5. Den Totale problemskaren pa CBCL korrelerte gjennomgaende
moderat til hgyt med sosiale vansker pa bade SCQ og SRS. Hayest korrelasjon fant vi mellom
Totalskaren pa CBCL opp mot Totalskaren pa SRS og subskalaen Begrensede interesser eller
stereotypisk atferd, med hgye og positive korrelasjoner. Total problemskare pa CBCL
korrelerte hgyest pa hvert av instrumentene med subskalaene Repeterende eller stereotypisk
atferd pa SCQ og Begrensede interesser eller stereotypisk atferd pa SRS. Resultatene viste altsa
at subskalaene som omhandlet typiske trekk for ASD pa hvert av instrumentene korrelerte
hgyest med psykiske problemer pa CBCL.

Pa subskalaene Sosiale problemer, Tankeproblemer og Oppmerksomhetsproblemer pa
CBCL var det flere positivt signifikante korrelasjoner med SCQ og SRS. Alle subskalaene
korrelerte ogsa positivt med Totalskaren pa bade SCQ og SRS. De signifikante
korrelasjonskoffisientene var moderate til hgye pa disse skalaene. Blant de tre subskalaene pa
CBCL hadde Oppmerksomhetsproblemer lavest korrelasjonskoeffisienter og feerrest
signifikante korrelasjoner med SCQ og SRS. Oppmerksomhetsproblemer korrelerte kun
signifikant med Totalskaren pa SCQ, og ikke med noen av subskalaene. Med SRS korrelerte
subskalaen Oppmerksomhetsproblemer med alle subskalaer og Totalskaren pa SRS, bortsett
fra Sosial bevissthet.

Resultatene viste at Sosial bevissthet pa SRS ikke hadde statistisk signifikans med noen
av subskalaene eller syndromskalaene pa CBCL. Dette var den eneste subskalaen pa SCQ og
SRS som ikke korrelerte signifikant med noen av underskalaene pd CBCL. Videre var Sosial

Bevissthet den eneste subskalaen som korrelerte negativt med alle skalaene pa CBCL.
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Tabell 5

Sammenhengen mellom sosiale vansker, Total problemskare og subskalaene pd CBCL

CBCL CBCL total Sosiale p. Tanke p. Oppmerks. p.
SCQ
Sosial interaksjon 33 A9** .26 14
Sosial kommunik. 43* 52** A40** .34
Repeterende atferd 54** 42* A9** .35
SCQ total 54** B61** 47> 36**
SRS
Sosial bevissthet -21 -.04 -.10 -13
Sosial kognisjon B7** .60** .66** .64**
Sosial kommunik. .64** 67+ 52** H59**
Sosial motivasjon 64** H53** A41* 56**
Stereotypisk atferd T3** .65** .62** .69**
SRS total A3** 0% B61** .66**

Merknader. * p <.05. ** p <.01. CBCL = Child Behavior Checklist, CBCL total = CBCL
total problemskare, Sosiale p. = Sosiale problemer, Tanke p. = Tankeproblemer, Oppmerks.
p. = Oppmerksomhetsproblemer; SCQ = Social Communication Questionnaire, Sosial
kommunik. = Sosial kommunikasjon, Repeterende atferd = Repeterende eller stereotypisk
atferd, SCQ total = SCQ Totalskare; SRS = Social Responsiveness Scale, Sosial kommunik.
= Sosial kommunikasjon, Stereotypisk atferd = Begrensede interesser eller stereotypisk

atferd, SRS total = SRS Totalskare. Tallene tilsvarer korrelasjonskoeffisienten (Pearsons).

Har barn og ungdom med 22q11DS og mulig ASD mer psykiske problemer enn unge med
22011DS uten mulig ASD?

Tabell 6 gir en oversikt over andelen av utvalget som skaret over terskelverdien for
mulig ASD pa SCQ og SRS. Terskelverdi pa bade 15 og 11 ble inkludert for raskarer pa SCQ.
Det var langt flere som skaret over terskelverdien for ASD pa SRS sammenlignet med SCQ,
uavhengig av hvilken terskelverdi som ble satt for SCQ. Det var flere i utvalget som skaret over

terskelverdien pa 15 enn terskelverdien pa 11 i SCQ. Som vist i Tabell 2, skaret 36% av barn
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og ungdom i utvalget for mulig ASD dersom en kombinerte bade SRS og SCQ med en

terskelverdi pa 11.

Tabell 6

Andelen som skaret over terskelverdien for mulig autismespekterforstyrrelser

Utvalg med sannsynlig ASD n (%)
SCQ raskare terskelverdi 15 8 25.8
SCQ raskare terskelverdi 11 12 38.7
SRS T-skare terskelverdi 60 29 93.5
SRS >60 + SCQ > 11* 11 35.5

Merknader. *Barn og ungdom som bade skaret over terskelverdien pa SCQ og over
terskelverdien pa SRS T-skare. SCQ = Social Communication Questionnaire; SRS = Social

Responsiveness Scale. (%) = prosent av utvalget.

En bivariat analyse av psykiske problemer blant unge med 22q11DS som skaret over
og under terskelverdi for ASD pa SCQ kan ses i Tabell 7. Det ble brukt uavhengige t-tester for
utvalget. For alle skalaene pd CBCL viste resultatene at barn og ungdom med 22q11DS som
skaret over terskelverdi for ASD pa SCQ rapporterte mer psykiske problemer pa CBCL, hvorav
disse forskjellene var signifikante pa seks av elleve skalaer pa CBCL. Skalaene Internaliserende
problemer og Tilbaketrukket/deprimert viste signifikante forskjeller mellom gruppene.
Skalaene hvor gruppene viste signifikante forskjeller var Sosiale problemer, Engstelig/
deprimert, Somatiske problemer og CBCL Totalskare. For skalaene Eksternaliserende
problemer, Tankeproblemer, Oppmerksomhetsproblemer, Regelbrytende atferd og Aggressiv
atferd var ikke forskjellene signifikante mellom gruppene, men gruppen med mulig ASD hadde

likevel en hgyere gjennomsnittsskare pa disse skalaene.
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Tabell 7
Bivariat analyse ved bruk av en uavhengig t-test (tosidig). Psykiske problemer blant unge

som skaret over og under terskelverdi for autismespekterforstyrrelser pa SCQ.

Over Under

terskelverdi terskelverdi

CBCL SCQ* SCQe
(n=12) (n=19)
M (SD) M (SD) d t p

Internaliserende problemer  79.4 124 665 11.8 1.08 291 .007**
Engstelig/deprimert 758 115 66.1 119 83 225 .032*
Tilbaketrukket/deprimert 717 100 615 79 1.10 3.15 .004*

Somatiske problemer 719 105 624 97 85 257 .016*
Sosiale problemer 738 102 681 3.9 1.14 222 .035*
Tankeproblemer 735 7.7 66.1 115 74 196  .059

Oppmerksomhetsproblemer  70.0 8.7 67.0 10.9 .61 .80 428
Eksternaliserende problemer 61.0 128 553 11.3 48 1.31 .201

Aggressiv atferd 64.8 112 582 101 .81 1.71  .097
Regelbrytende atferd 568 7.1 557 6.6 .08 44 664
Total problemskare 749 112 667 11.8 79 214  .041*

Merknader. * p <.05. ** p <.01. SCQ?= Social Communication Questionnaire med
terskelverdi pa 11; CBCL = Child Behavior Checklist. M = gjennomsnitt (mean); (SD) =
standardavvik (standard deviation); d = Effektstorrelse (Cohen’s d); t = t-verdi (equal

variance assumed); p = p-verdi (two sided p; equal variance assumed).

Tabell 8 viser hvordan andelen av 22q11DS utvalget skaret pa ulike grenseverdier for
T-skarer pa CBCL fordelt pa unge som skaret over og under terskelverdien for mulig ASD pa
SCQ. Maijoriteten av de med 22g11DS og mulig ASD skaret i klinisk omrade pa atte av elleve
skalaer. Blant disse atte skalaene var det flest som skaret i klinisk omrade pa Internaliserende

problemer, Total problemskare og Tankeproblemer.
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Det var kun pa tre skalaer at majoriteten av 22q11DS utvalget uten mulig ASD skaret i
klinisk omrade. Dette gjaldt for skalaene Internaliserende problemer, Tankeproblemer og Total
problemskare.

Gjennomgaende var det flere i gruppen med mulig ASD som skaret i klinisk omrade pa
ulike skalaer pa CBCL. Samtidig skaret generelt gruppen uten mulig ASD oftere i normal-
omradet. De store forskjellene mellom gruppene gjaldt for alle skalaer med unntak av
Eksternaliserende problemer, og tilhgrende syndromskalaer. Pa skalaene Regelbrytende atferd
og Aggressiv atferd skaret majoriteten av begge gruppene innenfor normalomradet.

Tabell 8
Andelen som skaret i normalomradet, klinisk grenseomrade og klinisk omrade pa CBCL fordelt

pa unge som skaret over og under terskelverdi for autismespekterforstyrrelser pa SCQ.

CBCL Over terskelverdi SCQ (n =12) Under terskelverdi SCQ (n=19)
Normal Grense Klinisk Normal Grense Klinisk
n %) n %) n % n % n (% n (%)
Int. p. 1 8 0 0 11 92 5 26 3 16 11 58
Eng/dep. 2 17 2 17 8 66 8 42 4 21 7 37
Til/dep. 2 17 2 17 8 66 12 63 4 21 3 16
Som. p. 3 25 2 17 7 58 12 63 2 11 5 26
Sos. p. 0 0 3 25 9 75 5 26 8 42 6 32

Tanke. p. 1 8 1 8 10 84 7 37 3 16 9 47

Oppm.p. 1 8 6 50 5 42 8 42 6 32 5 26
Ekst. p. 4 33 2 17 6 50 12 63 1 5 6 32
Agr.at. 6 50 3 25 3 25 13 68 3 16 3 16

Reg. at. 10 84 1 8 1 8 17 90 1 5 1 5
Total 1 8 0 0 11 92 6 32 3 16 10 54

Merknader. SCQ== Social Communication Questionnaire med terskelverdi pa 11.
Normalomrade for skalaene Internaliserende problemer, Eksternaliserende problemer og
Totale problemer er T < 60, og T < 65 pa de resterende skalaene; Klinisk grenseomradet for

skalaene Internaliserende problemer, Eksternaliserende problemer og Totale problemerer T =
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60-63 og T = 60-69 pa de resterende skalaene; Klinisk omrade for skalaene Internaliserende
problemer, Eksternaliserende problemer og Totale problemer er T > 63, og T > 69 pa de
resterende skalaene. CBCL = Child Behavior Checklist, Int. p. = Internaliserende problemer,
Eng/dep. = Engstelig/deprimert, Til/dep. = Tilbaketrukket/deprimert, Som. p. = Somatiske
problemer, Sos. p. = Sosiale problemer, Tan. p. = Tankeproblemer, Oppm. p. =
Oppmerksomhetsproblemer, Ekst. p. = Eksternaliserende problemer, Agr. at. = Aggressiv

atferd, Reg. at. = Regelbrytende atferd.

Oppsummering av hovedfunn

Resultatene stattet var farste hypotese om at nivaet av sosiale vansker var hgyt blant
barn og ungdom med 22q11DS. Eksempelvis havnet gjennomsnittskarene til utvalget i den
alvorlige enden av skalaen pa to av fem subskalaer pad SRS. Dette var for subskalaene
Begrensede interesser eller stereotypisk atferd og Sosial kognisjon. Totalskaren pa SRS for
utvalget var mellom den moderate og alvorlige enden av skalaen, noe som indikerte sosiale
vansker med moderat til sterk innvirkning pa sosialt samspill i hverdagen til utvalget. Videre
var resultatene delvis i samsvar med var hypotese om at en tredjedel av utvalget ville skare over
terskelverdien for ASD pa SCQ og SRS. Nar det gjelder SCQ var det 26% som skaret over en
terskelverdi pa 15 og 39% som skaret over terskelverdien pa 11, noe som tilsvarte at omtrent
en tredjedel av utvalget hadde mulig ASD. Pa SRS viste resultatene at 94% skaret over
terskelverdien pa 60 for ASD, noe som er en betydelig sterre andel av deltakere enn vi
hypotetiserte for mulig ASD pa SRS. Videre var det en av deltakerne i studien som skaret over
terskelverdien for ASD pa SRS, men ikke over terskelverdien for ASD pa SCQ. Dette er
interessant fordi resultatene viste at SCQ var mye strengere enn SRS nar det gjelder kriterier
for & indikere mulig ASD.

Var andre hypotese om at barn og ungdom med 22q11DS ville utvise hgy grad av
psykiske problemer pa CBCL, stemte overens med resultatene i studien. Majoriteten av utvalget
skaret i klinisk omrade for Internaliserende problemer, Engstelig/deprimert, Sosiale problemer,
Tankeproblemer og Total problemskare. Blant disse skalaene var det flest som skaret i klinisk
omrade pa Internaliserende problemer og Total problemskare, noe som ogsa samsvarte med var
hypotese om at gjennomsnittsskaren for utvalget pa skalaen Internaliserende problemer ville
havne i klinisk omrade pa CBCL. For skalaene Eksternaliserende problemer, Regelbrytende
atferd og Aggressiv atferd havnet gjennomsnittskarene for utvalget innenfor normalomradet,

hvilket ikke stgttet var hypotese om at utvalget ville utvise hgy grad av psykiske problemer pa
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CBCL. Nar det gjelder hypotesen om at barn og ungdom med 22q11DS ville skare signifikant
hgyere pa psykiske problemer pa CBCL sammenlignet med et norsk normutvalg, stemte dette
overens med resultatene i studien. Forskjellene mellom utvalgene var statistisk signifikante pa
Totalskalaen, Eksternaliserende problemer og Internaliserende problemer pa CBCL. | tillegg
var effektstgrrelsene for Totalskalaen og Internaliserende problemer hgye, og effektstarrelsen
for Eksternaliserende problemer var moderat. Totalskalaen for psykiske problemer var fire
ganger hgyere blant unge med 22q11DS sammenlignet med det norske normutvalget. Seerlig
skilte den internaliserende skalaen seg ut, hvor 22q11DS utvalget skaret mer enn fem ganger
hagyere enn det norske normutvalget. Dermed viste resultatene at forskjellene mellom 22q11DS
utvalget og normutvalget var stgrre for den Internaliserende skalaen fremfor de to andre. Dette
var saledes ogsa i samsvar med var hypotese om at skalaen Internaliserende problemer ville
veere spesielt hgy sammenlignet med norske normer pa CBCL.

Funnet om at det var en positiv og signifikant sammenheng mellom sosiale vansker pa
SCQ og SRS og psykiske problemer pa CBCL, stemte overens med var tredje hypotese om en
positiv korrelasjon mellom sosiale vansker og psykiske problemer. Den Internaliserende
problemskalaen var den skalaen pa CBCL som korrelerte hgyest med sosiale vansker. Det vil
si at deltakerne som skaret hgyt pa Internaliserende problemer, ogsa skaret hgyt pa nivaet av
sosiale vansker. Eksternaliserende problemer korrelerte ogsa positivt med sosiale vansker, men
denne korrelasjonen var ikke like sterk som for Internaliserende problemer.

Nar det gjelder barn og ungdom som skaret over terskelverdien pa ASD pa SCQ, ble
det rapportert, i samsvar med var fjerde hypotese, mer psykiske problemer pd CBCL
sammenlignet med gruppen av utvalget som skaret under terskelverdien. Pa alle skalaene pa
CBCL viste resultatene at barn og ungdom med 22911DS og mulig ASD rapporterte mer
psykiske problemer, og pa seks av elleve skalaer var resultatene signifikant forskjellige. Disse
signifikante forskjellene var pd skalaene Total problemskare, Internaliserende problemer,
Engstelig/deprimert, Tilbaketrukket/deprimert, Somatiske problemer og Sosiale problemer.
Gruppen som skaret over terskelverdi for ASD hadde ogsa hgyere grad av Aggressiv atferd,
Eksternaliserende problemer, Tankeproblemer, Oppmerksomhetsproblemer og Regelbrytende
atferd, men disse forskjellene var ikke signifikante.

Oppsummert indikerte resultatene i studien hgy forekomst av sosiale vansker og
psykiske problemer i 22q11DS utvalget. Videre viste resultatene at sosiale vansker var hgyt
assosiert med psykiske problemer, serlig internaliserende problemer. Unge med 22g11DS og
mulig ASD hadde ogsa mer psykiske problemer enn unge med 22g11DS uten mulig ASD.

Forskjellen mellom gruppene var serlig uttalt pa Internaliserende problemer.
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Diskusjon

Dette er den farste studien som har undersgkt sammenhengen mellom sosiale vansker
og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS i Norge. Ulike mal pa sosiale
vansker og psykiske problemer ble benyttet pa 31 barn og ungdom med 22q11DS. Formalet
med studien var a (1) undersgke nivaet av sosiale vansker og (2) psykiske problemer blant barn
og ungdom med 22911DS i Norge, (3) undersgke sammenhengen mellom sosiale vansker og
psykiske problemer blant unge med 22q11DS, og (4) identifisere hvorvidt unge med 22q11DS
og mulig ASD hadde mer psykiske problemer enn unge med 22911DS uten mulig ASD i et
norsk utvalg.

Tolking av funn
Nivaet av sosiale vansker

Resultatene viste generelt at utvalget skaret hgyt pa alle kategorier av sosiale vansker,
det vil si sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial fungering. Graden av de sosiale
vanskene stemte overens med sammenlignbare aldersgrupper (Shashi et al., 2012; Sobin et al.,
2009; Vangkilde, Jepsen et al., 2016). Studien til VVangkilde, Jepsen et al. (2016) fant at barn
og ungdom med 22q11DS hadde vansker med sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial
fungering. Vare resultater indikerte dermed samme nivaer av sosiale vansker som andre studier.

Basert pa var kartlegging av den eksisterende forskningslitteraturen, var det fa andre
studier som muliggjorde sammenligning av skarer pa SCQ og SRS. En arsak til dette var at de
fleste studier ikke rapporterte skarene pa subskalaene for SCQ og SRS for unge med 22¢q11DS.
De fleste studier rapporterte altsa kun Totalskarene for spgrreskjemaene. En annen grunn til at
det var utfordrende & sammenligne funn med andre studier var at flere studier har brukt andre
kartleggingsverktay for & male sosiale vansker. Dette var for eksempel ABASsocial og Social
Skills Rating System, som ble brukt for & male sosial kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial
fungering. Samlet sett var det altsa vanskelig & sammenligne spesifikke skarer pa SCQ og SRS
i var studie med andre studier, grunnet internasjonale studiers rapportering av kun Totalskarer
og bruken av andre kartleggingsverktgy.

Sosial kognisjon. Sosial kognisjon blant barn og ungdom med 22q11DS har blitt
undersgkt i flere internasjonale studier (Campbell et al., 2015; Cornblath et al., 2021; McCabe
et al., 2016; Shashi et al., 2015; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). | denne studien ble det ikke
inkludert noen spesifikke kartleggingsverktgy for sosial kognisjon. Likevel kan subskalaene
Sosial kognisjon og Sosial motivasjon pa SRS gi en indikasjon pa nivaet av vansker med sosial
kognisjon ved vart utvalg (Constantino & Gruber, 2005). Gjennomsnittskaren pa subskalaen

Sosial kognisjon havnet innenfor den alvorlige enden av skalaen i vart utvalg, og
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gjennomsnittskaren pa Sosial motivasjon falt innenfor den milde til moderate enden av skalaen.
Disse resultatene tydet altsa pa at barn og ungdom med 22q11DS hadde vansker med sosial
kognisjon, da begge gjennomsnittskarene havnet utenfor normalomradet. Flere internasjonale
studier har ogsa pekt pa at barn og ungdom med 22q11DS har vansker med sosial kognisjon
(Campbell et al., 2015; Cornblath et al., 2021; McCabe et al., 2016; Shashi et al., 2015;
Vangkilde, Jepsen, et al., 2016). Disse studiene har benyttet andre maleinstrumenter for sosial
kognisjon enn det som har blitt brukt i denne studien, noe som gjer sammenligningsgrunnlaget
mellom studiene noe begrenset. Likevel antydet var studie, i samsvar med internasjonale funn,
at barn og ungdom med 22g11DS har vansker med sosial kognisjon.

Det har blitt foreslatt at bade nedsatt intelligens (Campbell et al., 2015; Glaser et al.,
2010), visuell persepsjon (McCabe et al., 2016) og oppmerksomhet (McCabe et al., 2016) kan
veere med pa a forklare mangler i sosial kognisjon hos unge med 22¢q11DS. Denne studien kan
ikke gi noen videre kunnskap inn mot sammenhengen mellom sosial kognisjon og de
ovennevnte vanskene, da vi ikke har inkludert spesifikke kartleggingsverktay for hverken sosial
kognisjon eller nevrokognitiv funksjon. Mangler i sosial kognisjon virker likevel & veere sentralt
blant unge med 22q11DS, men hva som pavirker denne nedsatte sosiale kognisjonen gjenstar
fremdeles uklart. Det er altsd ngdvendig med mer forskning pa sosial kognisjon og andre
variabler hos barn og ungdom med 22g11DS, for & kunne si noe om arsaken til mangler i sosial
kognisjon i denne gruppen.

Sosiale ferdigheter og sosial fungering. I denne studien har vi inkludert kartleggings-
verktgyet SRS, som maler nivaet av sosiale ferdigheter og sosial fungering (Constantino &
Gruber, 2005). En annen studie som brukte SRS for & male sosiale ferdigheter og sosial
fungering ved 22q11DS har rapportert lignende gjennomsnittskarer for utvalget som i denne
studien (Vangkilde, Jepsen et al., 2016). Den gjennomsnittlige Totalskaren pa SRS i vart utvalg
havnet i mild til moderat ende av skalaen, noe som indikerte mangler i sosiale ferdigheter og
sosial fungering med moderat til sterk innvirkning pa sosialt samspill i hverdagen (Constantino
& Gruber, 2005). Vangkilde, Jepsen et al. (2016) rapporterte ogsa i sin studie at utvalget med
22011DS skaret pa mild til moderat ende av skalaen for SRS Totalskare, hvilket pekte i samme
retning som resultatene i denne studien.

Resultatene fra var studie viste altsa at unge med 22q11DS hadde vansker med sosiale
ferdigheter og sosial fungering som strakk seg utenfor normalomradet. Dette samsvarte ogsa
med funn fra flere internasjonale studier som har funnet at unge med 22911DS har lavere
sosiale ferdigheter enn jevnaldrende kontroller (Shashi et al., 2012; Sobin et al., 2009; Woodin
etal., 2001) og at unge med 22q11DS har vansker med sosial fungering (Armando et al., 2017;
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Shashi et al., 2012, 2015; Wagner et al., 2017). De ovennevnte studiene har benyttet andre
sparreskjemaer for & male sosiale ferdigheter og sosial fungering enn det som har blitt brukt i
denne studien, noe som gjer det utfordrende a tolke resultatene pa tvers av disse studiene.
Likevel antydet var studie, i samsvar med internasjonale funn, at barn og ungdom med
22011DS har vansker med sosiale ferdigheter og sosial fungering.

Oppsummert, viste resultatene i samsvar med internasjonale funn, at barn og ungdom
med 22q11DS utviste hgye nivaer av sosiale vansker. Dette gjaldt bade innenfor sosial
kognisjon, sosiale ferdigheter og sosial fungering. Det har veert noe utfordrende & sammenligne
funnene i denne studien med andre resultater vedrgrende sosiale vansker blant barn og ungdom
med 22q11DS. Dette skyldes at flere studier har unngatt & rapportere subskalaer pa SCQ og
SRS, samt at andre spgrreskjemaer har blitt brukt i studiene. Likevel indikerte var studie at
norske barn og ungdom med 22q11DS har vansker med sosial kognisjon, sosiale ferdigheter
og sosial fungering utenfor normalomradet, noe som samsvarte med den internasjonale
litteraturen pa feltet.

Nivaet av psykiske problemer

| vart 22q11DS utvalg fant vi hgye nivaer av psykiske problemer, noe som samsvarte
med internasjonale funn (Jansen et al., 2007; Schneider et al., 2014; Woodin et al., 2001).
Nivaet av psykiske problemer pd CBCL i vart utvalg sammenlignet med et norsk normutvalg
(Korngr & Jozefiak, 2012), viste at Totalskaren for CBCL var fire ganger sa hgyt i 22q11DS
gruppen rapporterte altsi om svart mye hgyere psykiske problemer enn det norske
normutvalget. Ettersom det var sammenlignbare aldersgrupper, kan ikke forskjellene i
prevalensen av psykiske problemer forklares av aldersforskjell i utvalgene. Dermed kan det
tenkes at det hgye nivaet av psykiske problemer i 22q11DS er knyttet til syndromet i seg selv
eller andre variabler som ikke har blitt inkludert i denne studien.

Nar det gjelder andelen av utvalget, hadde godt over halvparten av barn og unge med
22q11DS i denne studien en Total problemskare innenfor klinisk omradde pd CBCL. En
metaanalyse som undersgkte gjennomsnittet av seks internasjonale studier viste at rett under
halvparten av deltakerne i utvalgene skaret i klinisk omrade pa CBCL (Glasson et al., 2020).
Denne metaanalysen viste altsa at en noe lavere andel av barn og ungdom med 22¢q11DS skaret
innenfor klinisk omrade pa CBCL, sammenliknet med denne studien pa et norsk utvalg. Likevel
pekte metaanalysen og resultatene fra denne studien pa at det er en hgy prevalens av psykiske
problemer blant barn og ungdom med 22q11DS, og at disse funnene ogsa kan veere gjeldende

for norske populasjoner med 22q11DS.
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Nivaet av internaliserende problemer. Utvalget i denne studien viste serlig haye
nivaer av Internaliserende problemer, sammenlignet med Eksternaliserende problemer pa
CBCL. Det at skaren for Internaliserende problemer var hgyere enn for Eksternaliserende
problemer, samsvarte med funn fra tidligere internasjonale studier (Glasson et al., 2020;
Woodin et al., 2001). Studien til Woodin et al. (2001) fant for eksempel en signifikant hgyere
andel av Internaliserende problemer sammenlignet med Eksternaliserende problemer i sitt
22011DS utvalg. Resultatene fra det norske normutvalget uten 22q11DS viste det motsatte
(Korngr & Jozefiak, 2012), nemlig at Eksternaliserende problemer var mer prevalente enn
Internaliserende. Indikasjonen som vist i denne studien, svarer altsa til funnene i internasjonale
studier om at internaliserende problemer er mer prevalente hos barn og ungdom med 22q11DS,
sammenlignet med eksternaliserende problemer. Funnene ved 22q11DS skiller seg videre fra
resultater om den gvrige befolkningen av barn og ungdom i Norge, som rapporterte hgyere
nivaer av eksternaliserende problemer fremfor internaliserende problemer.

Overordnet har litteraturen vist forhgyede internaliserende problemer blant unge med
22011DS, som strekker seg utenfor normalomradet (Jolin et al., 2009; Schneider et al., 2014;
Swillen et al., 2000). Resultatene fra denne studien viste at gjennomsnittskaren i utvalget for
Internaliserende problemer pd CBCL havnet innenfor klinisk omrade (M = 73), det vil si T-
skare > 63. Vare resultater samsvarte altsa med andre studiers rapportering av forhgyet niva av
internaliserende problemer ved 22q11DS.

Videre er det noen studier som har rapportert lavere gjennomsnittskarer pa CBCL enn
det vi har funnet (Sobin et al., 2009; Woodin et al., 2001). Interessant nok, fant Sobin et al.
(2009) en gjennomsnittskare innenfor normalomradet pa Internaliserende problemer, med en
gjennomsnittskare pa 55 i sitt 22q11DS utvalg. Denne lave skaren kan skyldes at utvalget til
Sobin et al. (2009) var av yngre alder enn vart, med gjennomsnittlig alder pa ni ar. Flere studier
har funnet at Internaliserende problemer er mer prevalente i ungdomstiden ved 22q11DS
(Jansen et al., 2007; Shashi et al., 2012; Wray et al., 2013), og dermed kan den unge alderen i
utvalget til Sobin et al. (2009) vare med pa a forklare diskrepansen med vare funn. Resultatene
i studien til Woodin et al. (2001) viste ogsa en lavere gjennomsnittlig skare enn rapportert i var
studie. Studien fant en skare pa 63 for Internaliserende problemer, noe som ligger innenfor
klinisk grenseomrade. Det at denne skaren var lavere enn skaren for vart utvalg kan ogsa
skyldes at utvalget i studien til Woodin et al. (2001) var yngre. Gjennomsnittlig alder i utvalget
var pa ti ar, og det kan tenkes at resultatene for utvalget hadde veert mer likt vart, dersom
utvalgene var nermere i alder. En forklaring pa at vare resultater indikerte hgyere nivaer av

Internaliserende problemer ved 22g11DS, kan altsa veere at denne studien hadde et eldre utvalg
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med en gjennomsnittlig alder pa 13 ar. Videre kan det tenkes at andre egenskaper ved utvalgene
som ikke har blitt undersgkt i disse studiene, kan ha bidratt til & forklare diskrepansen.

Pa skalaen Engstelig/deprimert, som er en syndromskala innenfor Internaliserende
problemer, var vare resultater noksa samstemte med internasjonale funn. Vare funn indikerte
at 48% av utvalget skaret innenfor klinisk omrade pa Engstelig/deprimert. Til sammenligning,
skaret 43% av barn og ungdom med 22q11DS innenfor klinisk omrade pa samme skala, i en
metaanalyse som brukte CBCL (Glasson et al. 2020). Vare resultater samsvarte altsa med
internasjonale funn pa skalaen Engstelig/deprimert.

Vare funn var noe sprikende sammenlignet med internasjonale funn pa de resterende
syndromskalaene innenfor Internaliserende problemer. Pa Tilbaketrukket/deprimert (M = 65)
og Somatiske problemer (M = 66), havnet gjennomsnittskaren for vart utvalg innenfor klinisk
grenseomrade. Vare gjennomsnittskarer var hgyere enn de som har blitt rapportert av Jansen et
al. (2007; M =62 og M = 61) og Woodin et al. (2001; M = 62 og M = 61). Resultatene fra disse
to studiene viste gjennomsnittskarer i gvre sjikt av normalomradet, til forskjell fra vare
gjennomsnittskarer i klinisk grenseomrade. Selv om skarene havnet i ulike omrader pa CBCL,
var ikke forskjellene mellom gjennomsnittskarene i vart utvalg sammenlignet med de to
ovennevnte studiene sa store.

Nivaet av ulike psykiske problemer. Nar det gjelder nivaet av ulike psykiske
problemer, var gjennomsnittskaren for utvalget innenfor klinisk omrade pa flere DSM
diagnostiske skalaer. Dette pekte i samme retning som litteraturen pa feltet, da det har blitt
rapportert at over halvparten av barn med 22g11DS oppfylte de diagnostiske kriteriene for en
eller flere psykiske lidelser (Armando et al., 2017; Niarchou et al., 2014; Young et al., 2011).
Det er verdt @ merke seg at CBCL ikke er tilstrekkelig for a sette en diagnose alene, men det
trengs supplement fra kliniske vurderinger. Likevel gir CBCL en god indikasjon for hvilke
psykiske lidelser som har hgyere forekomst enn andre lidelser, og kan dermed benyttes som en
pekepinn for hvilke omrader som bgr utredes og monitoreres neermere (Woodin et al., 2001).

Nar det gjelder Angstproblematikk, viste resultatene i denne studien at halvparten av
utvalget skaret i klinisk omrade. Interessant nok, viste resultatene ogsa at 36% av utvalget
skaret innenfor normalomradet for Angstproblematikk, noe som tydet pa stor diskrepans og
begrenset normalfordeling innad i utvalget. Resultatene viste altsd at noen hadde store
angstproblemer, mens andre hadde fraver av klinisk niva av angst. I litteraturen er prevalensen
av angstlidelser blant unge med 22911DS sprikende, med rater mellom 5% til 56%, uavhengig
av alder i utvalgene (Sobin et al., 2009). Likevel er det bred enighet om at angstlidelser er de

mest prevalente diagnosene blant barn og ungdom med 22q11DS (Armando et al., 2017;
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Glasson et al., 2020; Lewandowski et al., 2007; Sobin et al., 2009, Woodin et al., 2001). Det er
altsa rapportert om hgye nivaer av angstproblematikk i vart utvalg og i tidligere studier, noe
som tydet pa en gkt risiko for angst blant barn og ungdom med 22q11DS. Videre er prevalensen
av angst sprikende pa tvers av studier, og det er derfor vanskelig a gi eksakte tall pa forekomst
av angstproblematikk ved 22q11DS.

Resultatene i denne studien viste at 38% av utvalget skaret innenfor klinisk omrade pa
skalaen Oppmerksomhetsproblemer/hyperaktivitet. Denne andelen svarte til resultatene fra
andre studier som undersgkte prevalens av ADHD i 22q11DS (Schneider et al., 2014). Sobin
et al. (2009) rapporterte for eksempel at 37% av deres utvalg med 22q11DS skaret over
grenseomradet pa samme skala, noe som ligner vare funn. Oppmerksomhetsproblemer/
hyperaktivitet har vist seg a veere den mest stabile DSM diagnostiske skalaen pa tvers av studier
(Young et al., 2011), noe som ogsa stettes av vare resultater, da vi fant at vare funn lignet de
som tidligere har blitt rapportert. Symptomene pa diagnosen ADHD har flere likheter med
leddene pa skalaen Oppmerksomhetsproblemer/hyperaktivitet, likevel kan skalaen
Oppmerksomhetsproblemer/hyperaktivitet kun gi en indikasjon pa nivaet av ADHD i denne
gruppen (Achenbach & Rescorla, 2001). Den hgye prevalensen av Oppmerksomhetsproblemer/
hyperaktivitet i vart utvalg stettet altsa indikasjonen om at ADHD er prevalent, samt blant de
mest konsistente diagnosene blant barn og unge med 22q11DS (Sobin et al., 2009).

Nar det gjelder skalaene Tvangsproblematikk og Posttraumatiske stressproblemer var
det dobbelt s mange unge som skaret i klinisk omrade, sammenlignet med normalomradet.
Disse to skalaene hadde ogsa de hgyeste gjennomsnittskarene blant DSM diagnostiske skalaer
i utvalget. Dette er ikke veldig overraskende resultater, da disse skalaene er assosiert med
internaliserende problemer. Internaliserende problemer er videre sett i sammenheng med gkt
risiko for psykose (Armando et al., 2017; Vangkilde, Jepsen, et al., 2016), en hyppig
forekommende diagnose blant unge med 22q11DS (Fung et al., 2010; Thompson et al., 2020;
Vorstman et al., 2015). Slik sett kan man hypotisere hvorvidt Tvangsproblematikk og
Posttraumatiske stressproblemer ogsa kan gi gkt risiko for psykose i 22q11DS. Forhgyninger
pa Tvangsproblematikk og Posttraumatiske stressproblemer var slik sett ikke uforventet,
ettersom disse skalaene er sarlig assosiert med psykose.

Psykiske problemer i normalomradet. | var studie havnet gjennomsnittskarene for
skalaene Eksternaliserende problemer, Regelbrytende atferd og Aggressiv atferd innenfor
normalomradet. De foresatte rapporterte altsd om lite vansker pa disse skalaene. Dette
samsvarte med funn fra internasjonale studier, hvor andre studier ogsa har rapportert at

gjennomsnittskarene for disse skalaene var innenfor normalomradet blant unge med 22g11DS
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(Jansen et al., 2007; Shashi et al.,, 2012; Sobin et al., 2009; Woodin et al., 2001).
Gjennomsnittskarene for Eksternaliserende problemer og tilhgrende syndromskalaer havnet
altsd innenfor normalomradet, i samsvar med tidligere forskning pa psykiske problemer i
22q11DS.

Det var videre en svert lav prosentandel i vart utvalg som hadde kliniske nivaer av
Regelbrytende atferd og Aggressiv atferd. Pa skalaen Regelbrytende atferd skaret kun 7% i
klinisk omrade, og pa skalaen Aggressiv atferd var andelen 19%. En metaanalyse pa 22q11DS
og CBCL fant ogsa lav prosentandel i klinisk omrade pa disse skalaene, hvor 17% og 22%
skaret i klinisk omrade for Regelbrytende atferd og Aggressiv atferd (Glasson et al., 2020).
Glasson et al. (2020) fant altsa flere klinisk forhgyede skarer i sitt utvalg pad skalaen
Regelbrytende atferd, men feerre klinisk forhgyede skarer pa skalaen Aggressiv atferd sammen-
lignet med resultatene i denne studien. Samlet sett ligner resultatene for det norske 22q11DS
utvalget, resultatene funnet i internasjonale studier, hvor skarene for Eksternaliserende
problemer, Regelbrytende atferd og Aggressiv atferd ligger innenfor normalomradet.

Samlet sett, viste resultatene i denne studien hgye nivaer av psykiske problemer blant
barn og ungdom med 22g11DS. Videre viste funnene i denne studien serlig haye nivaer av
Internaliserende problemer sammenlignet med Eksternaliserende problemer blant barn og
ungdom med 22g11DS. Dette samsvarte med internasjonale funn. Flere studier har ogsa vist at
barn og ungdom med 22q11DS ofte skaret utenfor normalomradet pa skalaen internaliserende
problemer, noe som stemte med vare resultater hvor gjennomsnittskaren for utvalget havnet i
klinisk omrade. Noen studier har rapportert lavere gjennomsnittskarer pa den Internaliserende
problemskalaen, hvilket kan skyldes lavere alder i disse utvalgene og andre variabler som ikke
har blitt undersgkt. Nar det gjelder nivaet av ulike psykiske lidelser i utvalget, viste resultatene
forhgyede skarer innen angstproblematikk, ADHD, tvangsproblemer og posttraumatiske
stressproblemer. Pa tre skalaer havnet gjennomsnittskarene for utvalget innenfor normal-
omradet, dette gjaldt for Eksternaliserende problemer, Aggressiv atferd og Regelbrytende
atferd, noe som samsvarte med tidligere forskning. Likevel indikerte resultatene fra var studie
at norske barn og ungdom med 22q11DS har hgye nivaer av psykiske problemer, noe samsvarte
med internasjonale funn.

Sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer

| vart utvalg viste deltakere med hgye nivaer av psykiske problemer, ogsa signifikant
hgye nivaer av sosiale vansker. Det vil si at det var en sterk sammenheng mellom sosiale
vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22911DS i denne studien. Videre

viste utvalget hgyere sammenheng mellom sosiale vansker og internaliserende problemer,
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fremfor eksternaliserende problemer. Skalaene som malte typiske karakteristikker ved ASD pa
SCQ og SRS hadde ogsa en hgy positiv sammenheng med sosiale vansker.

Sammenhengen mellom sosiale vansker og internaliserende problemer. Flere
studier har sett pa sammenhengen mellom sosiale vansker og internaliserende problemer blant
barn og ungdom med 22q11DS. Deltakerne i denne studien som rapporterte hgyt niva av
internaliserende problemer oppga et hgyere niva av sosiale vansker sammenlignet med de som
skaret hgyt pa eksternaliserende problemer. Sammenhengen mellom internaliserende
problemer og sosiale vansker blant unge med 22q11DS er tidligere undersgkt av Angkustsiri et
al. (2012), Armando et al. (2017) og Shashi et al. (2012). Felles for disse tre studiene var at de
fant at hgyere nivaer av sosiale vansker var sterkt assosiert med mer internaliserende problemer,
seerlig angstlidelser. Sarlig de som skaret hgyt pa syndromskalaene Engstelig/deprimert og
Tilbaketrukket/deprimert, hadde mest sosiale vansker. Felles for disse skalaene er at de gir en
indikasjon pa nivaet av angst og depresjon, noe som ofte forekommer hos barn og ungdom med
22011DS. Overordnet sett stattet vare resultater pa et norsk utvalg den samme korrelasjonen
mellom sosiale vansker og internaliserende problemer som internasjonale studier har funnet,
selv om de har brukt andre maleinstrumenter.

Forskningsfeltet har vist at internaliserende problemer sammen med sosiale vansker
blant unge med 22q11DS, gker risikoen for psykose i denne gruppen. Internasjonale funn har
pekt mot at risikoen for psykose er betydelig hgyere hos barn og ungdom med 22q11DS og
komorbide internaliserende problemer (Schneider et al., 2014; Swillen et al., 2000). Videre har
studier vist en gkning av sosiale vansker fgr debut av psykose i denne gruppen (Shashi et al.,
2012; Vorstman et al., 2015). Gitt disse funnene kan tilstedeveerelsen av sosiale vansker
sammen med internaliserende problemer hos unge med 22q11DS indikere gkt risiko for senere
psykoselidelser. Denne gruppen av barn og ungdom med 22q11DS, med hgy grad av sosiale
vansker og hgy grad av internaliserende problemer kan ha nytte av tidlig intervensjon og tett
oppfelging for a forsinke eller forebygge mot psykose.

Sammenhengen mellom sosiale vansker og eksternaliserende problemer. Funnet
om at eksternaliserende problemer korrelerte mer moderat med sosiale vansker sammenlignet
med internaliserende problemer i vart utvalg, er ikke overraskende. Tidligere forskning med
CBCL har ogsa vist en lavere sammenheng mellom den Eksternaliserende problemskalaen og
sosiale vansker, enn den Internaliserende problemskalaen (Shashi et al., 2012). En moderat
sammenheng mellom Eksternaliserende problemer og sosiale vansker i vart utvalg, samsvarte
altsa med internasjonale funn. Videre har barn og ungdom med 22q11DS gjerne mer

internaliserende problemer enn eksternaliserende problemer, og dette gjelder serlig for sen
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barndom og i ungdomstiden (Fiksinski et al., 2017; Swillen et al., 2000). Eksternaliserende
problemer er gjerne mer hyppig i tidlig barndom ved 22q11DS, men avtar med alderen.
Ettersom gjennomsnittsalderen for vart utvalg var tilnsermet 13 ar, var det ikke overraskende at
internaliserende problemer korrelerte hgyere med sosiale vansker enn eksternaliserende
problemer. Den moderate sammenhengen mellom Eksternaliserende problemer og sosiale
vansker i vart utvalg kan muligens skyldes at utvalget har lavere nivaer av Eksternaliserende
problemer, fordi mange av deltakerne i denne studien er i tenarene.

Basert pa var kartlegging av den eksisterende forskningslitteraturen, er det per dags dato
ingen studier som har undersgkt sammenhengen mellom eksternaliserende problemer i tidlig
barndom opp mot senere sosiale vansker. Mangelen pa forskningsfeltet indikerer viktigheten
av a gjennomfare longitudinelle studier pa sammenhengen mellom tidlige eksternaliserende
problemer og senere sosiale vansker. Dersom det skulle vise seg a vaere en sammenheng
mellom eksternaliserende problemer i tidlig barndom og senere sosiale vansker, ville dette hatt
implikasjoner for bade overvakning og behandling av barn med 22g11DS. Eksternaliserende
problemer er gjerne enklere & oppdage enn de internaliserende, og kunne i sa tilfelle sarget for
tidligere oppdagelse og tidligere innsats.

Funnet om en signifikant positiv sammenheng mellom eksternaliserende problemer og
sosiale vansker i vart utvalg, skyldes sannsynligvis at psykiske problemer som helhet har en
sterk positiv sammenheng med sosiale vansker. Muligens ville korrelasjonen mellom sosiale
vansker og eksternaliserende problemer vert hgyere, dersom utvalget hadde vart av en yngre
alder, som for eksempel hvis en hadde undersgkt farskolebarn. Ytterligere forskning pa sosiale
vansker og eksternaliserende problemer vil kunne gi viktig informasjon i den forbindelse.

Sammenhengen mellom psykiske problemer og karakteristikker ved ASD. Vare
analyser pa sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer viste at Totalskaren
for psykiske problemer korrelerte hgyest med subskalaene pd SCQ og SRS som maler
Begrensede interesser og Repeterende og/eller stereotypisk atferd. Disse skalaene inneholder
typiske karakteristikker ved ASD, som repeterende og/eller stereotypisk atferd, samt
begrensede interesser. Resultatene fra denne studien viste altsa at deltakere med hgye nivaer av
psykiske problemer, ogsa hadde hgye nivaer av typiske karakteristikker ved ASD. Studien til
Serur et al. (2019) viste at restriktiv og/eller repeterende atferd var like hyppig blant alle barn
og ungdom med 22q11DS, uavhengig om de hadde ASD eller ikke. Restriktiv og/eller
repeterende atferd virker altsa a veere et kjennetegn ved 22g11DS kohorten som helhet, og ikke
kun de med 22q11DS og komorbid ASD. Vare resultater kan altsa peke mot at det er en hgy

sammenheng mellom psykiske problemer og Restriktiv og/eller repeterende atferd. Likevel
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styrker ikke dette sammenhengen mellom ASD og psykiske problemer, da Restriktiv og/eller
repeterende atferd er et kjennetegn ved 229q11DS som helhet. Vi tolker derfor denne hgye
korrelasjonen mellom typiske karakteristikker ved ASD og psykiske problemer som et resultat
av den generelt hgye sasmmenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer i utvalget.

Oppsummert fant vi en sterk sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske
problemer i var norske 22q11DS kohort, noe som samsvarer med internasjonale funn. Starst
var sammenhengen mellom sosiale vansker og internaliserende problemer. Barn og ungdom
med 22q11DS har en betydelig gkt risiko for a utvikle psykose, og denne risikoen er sarlig
forhgyet hos unge med 22911DS og komorbide sosiale vansker og internaliserende problemer.
Korrelasjonen mellom psykiske problemer og subskalaer pa SCQ og SRS som svarer til
karakteristikker ved ASD var serlig hey, hvilket stetter den generelt hgye sammenhengen
mellom sosiale vansker og psykiske problemer i utvalget. Viktigheten av grundige psykiske
evalueringer og god oppfalging understrekes dermed av vare funn, og virker ogsa til a gjelde
for 22q11DS populasjonen i Norge.

Nivaet av ASD og sammenhengen mellom ASD og psykiske problemer

Nivaet av ASD. Andelen av utvalget som skaret over terskelverdien for mulig ASD var
forskjellig ut fra hvilket spgrreskjema som ble brukt. Ved bruk av SCQ var det 26% til 39%
(med terskelverdi pa 11 og 15) som skaret over terskelverdien for mulig ASD, mens andelen
var 94% ved bruk av SRS. Var studie viste altsa et stort sprik i prevalensen av mulig ASD som
varierte pa bakgrunn av spgrreskjema. Internasjonale studier har ogsa rapportert om ulike
prevalensrater for ASD blant barn og ungdom med 22g11DS (Pontillo et al., 2018). En
metaanalyse rapporterte at fire av ni studier hadde gkte rater pa mellom 10% til 40% av ASD
hos barn og ungdom med 22g11DS, ved bruk av ulike malemetoder (Pontillo et al., 2018).
Disse tallene stemte overens med vare funn pa 26% til 39% med SCQ, men resultatene med
SRS i var studie viste svaert mye hgyere andel med mulig ASD i utvalget. Gjennomgaende har
forskning pa feltet og var studie gitt indikasjon for at andelen som rapporterte mulig ASD er
lavere pa SCQ enn ved bruk av andre spgrreskjemaer (Pontillo et al., 2018). SCQ har altsa
strengere kriterier for mulig ASD enn SRS og andre spgrreskjemaer, noe som ogsa ble
gjenspeilet i var studie.

Angkustsiri et al. (2014) har rapportert om lavere rater av mulig ASD ved bruk av SCQ,
enn hva som ble rapportert i denne studien, noe som kan skyldes ulike faktorer. Angkustsiri et
al. (2014) fant at 7% av barn mellom 7 til 14 ar skaret over terskelverdi for ASD pa SCQ. Dette
er mye lavere enn det som er funnet i vér studie. Arsaken til diskrepansen mellom denne studien

og studien til Angkustsiri et al. (2014) kan veere aldersforskjell i utvalgene, da vart utvalg har
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noe hgyere gjennomsnittsalder. Yngre barn med 22q11DS har ofte mer eksternaliserende
problemer og ADHD, som kan maskere for tidlig identifisering av ASD (Serur et al., 2019). Pa
den maten kan det tenkes at den lave prevalensen av ASD i utvalget til Angkustsiri et al. (2014)
skyldes at ASD lettere identifiseres i senere alder og at utvalget har mer eksternaliserende
problemer i yngre alder, hvilket kan maskere oppdagelsen av ASD. Studien til Serur et al.
(2019) har foreslatt at ulike prevalensrater pa mulig ASD ogsa kan skyldes kjgnnsfordelingen
I utvalgene. Ettersom tidligere studier har rapportert hgyere forekomst av ASD blant gutter
(Serur et al., 2019), kunne en forventet lavere andel av ASD i vart utvalg enn i studien til
Angkustsiri et al. (2014). Dette fordi utvalget til Angkustsiri et al. (2014) besto av en stgrre
andel gutter enn vart utvalg. Slik sett kan man argumentere for at spriket i funnene mellom var
studie og studien til Angkustsiri et al. (2014) kan skyldes alder- eller kjgnnsfordeling i
utvalgene. Diskrepansen i funnene kan ogsa skyldes andre variabler som ikke har blitt malt i
hverken denne studien eller studien til Angkustsiri et al. (2014).

Fa studier har brukt SRS for vurderingen av mulig ASD blant unge med 22q11DS. Ut
fra vare resultater kan det virke som at dette verktayet overrapporterer mulig ASD blant barn
og ungdom med 22g11DS. Pontillo et al. (2018) har argumentert for at verktgy som maler
sosiale ferdigheter kan fare til overrapportering av ASD ved 22q11DS, fordi hgye skarer pa
slike sparreskjemaer kan skyldes svakheter i sosiale ferdigheter, heller enn ASD. Siden SRS
maler sosiale ferdigheter og sosial fungering, kan den hgye skaren pa SRS i vart utvalg skyldes
at gruppen hadde store vansker med sosiale ferdigheter og sosial fungering, heller enn ASD.
Videre kan det ogsa tenkes at ogsa den hgye skaren for mulig ASD pa SRS i vart utvalg, ogsa
kan skyldes andre variabler som ikke har blitt malt i denne studien.

Sammenhengen mellom mulig ASD og psykiske problemer. Resultatene i denne
studien viste en sterk sammenheng mellom mulig ASD pa SCQ og psykiske vansker pa CBCL
blant barn og ungdom med 22q11DS. Unge med 22q11DS og mulig ASD hadde signifikant
hoyere skarer pd Total problemskala, Internaliserende problemer, Engstelig/deprimert,
Tilbaketrukket deprimert, Sosiale problemer og Somatiske problemer. Pa atte av elleve skalaer
var gjennomsnittlige skarer til gruppen med mulig ASD i klinisk omrade, noe som tilsa at
gruppen hadde mye psykiske problemer.

Det at unge med 22911DS og mulig komorbid ASD rapporterte mer psykiske
problemer, samsvarte med funn fra internasjonale studier. Eksempelvis fant Antshel et al.
(2007) at 94% av unge med 22q11DS og ASD hadde en komorbid psykisk lidelse, sammen-
lignet med 60% blant unge med kun 22q11DS. | var studie fant vi at 92% med mulig ASD

skaret i klinisk omrade for Internaliserende problemer, sammenliknet med 58% som ikke hadde
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mulig ASD. Sammenligningsgrunnlaget mellom var studie og studien til Antshel et al. (2007)
er noe begrenset, siden CBCL ikke kan angi nivaet av psykiske lidelser. Likevel gir resultatene
i denne studien indikasjon pa forhgyede nivaer av psykiske problemer blant barn og ungdom
med 22q11DS og mulig komorbid ASD. Dermed kan vare resultater sees i sasmmenheng med
studien til Antshel et al. (2007), som ogsa rapporterte forhgyede pa skalaer som representerer
psykiske problemer blant unge med 22q11DS og mulig ASD.

Sammenhengen mellom iASD og psykiske problemer. Basert pa var kartlegging av
den eksisterende forskningslitteraturen, har ingen andre studier undersgkt hvorvidt unge med
22q11DS og mulig ASD rapporterer om flere psykiske problemer pA CBCL sammenlignet med
unge uten mulig ASD. Grunnet denne mangelen pa feltet, har vi valgt & sammenligne vare funn
med studier som har undersgkt nivaet av psykiske problemer pa CBCL blant barn og ungdom
med iASD, det vil si ASD uten kjent arsak.

At gruppen med mulig ASD skaret i klinisk omrade for Sosiale problemer,
Tankeproblemer og Tilbaketrukket/deprimert samsvarte med litteraturen pa unge med iASD
(Mazefsky et al., 2011). Studien til Mazefsky et al. (2011) pekte pa at den hgye skaren hos unge
med iASD pa Sosiale vansker pa CBCL indikerte at denne skalaen ogsa favner de sosiale
problemene som er typisk ved ASD. Dersom dette er tilfellet, var det ikke overraskende at unge
med 22q11DS og mulig ASD i var studie hadde signifikant hgyere skarer pa Sosiale problemer
sammenlignet med 22q11DS gruppen uten mulig ASD.

Videre viste studien til Mazefsky et al. (2011) hgye nivaer av Tankeproblemer i iASD
utvalget sitt. Han forklarte denne hgye skaren med at skalaen Tankeproblemer pd CBCL
inneholder mange ledd som er typiske for ASD, som rykninger, gjentatte handlinger,
tankevandring og merkelig oppfarsel. Overraskende nok, viste resultatene fra var studie at det
var ingen signifikant forskjell mellom gruppene med og uten mulig ASD. Dette kan skyldes at
det har blitt rapportert at karakteristikker nevnt ovenfor er vanlig ved 22q11DS i seg selv,
uavhengig av komorbid ASD (Serur et al., 2019). | vart utvalg ble det rapportert hgye nivaer
av Tankeproblemer i bade gruppen med 22q11DS og mulig ASD, samt gruppen med 22q11DS
uten mulig ASD. Dermed var det ikke overraskende at forskjellen mellom gruppene ikke var
signifikant. Var studie stgttet altsd funnene til Serur et al. (2019) om at repeterende og
stereotypisk atferd er vanlig hos alle unge med 22q11DS, og ikke kun de med komorbid ASD,
da begge gruppene skaret hgyt pa skalaen Tankeproblemer.

Subskalaen Tilbaketrukket/deprimert var ogsa forhgyet i iIASD utvalget til Mazefsky et
al. (2011), noe som kan skyldes at denne skalaen favner sosiale vansker som er tilstede i ASD,

som a veere sjenert, tilbaketrukket og a ha gnsker om a veere alene. | denne studien var det en
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signifikant forskjell mellom gruppene pa denne skalaen. Dette pekte mot at tilbaketrukne trekk
er mer prevalente hos unge med 22q11DS og ASD, sammenliknet med unge med 22911DS
uten ASD.

Subskalaen Oppmerksomhetsproblemer pa CBCL har ogsa vist forhgyede skarer blant
barn og ungdom med iASD (Mazefsky et al., 2011). | denne studien havnet ogsa gjennomsnitt-
skaren innenfor klinisk omrade pa denne skalaen hos unge med mulig ASD. Imidlertid, var
ogsa skalaen Oppmerksomhetsproblemer forhgyet blant barn og ungdom med 22q11DS uten
mulig ASD i vart utvalg. Dette pekte i retning av at vansker med oppmerksomhet kan veere et
generelt kjennetegn ved 22q11DS i seg selv, heller enn typisk for unge med 22q11DS og mulig
ASD.

Denne studien gir altsa ytterligere statte for ulik prevalens av mulig ASD pa tvers av
studier og maleinstrumenter. Det kan virke som om SRS overrapporterer mulig ASD blant unge
med 22q11DS grunnet at vare resultater pa dette verktgyet skilte seg fra den gvrige litteraturen
pa feltet, som har brukt andre sparreskjemaer. Likevel stottet denne studien, sammen med
tidligere funn, at det er en betydelig hgyere andel med mulig ASD blant barn og ungdom med
22011DS sammenlignet med unge i den gvrige befolkningen. Resultatene i denne studien viste
videre hgyere nivaer av psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS og mulig
ASD, sammenliknet med gruppen som skaret under terskelverdi for mulig ASD.
Begrensninger ved studien

Studien har viktige metodiske begrensninger som bgr nevnes. Disse begrensningene er
relatert til representativitet, arsaksforhold, spgrreskjema, informanter og potensielle variabler
som kunne veert inkludert i studien.

Representativitet

Var studie var begrenset av den lille utvalgsstarrelsen (N = 29). En liten utvalgsstarrelse
kan fare til at en ma tolke resultatene med varsomhet, da det er vanskelig & generalisere funn
og sammenligne resultatene med andre studier. Samtidig kan en liten utvalgsstarrelse fare til at
studien har begrenset reell representativitet.

Grunnen til den lille utvalgssterrelsen i var studie kan forklares av at det er fa barn i
denne aldersgruppen i Norge og derfor vanskelig a fa tak i foresatte til barn og ungdom med
22q11DS. Ettersom det fgdes ca. 15 barn i Norge arlig med 22q11DS (22¢11.2 duplikasjon -
Frambu, 2019), kan en ansla en omtrentlig forekomst pa 120 barn og ungdom i Norge mellom
10 til 17 ar med syndromet i dag. Dermed kan en utvalgssterrelse pa 31 bli ansett som en

tilfredsstillende sterrelse pa utvalget, sett i sammenheng med den sjeldne forekomsten av
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syndromet i Norge. Dette gjorde at utvalget i denne studien kan anses som noe representativt
for 22q11DS populasjonen i Norge, selv om utvalget er lite.

Alle deltakerne med diagnosen ble inkludert i sparreundersgkelsen, og vi ekskluderte
ikke unge hvor det var mistanke om en psykiatrisk lidelse. Dette reduserte risikoen for
seleksjonsbias som kan forekomme i andre studier om psykososiale vansker til individer med
22q11DS (Vorstman et al., 2012). Da vi delte utvalget i to, basert pa skarer over og under
terskelverdi pa SCQ, ble gruppene svaert sma. Det kan tenkes at denne delingen av utvalget har
fart til forskjell i funn mellom denne studien og de reelle vanskene.

Arsaksforhold

Det er ikke grunnlag for a trekke noen konklusjoner om arsaksforhold ettersom denne
studien undersgkte korrelasjoner. Resultatene i denne studien viste at det var en hgy grad av
sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske problemer. Hvorvidt sosiale vansker var
arsaken til at psykiske problemer oppsto, eller motsatt, kan ikke besvares basert pa resultatene
fra denne studien. Det kan tenkes at en tredjevariabel utenfor det vi har malt i denne studien
ogsa pavirket forholdet mellom sosiale vansker og psykiske problemer i denne gruppen. Dette
kan for eksempel vere intelligens, kognisjon, sgvnvansker, fysiske manifestasjoner og
sosiogkonomisk status. Fremtidige studier, som for eksempel longitudinelle studier eller
intervensjonsstudier, kan gi ny innsikt angaende arsaksforholdet mellom sosiale vansker og
psykiske problemer.

Sperreskjema

De sosiale og psykologiske kartleggingsverktgyene som ble brukt i var studie er ikke
spesifikt tilpasset til & bruke pa en 22q11DS kohort. Det finnes ingen tilgjengelige tester som
er designet for denne populasjonen per dags dato. Videre finnes det ikke noen normgrunnlag
for personer med 22q11DS, hverken internasjonalt eller nasjonalt (Shashi et al., 2012). Likevel
er alle kartleggingsverktgyene vi har brukt i studien standardiserte instrumenter, som er godt
validerte og brukt i mange studier med ulike utvalg pa forskjellige lidelser og syndromer
(Shashi et al., 2012). Selv om den totale dokumentasjonen pa spgrreskjemaene fremstar
tilfredsstillende, ma resultatene tolkes med en viss forsiktighet.

Nar det gjelder de ulike spgrreskjemaene brukt i denne studien, er det ogsa noen
potensielle begrensninger som er verdt a trekke frem. For eksempel foreligger det fa norske
studier som har undersgkt de psykometriske egenskapene til SCQ og det finnes i dag ingen
norske manualer eller normer for SCQ. Sparreskjemaet har likevel blitt godt validert
internasjonalt med god sensitivitet og spesifisitet for a fange opp mulig ASD (Norris &

Lecavalier, 2010). Videre var ikke psykometriske egenskaper ved den norske versjonen av SRS
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publisert, noe som gjer at en ikke har kunnskap om maleinstrumentets psykometriske
egenskaper pa norske utvalg. SRS er derimot godt validert internasjonalt. Grunnet begrenset
litteratur pa de psykometriske egenskapene ved SRS og SCQ, kan det tenkes at utvalget i
realiteten har sterre eller mindre grad av sosiale vansker enn det som ble rapportert i denne
studien. Videre kan den begrensede wvurderingen av psykometriske egenskaper ved
sparreskjemaene potensielt ha fart til underrapportering eller overrapportering av mulig ASD i
dette utvalget. Det er derfor behov for flere norske studier som rapporterer psykometriske
egenskaper ved disse to kartleggingsverktayene, slik at resultatene blir mer reelle.

Prevalensen av ASD i vart utvalg var noe hgyere enn tidligere rapportert i 22q11DS.
SRS og SCQ er ment som kartleggingsverktay, ikke som diagnostiske verktgy og kan derfor
ikke gi innsikt i reell prevalens av klinisk ASD blant unge med 22g11DS. Dette fremhever
viktigheten av a tolke resultatene fra denne studien med forsiktighet. For & gjgre en ngyaktig
diagnostisk vurdering er det viktig & integrere flere informasjonskilder, som observasjon,
klinisk samtale og ulike kartleggingsverktay. Forhgyede skarer pA SCQ og SRS er dermed ikke
tilstrekkelig for en klinisk diagnose av ASD, og denne studien har kun brukt sparreskjema i
evalueringen av mulig ASD i 22q11DS.

Videre er det verdt & nevne at skarer for hvert ledd ble manuelt skrevet inn i ASEBA-
skaringsprogrammet for hver enkelt deltaker. Dette kan potensielt ha fart til at noen ledd har
blitt skaret ut feil. Likevel har ASEBA-skaringsprogrammet en automatisk funksjon hvor alle
leddene ma skares ut to ganger per deltaker. Denne funksjonen bidro til & redusere skarer som
kunne ha blitt plottet inn feil.

Informanter

En svakhet ved studien er at vi kun har inkludert en informant, altsa en foresatt, i
rapporteringen av sosiale vansker og psykiske problemer i utvalget. Fraveeret av komparent-
opplysninger kan potensielt resultere i en sveert subjektiv oppfatning av barnets vansker, som
ikke stemmer overens med vanskene til barnet pa tvers av settinger og relasjoner. Flere studier
har funnet diskrepans i rapportering av sosiale vansker (Schanding et al., 2012) og psykiske
problemer (Wray et al., 2013) pa tvers av kliniske, pedagogiske og hjemmesituasjoner.

En studie fant en sterkere korrelasjon mellom larervurderingene enn foreldre-
vurderingene med SRS og SCQ opp mot Kklinikeres vurdering med ADOS (Schanding et al.,
2012). Resultatene til studien tydet altsa pa at leererrapporteringen samsvarte mer med klinisk
observasjon. Likevel er det verdt & merke seg at SCQ foreldreversjonen inkluderer spgrsmal
om barnets atferd i tidlig alder, og er derfor ikke kun en natidsvurdering av barnets atferd.

Derfor kan sterkere assosiasjoner mellom larerrapporteringen pa SCQ og Kklinikeres
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observasjoner pa ADOS delvis skyldes det faktum at disse instrumentene fokuserte pa na-
vaerende atferd. Likevel kan ikke dette alene forklare den store diskrepansen mellom foreldre
og lereres vurderinger pa SRS, ettersom begge versjoner vurderer naveerende atferd.
Resultatene i denne studien gir stgtte for at sosiale vansker i denne gruppen er kontekstuelt
betinget og kan vaere mer samsvarende pa tvers av pedagogiske og kliniske miljger eller at
lerere og klinikere ser og rapporterer sosiale vansker pa samme mate (Schanding et al., 2012).

En annen studie fant lite samsvar mellom rapporteringen av psykiske problemer mellom
foreldre og lrere pa CBCL blant unge med 22q11DS og en kontrollgruppe (Wray et al., 2013).
Resultatene fra studien viste at laererne rapporterte fa signifikante forskjeller pA CBCL mellom
unge med 22g11DS og deres normalt utviklede klassekamerater. Barn med 22g11DS skaret
kun signifikant hgyere pa skalaene Sosiale problemer og Tilbaketrukket/deprimert av lzrerne,
men ikke signifikant annerledes enn klassekameratene pa skalaene Tankeforstyrrelser og
Internaliserende problemer, ifglge leererutfyllingen (Wray et al., 2013). Dette skilte seg fra
resultatene pa foreldreskaringen, hvor foresatte av barn med 22q11DS var signifikant mer
sannsynlig i a rapportere Internaliserende problemer enn foreldrene til kontrollbarna. Barna
med 22q11DS skilte seg spesielt fra kontrollgruppen pa skalaene Tilbaketrukket/deprimert,
Sosiale problemer og Tankeproblemer ut fra foreldreskaringen. Forelgpig er det ingen andre
studier som har sett pd sammenhengen mellom larer- og foreldreskaringer pd CBCL pa et
22011DS utvalg. Det at studien til Wray et al. (2013) viste lite samsvar mellom rapporteringen
fra leerere og foreldre i 22q11DS gruppen, sammenlignet med kontrollgruppen, ferer til at vi
ma tolke resultatene fra denne studien med forbehold om at noen psykiske problemer kan ha
blitt overvurdert av den foresatte. Dette gjelder seerlig for den Internaliserende problemskalaen,
Tilbaketrukket/deprimert, Sosiale problemer og Tankeproblemer. Utvalget i var studie skaret
heyt pa alle disse skalaene, og det er mulig at det var en overrapportering blant foreldrenes
skarer pa disse skalaene. Det er altsa en svakhet ved var studie at vi ikke har inkludert flere
komparentopplysninger av sosiale vansker og psykiske problemer pa tvers av ulike settinger
og informanter.
Andre begrensninger

De fleste studier pa diagnosen 22g11DS inkluderer mal pa intelligens, da nedsatt
intelligens ofte er et kjennetegn ved 22911DS og kan vere en potensiell tredjevariabel. En
begrensning ved var studie er at vi ikke har inkludert noen mal pa dette, som for eksempel
Wechslers Intelligens Skala for barn og ungdom. Dette maleverktgyet har blitt benyttet av flere
studier pa relasjon mellom intelligens og psykologiske problemer ved 22q11DS utvalg (Jansen

et al., 2007). Grunnen til at vi ikke valgte a inkludere mal pa intelligens var fordi var studie
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farst og fremst undersgkte sosiale vansker og psykiske problemer. Videre fant flere studier
ingen korrelasjon mellom intelligens og psykososiale problemer pa CBCL (Fiksinski et al.,
2017; Gerdes et al., 1999; Moss et al., 1999; Niarchou et al., 2014; Simon et al., 2008; Swillen
et al., 1997; Woodin et al., 2001; Jansen et al., 2007). Jansen et al. (2007) fant for eksempel
ingen signifikant korrelasjon mellom intelligens og Internaliserende og Eksternaliserende
problemer pa CBCL blant et ungt 22q11DS utvalg. Shashi et al. (2012) fant at det ikke var noen
korrelasjon mellom sosiale vansker og intelligens. Videre har det ogsa blitt foreslatt at kognitiv
trening ikke pavirker utviklingen av psykiske problemer (Niarchou et al., 2014). Blant unge
med 22q11DS har intelligens altsa allerede blitt godt undersgkt i mange studier.

Vi har i denne studien heller ingen mal pa psykose eller sgvnvansker, selv om dette ofte
forekommer hyppig i denne populasjonen. Det er for eksempel funnet hgye korrelasjoner
mellom skalaer pa CBCL og utvikling av psykose (Fiksinski et al., 2018). Ettersom CBCL kan
gi en indikasjon pa risikoen for psykose, kan studien var gi et grunnlag for & kunne undersgke
relasjonen mellom sosiale vansker, internaliserende problemer og senere utvikling av psykose
i en eventuell longitudinell studie. Vi hadde heller ingen spesifikke mal pa sgvnvansker i vart
utvalg. Dette kan veere interessant & undersgke i videre studier, da noen studier har funnet en
sammenheng mellom sosiale vansker, psykiske problemer og sevnvansker i 22gq11DS
(Moulding et al., 2020). Denne studien er en del av et stgrre og mer omfattende prosjekt pa
ulike sjeldne diagnoser, og det kan tenkes at 22g11DS gruppen blir innkalt til en
oppfalgingsstudie ved en senere anledning hvor en kunne undersgkt sammenhengen mellom
skarer pa CBCL, sgvnvansker og debut av psykose.

Dette er den farste studien som har undersgkt sammenhengen mellom sosiale vansker
0g psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS i Norge. Siden ingen tidligere
norske studier har undersgkt denne sammenhengen, er det nadvendig med replikasjoner for a
gi stette til hvorvidt funnene i denne studien er reelle for barn og ungdom med 22gq11DS i
Norge. Fremtidige studier som liknende maleverktgy og aldersgruppe er viktige for a
underbygge resultatene i denne studien.

Implikasjoner

Det er flere implikasjoner en kan trekke ut fra denne studien. Dette gjelder serlig for
behandling av psykiske problemer blant barn og ungdom med 22g11DS i Norge, sammen-
hengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer og ASD i denne gruppen.
Implikasjoner for behandling av psykiske problemer

Utvalget i denne studien viste hgye nivaer av Internaliserende problemer og hagye skarer

pa flere av de DSM diagnostiske skalaene blant barn og ungdom med 22q11DS. Dette
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samsvarte med de hgye prevalensratene av psykiske problemer i denne gruppen rapportert av
internasjonale studier, og vil kunne gi retning for hvilke symptomer som bgr monitoreres og
forebygges i tidlig alder.

Pa tross av at flere studier har rapportert hgye prevalensrater av psykisk problemer i
22q11DS, har mange studier rapportert om at det er fa i denne gruppen som blir behandlet for
sine psykiske lidelser. Omtrent 67% av barn og unge med 22q11DS har minst en psykisk
diagnose (Young et al., 2011), og Armando et al. (2017) fant at kun 27% av et utvalg med
220911DS mottok behandling for sin psykiske lidelse. Videre viste studien til Young et al.
(2011) at kun 38% av de med ADHD og 19% av de med angstlidelser mottok behandling, noe
som er betydelig lavere rater enn de som mottar behandling i den generelle befolkningen med
tilsvarende lidelser. Paradoksalt nok fant ogsa Young et al. (2011) at barn med en diagnose fikk
mer farmakologisk behandling enn de som hadde to komorbide psykiske lidelser. Et slikt funn
antydet en inkonsekvent behandling og manglende retningslinjer for behandling av psykiske
lidelser i 22q11DS. Det er ogsa funnet at unge med 22q11DS og somatiske plager har stgrre
sannsynlighet for a bli fanget opp av helsevesenet og dermed far tettere oppfalging, hvilket kan
veere grunnen til at disse ofte rapporterer lavere internaliserende problemer (Vangkilde, Olsen,
et al., 2016). | Norge er det ingen studier som har undersgkt hyppigheten av behandling for de
psykiske lidelsene i 22g11DS, men en kan anta at behandlingshyppigheten kan ligne resultater
fra internasjonale studier. Ettersom ubehandlet psykisk sykdom er assosiert med andre vansker
i senere alder, som psykose, vil tidlig forebygging kunne redusere risikoen for utvikling av
psykiske lidelser i senere alder, og ikke minst forbedre enkeltmenneskets og familiens
livskvalitet. En gkt ressursbruk og et kompetanselgft om 22q11DS i psykiske helsetjenester vil
kunne potensielt redusere mengden psykiske vansker i denne gruppen.

Noe som har vist seg a veere karakteristisk ved mange studier som inkluderte barn og
ungdom med 22q11DS er den hgye rapporteringen av spredning og bred variabilitet blant
karakteristikkene i denne gruppen. Denne variabiliteten er generelt stgrre enn den som finnes
blant andre studier gjort pa barn og ungdom. Mer forskning pa 22q11DS kan bidra til hgyere
spesifisitet og gi mer innsikt i hvilke ressurser og svakheter en kan forvente i mgte med unge i
denne gruppen, hvilket vil veere viktig for utformingen av intervensjoner og behandlings-
situasjoner (Woodin et al., 2001). Flere studier som kan rapportere om hyppigheten av bade
sosiale vansker og psykiske problemer blant yngre og eldre med 22911DS i Norge vil veere

nyttig, for & undersgke om vare resultater vil veaere gjeldende ogsa for andre aldersgrupper.
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Implikasjoner for sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer

Funnet om at det er en hgy grad av sammenheng mellom sosiale vansker og psykiske
problemer i utvalget, gjer at en kan anta at disse to vanskene pavirker hverandre, heller enn at
de oppstar uavhengig av hverandre. Hvorvidt en av vanskene oppstar far det andre, og hvordan
vanskene pavirker hverandre er enda ikke undersgkt. Var studie kan heller ikke tilfgre noe nytt
til diskusjonen om arsakssammenhenger mellom sosiale vansker og psykiske problemer.
Shashi et al. (2012) har argumentert for at psykiske problemer mest sannsynlig ferte til mer
sosiale vansker i deres 22q11DS utvalg, heller enn motsatt. Funnet samsvarte med at studier pa
angst og ADHD i barndommen farer til sosiale vansker hos gjennomsnittspopulasjonen (Shashi
et al., 2012). En longitudinell studie fant videre at internaliserende problemer i barndommen
predikerte mer sosiale vansker i ung voksenalder i 22q11DS (Wagner et al., 2017). Studien til
Wagner et al. (2017) kan ikke si noe om det motsatte, altsa hvorvidt sosiale vansker i tidlig
barndom kan predikere mer internaliserende problemer i ung voksenalder. Pa den maten kan
man ikke konkludere om arsaksforholdet mellom sosiale vansker og psykiske problemer basert
pa tidligere litteratur. Likevel stgtter bade var studie og tidligere funn at konstruktene pavirker
hverandre, og det kan videre antas at dersom en arbeider for a bedre det ene problemet, vil dette
ogsa fare til bedring av det andre.

Ettersom det er generelt lite behandling av sosiale vansker og psykiske problemer blant
barn og ungdom med 22q11DS, er det svert fa studier som har undersgkt hvilken behandling
som vil vaere mest hensiktsmessig for disse problemene hos barn og ungdom i denne gruppen.
Dersom en postulerer at psykiske problemer i barndom kan predikere sosiale vansker i senere
alder, kan en av Shashi et al. (2012) sine tilnerminger til intervensjon veere interessante a
undersgke videre. Farste tilnerming handlet om & behandle psykopatologi og forbedre
tilbudene til familier med lavere sosiogkonomisk status. Den andre handlet om & intervenere
ved a tilby trening i sosiale ferdigheter, og den tredje tilneermingen brukte er en kombinasjon
av de to farste. Ved a redusere psykiske problemer blant barn og ungdom med 22q11DS, vil
ogsa sosiale vansker kunne reduseres og global funksjon gke (Shashi, 2012).

Flere studier pa arsakssammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer
blant og unge med 22q11DS vil kunne ha indikasjoner for hvordan en kan skreddersy
behandling og tidlig forebygging i denne gruppen. Det er svert fa studier som har undersgkt
effekten av behandling av enten de psykiske problemene eller de sosiale vanskene i 22q11DS.
Vi trenger altsa flere studier som undersgker sammenhengen mellom sosiale vansker og

psykiske problemer, gjerne longitudinelle studier som kan si noe om retningen til pavirkningen.
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Videre ser vi et stort behov for intervensjonsstudier som tar sikte pa a bedre en av vanskene,
og som maler eventuelle effekter pa bade sosiale vansker og psykiske problemer.
Implikasjoner for sammenhengen mellom psykiske problemer og mulig ASD

Ettersom vare resultater indikerte mer psykiske problemer blant unge med 22q11DS og
mulig ASD, er det viktig & overvake denne gruppen ngye. Da dette kan tyde pa hgy
komorbiditet mellom mulig ASD og psykiske vansker, bgr en sgrge for en grundig utredning
for & ikke overse psykiske lidelser som kan vaere maskert av ASD eller motsatt. P4 denne maten
bar behandling ogsa skreddersys mot bade ASD og komorbide psykiske problemer i 22¢q11DS.

En mulighet som vi ikke fikk undersgkt i denne studien var hvorvidt noen av de
signifikante forskjellene i de forhgyede skarene pa CBCL mellom gruppen med mulig ASD og
gruppen uten mulig ASD, kan ha skyldtes andre komorbide lidelser heller enn ASD. Dette er
sannsynlig siden rater av psykisk komorbiditet er sveert vanlig i ASD og blant unge med
22q11DS (Antshel et al., 2007; Mazefsky et al., 2011). Det vil altsa vaere nyttig hvis en
oppfelgingsstudie inkluderer mal pa psykisk komorbiditet, samt en kontrollgruppe med
psykiske vansker, for bedre a kunne forsta disse sammenhengene. Det er imidlertid grunn til &
tro at forhgyningene oppdaget i denne studien hovedsakelig er pa grunn av ASD, siden flere av
funnene samsvarte med forskning gjort pa iASD. Funnene i denne studien pekte pa et mgnster
av forhgyninger pa CBCL, i samsvar med tidligere forskning, som kan tolkes som mulige
indikasjoner for ASD. Det kan vere nyttig for klinikere a bruke denne informasjonen som en
indikasjon for videre utredning av ASD i 22911DS.

Konklusjon

Avslutningsvis gir funnene vare ytterligere statte for den hgye forekomsten av sosiale
vansker og psykiske problemer blant barn og ungdom med 22g11DS. Den hgye forekomsten
rapportert i internasjonale studier ser ogsa ut til & gjelde for unge med 22g11DS i Norge. Videre
gir studien statte for at sosiale vansker er sterkt assosiert med psykiske problemer, sarlig
internaliserende problemer. Gruppen med 22911DS og mulig ASD rapporterte mer psykiske
problemer enn unge med 22q11DS uten mulig ASD. Dette gjaldt ogsa serlig for
internaliserende problemer. Til tross for disse funnene behandles ikke sosiale vansker og
psykiske problemer hos unge med 22q11DS tilstrekkelig, og det bar rettes spesiell
oppmerksomhet mot denne mangelen. Utvikling av malrettede intervensjoner skreddersydd for
a mgte sosiale problemer og psykiske vansker som rapporteres blant unge med 22q11DS er
viktig for a forebygge alvorlige psykiske lidelser og forbedre sosial fungering i denne gruppen.

Det er videre behov for flere longitudinelle studier som kan undersgke hvorvidt en
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tredjevariabel pavirker sammenhengen mellom sosiale vansker og psykiske problemer i denne
gruppen, som intelligens, kognisjon, sevnvansker eller andre variabler. Funnene i denne studien
belyser altsa de sosiale vanskene og psykiske problemene unge med 22q11DS ofte erfarer, og

viktigheten av tidlig innsats og et kompetanselgft i systemene som mgter denne gruppen.
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Kort beskrivelse av prosjektet

Opplysningene er hentet fra seknaden

Formalet med prosjektet er 4 gjennomfere en kartleggingsstudie av ungdom med sjeldne
diagnoser, med fokus pa mental helse og sosial funksjon.

Prosjektet er to-delt. Del I bestar av et sparreskjema som foreldrene skal svare pa for a belyse
hvilke sosiale utfordringer ungdom med sjeldne diagnoser opplever, og sammenhengen med
psykisk helse. Formalet er a fa et kunnskapsgrunnlag som kan brukes for 4 utvikle gode tiltak for
ungdom og familien.

Del II er en pilotstudie som planlegger a underseke psykologiske og fysiologiske reaksjoner hos
tre grupper med ungdom. Hver gruppe vil bestd av 20 ungdommer. Gruppe 1 vil bestd av
ungdom med sjeldne genetiske diagnoser, med gkt forekomst av autistiske trekk, gruppe 2 bestar
av ungdom som har sesken med diagnoser tilsvarende gruppel, og gruppe 3 er en kontrollgruppe
som vil bestd av ungdom uten tilknytning til ungdom med sjelden genetisk diagnose.
Ungdommene vil bli vist korte videofilmer som de ser pa gjennom virtual reality briller. Filmene
vil vise ulike typer sosiale situasjoner, og ungdommenes reaksjoner vil bli malt fysiologisk.

Prosjektet er ment a skape mer kunnskap om de sosiale utfordringene ungdom med sjeldne
diagnoser og autistiske trekk meter 1 sosial interaksjon med andre. Denne kunnskapen vil kunne
brukes for a utvikle malrettede intervensjoner for a bedre sosiale ferdigheter hos disse
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ungdommene. Prosjektet vil og kunne gi en indikasjon pa om der er forskjeller mellom hvordan
ungdom med en diagnose og andre ungdommer opplever sosiale situasjoner.

Det vil bli tatt en spyttpreve for 4 underseke polygenetisk risikoprofil for autisme og ADHD.
Spyttpreven vil bli oppbevart 1 en spesifikk forskningsbiobank knvttet t1l prosjektet.

Kort sakshistorikk
Seknaden ble farste gang behandlet 1 REK sor-gst C sitt mate den 13.02.2020. REK fant at
soknaden ikke var tilstrekkelig opplyst til at de kunne fatte et vedtak, og ba prosjektleder komme
med tilbakemeldinger pa komiteens merknader. Etter 4 ha mottatt tilbakemeldingene, ble
seknaden igjen behandlet den 30.04.2020. Komiteen fattet et delt vedtak hvor flertallet pd fem
avslo vedtaket med folgende begrunnelsen, noe forkortet:
* Informasjonsskrivet burde inneholde en noe mer utforhig beskrivelse av VR scenariene.
e Vilkdret 1 helseforskningsloven § 18 a om at en eventuell risiko eller ulempe ved
deltakelse er ubetydelig er ikke oppfylt. Blant annet fordi det er tvil om deltakerne forstar
hvorfor de skal gjennomga intervensjonen, og hva den bestar 1.
¢ For kontrollgruppen er det tvil om vilkdret 1 helseforskningsloven § 18c er oppfylt.
® Det er usikkert om barnets rett til a trekke seg fra prosjektet er tilstrekkelig ivaretatt,
dette gjelder spesielt deltakere med diagnoser.
*  De etiske utfordringene prosjektet reiser er 1 liten grad adressert 1 protokollen.

Et mindretall pa fire mente at deltagernes ulempe ved a delta 1 prosjektet var ubetydelig, at
samtykkeordningen var akseptabel, og at deltakernes mulighet til 4 motsette seg deltakelse var
wvaretatt. Mindretallet var enig med flertallet 1 at det var behov for en mer utferlig beskrivelse av
VR-scenariene 1 deltagennformasjonen.

Vedtaket ble paklaget. REK sor- ast C opprettholdt sitt vedtak, og oversendte klagen til NEM for
videre behandling. For en grundigere fremstilling av saken vises det til REK sine vedtak.

NEM tok klagen til behandling den 02.09.2020.

NEMs vurdering
Ingen 1 komiteen var inhabile, og saken ble behandlet 1 full komité.

NEM har ingen forskningsetiske innvendinger til studiens del 1. NEM vil 1 det felgende diskutere
prosjektets del IT.

Etter helseforskningsloven skal all medisinsk og helsefaglig forskning organiseres og uteves
forsvarlig. Det skal foretas en vurdering av den ulempen forskningsdeltaker utsettes for, sett opp
imot ev. fordel ved deltagelse. I tillegg er det strengere krav for gjennomfering av forskning hvor
barn er forskningsdeltakere, da det anses som at de har et szrskilt behov for beskyttelse ved
forskningsdeltagelse. Helseforskningsloven setter derfor vilkidr om at en ev. risiko eller ulempe
skal anses som ubetydelig, og at forskningen skal kunne anses a vare til «(...) nytte for den
aktuelle personen eller for andre personer med samme aldersspesifikke lidelse, sykdom, skade
eller tilstands».
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NEM har 1 sin vurdening veert 1 tvil om nvtteverdien 1 del I av prosjektet, da det er en liten studie
med totalt 60 ungdommer som deltar. Med et sa lite antall deltakere mener NEM at det ikke er
store muligheter for 4 avdekke forskjeller, eller trekke konklusjoner. Da del II ifelge seknaden
ser ut til & vaere en pilotstudie, mener NEM at prosjektet er mer a anse som en metodeutpreving.

Slik prosjektet er planlagt. finner NEM at ulempen ved a delta er ubetydelig. Deltakerne er
mellom 10-16 ar, de fleste vil veere vant med 4 spille spill, og slik ha en forstaelse av hva det er
som skjer. Prosjektet er utviklet 1 samarbeid med brukergrupper slik at det vil vaere mest mulig
tilpasset ungdomsgruppen, og foreldre som samtykker vil kunne vurdere om deres bamn er egnet
for dette prosjektet. Videre mener NEM at deltakerne er ivaretatt ved at stressresponsen de
utsettes for er kortvang, de kan ha foreldrene til stede hele tiden, og fagfolk vil vaere sammen
med dem etter de har sett pa videoene. Dersom de reagerer uforholdsmessig sterkt vil forseket
avbrytes. og fagfolk vil vaere til stede for deltakeren.

Et av vilkdrene for at ungdom kan delta 1 det omsekte prosjektet, er om forskningen kan sies a
veere il nytie for den enkelte eller for andre personer med «(.__) samme aldersspesifikke lidelse,
sykdom, skade eller tilstand ». jf helseforskningsloven § 18 c. NEM mener at 1 dette prosjektet
dekker «Aldersspesifikk tilstand» alle ungdommene 1 de tre gruppene. NEM vurderer at den
enkelte forskningsdeltager nok ikke vil ha personlig nytte av deltakelse. Derimot vil prosjektet
kunne ha betydning som grunnlag for senere utvikling av effektive intervensjoner for 4 bedre den
sosiale funksjonen til ungdom med denne type diagnoser, og for sesken il barn og ungdom med
utviklingsforstyrrelse. NEM mener derfor at resultatet av forskningen kan ha betydning for andre
med samme aldersspesifikke tilstand, og vilkaret 1 § 18 c er oppfylt.

I all forskning hvor det foreligger samtykke til deltakelse 1 forskning, s skal det vaere mulig &
trekke sitt samtykke. Dette gjelder ogsa 1 de tilfellene hvor det er foreldre som har samtykket pa
vegne av sine barn. NEM forutsetter at forskerne i prosjektet vil veere serlig oppmerksomme pa
om noen av deltakerne underveis 1 prosjektet ikke ensker a delta, og da avbryter forseket pa en
skansom mate. NEM anser samtykket, slik det er vedlagt klagen, til & veere tilfredsstillende.

Vedtak
Klagen tas til folge, og REKs vedtak av 28.05 2020 omgjeres.

Prosjektet godkjennes med hjemmel 1 helseforskningsloven § 10

Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag godkjenner opprettelse av en
spesifikk forskningsbiobank_ i trdd med det som er oppgitt i seknaden. Hvis forskningsbiobanken
oppherer, nedlegges eller overtas av andre, skal det spkes REK om tillatelse, jf.
helseforskningsloven § 30.

Godkjenmingen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjyennomferes slik det er beskrevet1
seknad og protokoll, og de bestemmelser som felger av helseforskningsloven med forskrift.

Tillatelsen gjelder 1l 17.12 2021, Av dokumentasjonshensvyn skal opplysningene oppbevares
nntil 17.12.2026. Forskningsfilen skal oppbevares atskilt 1 en nekkel- og opplysmngsfil.
Opplysningene skal deretter slettes eller anonymiseres, senest et halvt ar fra denne dato.
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Sluttmelding
Seker skal sende sluttmelding til REK ser- @st C pa eget skjema, senest seks maneder etter
godkjenningsperioden er utlept, jf helseforskningsloven § 12

Selknad om a foreta vesentlige endringer

Dersom man ensker 4 foreta vesentlige endringer nar det gjelder prosjektets formal, metode,
tidslep eller organisering. skal seknad sendes til REK ser- gst C. Seknaden skal beskrive hvilke
endringer som enskes foretatt, og begrunnelsen for disse, jf helseforskningsloven § 11

Vedtaket er endelig, og kan ikke paklages.
Med vennlig hilsen

Grete Dyb
Professor dr.med.
Komitéleder NEM
Camilla Be Iversen
Sekretaniatsleder NEM
Kopi:
UuIo
REK
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Appendix B
Samtykkeerklering

Obligatoriske felter er merket med stjerne
Samtykke til deltakelse i forskningsprosjekt om ungdom
med sjeldne diagnoser sine sosiale utfordringer

Malgruppen for denne undersgkelsen er deg som er forelder til en
ungdom mellom 10 og 17 &r med en sjelden diagnose. Formalet er &
finne ut mer om hvilke sosiale utfordringer ungdom med sjeldne
diagnoser opplever og sammenhengen med psykisk helse.

Forskingsprosjektet er et samarbeidsprosjekt mellom Psykologisk
institutt ved Universitetet i Oslo, Frambu senter for sjeldne diagnoser
og Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier (NevSom) ved Oslo Universitetssykehus. Dere inviteres
fordi et av barna dine har en sjelden diagnose. Resultatene fra studien
skal publiseres i rapporter, presentasjoner og vitenskapelige tidsskrift.
De skal ogsa brukes som grunnlag for 4 utvikle tiltak for & hjelpe
ungdom med sjeldne diagnoser med 4 takle sosiale situasjoner.

Hva innebzerer studien?

Studien innebaerer i svare pa denne spgrreundersgkelsen, der du vil fa
sporsméal om ungdommen med en sjelden diagnose sin psykiske helse
og sosiale fungering.

Mulige fordeler og ulemper med deltakelse.

Fordelen med 4 delta i undersgkelsen er at du kan hjelpe oss om 4 fa
mer kunnskap om sosial funksjon og psykisk helse hos ungdom med
sjeldne diagnoser. Denne kunnskapen er viktig for at vi skal kunne
utvikle gode tiltak for ungdommen og familien. En mulig ulempe er at
det tar tid a fylle ut spgrsmalene i undersgkkelsen.

Hvordan behandles informasjon som blir samlet inn?

Det er bare vi som jobber i prosjektet som far tilgang til informasjonen
som samles inn om dere. Informasjonen blir trygt oppbevart i sikre
datasystemer ved Universitet i Oslo som hindrer at personer utenfor
prosjektet far tilgang til informasjonen. Vi vil ikke dele informasjon om
akkurat din familie og dine barns opplevelser, men skrive rapporter og
artikler som handler om de som deltar som gruppe (uten informasjon
om hver enkelt).

Datainnsamlingen i dette prosjektet regnes ferdig ved utgangen av
2023, og alle data vil bli slettet etter 5 ar, dvs. senest 31.12.2028.
Godkjenning.
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Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har
vurdert prosjektet, og har gitt forhdndsgodkjenning (Prosjekthummer
74785).

Etter ny personopplysningslov har dataansvarlig Bjarn Lau
(instituttleder), Psykologisk institutt og prosjektleder Krister W.
Fjermestad et selvstendig ansvar for a sikre at behandlingen av dine
opplysninger har et lovlig grunnlag. Dette prosjektet har rettslig
grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6a og artikkel 9 nr. 2 og
ditt samtykke.

Du har rett til & klage pd behandlingen av dine opplysninger til
Datatilsynet.
Deltakelse.

Det er frivillig 4 vaere med, og du kan ogsa trekke deg underveis i
undersgkelsen hvis du ombestemmer deg. Du trenger ikke 4 oppgi
noen grunn til hvorfor du gnsker a trekke deg.

Dersom du under eller etter 4 ha deltatt far noen sparsmal om
prosjektet kan du ta kontakt med: Prosjektleder: Krister W.
Fjermestad, telefon 94 20 19 47, mail: kristefi@uio.no

Jez samtykker til & delta i prosjektet og at opplysningene om meg og min familie brukes slik det er beskrevet
overfor i informasjonsskrivet.

Ja, jeg samtykker.
Nei, jeg samtykker ikke.

Tillatelse til 3 kontakte deg for 4 gl informasjon om en oppfolgingsstudie

Vi har planlagt en oppfolgingsstudie av denne undersgkelsen, der vi vil
invitere ungdom med sjeldene diagnoser, foreldre og sgsken til 4 delta
i en grundigere undersgkelse av hvordan ungdom med sjeldne
diagnoser og deres sgsken opplever og reagerer pa ulike sosiale
situasjoner. Kan vi kontakte deg for 4 gi deg informasjon om denne
studien?

Ja

Nei

Kan vi kontakte deg for en eventuell oppfelgingsstudie og tilerensende prosjekter i opptil 10 ar etter
prosjektslutt.

Ja

Nei
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Ved 4 trykke neste vil du ga videre i undersgkelsen. Dette forutsetter
at du har trykket ja til 4 samtykke. Du vil bli bedt om & elektronisk
signere samtykke, det vil si logge inn pa nytt med id-porten.
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Appendix C
Sperreskjemaer

Social Communication Questionnaire

SOCIAL COMMUNICATION LIVSL@PS-
QUESTIONNAIRE (SC0) VURDERING

Personens navn Skjemaet utfylt av .

Fodselsdato - Relasjon til personen

Kronologisk alder Kjenn - Klinikerens navn

Dato for vurdering Skole/klinikk
Retningslinjer

Takk for at du tar deg tid til & fylle inn dette sporreskjemaet. Veer vennlig og besvar hvert sparsmal ved 4 tegne en sirkel rundt ja
eller nei. Noen f4 spersmil sper etter flere relaterte typer atferd; vaer vennlig og merk av ja hvis noen av disse atferdstypene noen
gang har forekommet. Vennligst merk av ja eller nei selv om du er usikker pd om noen atferder har vaert tilstede eller ikke, da
med utgangspunkt i hva du tror er riktig.

HOGREFE
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20

21

22

23

24
25

26

27

28

29

31

32

33
34

35
36

37
38

39

40

For den pdfolgende atferd, vennligst fokuser pa tidsperioden mellom hans/hennes fjerde og femte
bursdag. Det kan veere at du finner det lettere & huske hvordan ting var pa den tiden ved & fokusere
pa nokkel hendelser, slik som d begynne pa skolen, flytte, juletider, eller andre spesifikke hendelser
som er spesielt minneverdige for dere som familie. Hvis ditt barn ikke er 4 &r enda, vennligst vyrder
hans eller hennes atferd i de siste 12 manedene.

Da han/hun var 4 til 5 &r, snakket han/hun noen gang med deg bare for 4 vaere hyggelig (snarere
enn for & fi noe av deg)?

Da han/hun var 4 til 5 &r, hendte det at han/hun noen gang spontant etterliknet deg (eller andre)
eller noe du holdt pd med (f.eks. 4 provde 4 feie, snekre eller etterliknet det & reparere ting)?

Da han/hun var 4 til 5 dr, pekte han/hun noen gang spontant pé ting rundt seg bare for & vise deg
dem (ikke fordi han/hun ville ha dem)?

Da han/hun var 4 til 5 &r, brukte han/hun noen gang gester, utenom d peke eller dra deg i hinden,
for 4 la deg fa vite hva han/hun ville?

Da han‘/hun var 4 til 5 &r, nikket han/hun med hodet nar han/hun mente ja ?
Da han/hun var 4 til 5 dr, ristet han/hun p4 hodet ndr han/hun mente nei ?

Da han/hun var 4 til 5 4r, si han/hun deg vanligvis inn i ansiktet nir han/hun gjorde ting sam-
men med deg eller snakket med deg?

Da han/hun var 4 til 5 dr, smilte han/hun tilbake hvis noen smilte til han/henne?

Da han/hun var 4 til 5 &, viste han/hun deg noen gang ting som interesserte ham/henne for & fa din
oppmerksomhet?

Da han/hun var 4 til 5 dr, tilbpd han/hun noen gang 4 dele andre ting enn mat med deg?

Da han/hun var 4 til 5 r, virket det noen gang som om han/hun ville at du skulle dele hans/
hennes glede over noe?

Da han/hun var 4 il 5 dr, prevde han/hun noen gang 4 troste deg hvis du var lei deg eller hadde
slatt deg?

Da han/hun var 4 til 5 dr, og han/hun ville ha noe eller ville ha hjelp, s& han/hun da pa deg og
brukte gester sammen med lyder eller ord for 4 fa din oppmerksombhet?

Da han/hun var 4 til 5 dr, viste han/hun normal variasjon av ansiktsuttrykk?

Da han/hun var 4 til 5 r, sluttet hanfhun seg noen gang spontant til sangleker og provde 4 etter-
likne handlingene i dem, slik som “S& gr vi rundt om en enerbaerbusk” eller “Bjornen sover”?

Da han/hun var 4 til 5 dr, lekte han/hun noen late som om eller liksom-leker?

Da han/hun var 4 til 5 dr, virket han/hun interessert i andre barn pa omtrent samme alder, og
som han/hun ikke kjente?

Da han/hun var 4 til 5 dr, reagerte han/hun positivt nar et annet barn kom bort til ham/henne?

Da han/hun var 4 til 5 dr, og du kom inn i rommet og begynte 4 snakke til ham/henne uten &
bruke navnet, s& han/hun da vanligvis opp og rettet oppmerksomheten mot deg?

Da han/hun var 4 til 5 &r, lekte han/hun noen gang fantasileker med et annet barn pé en slik mite
at du skjonte at hver av dem hadde forstitt hva den andre forestilte?

Da han/hun var 4 til 5 4r, lekte han/hun med andre aktiviteter som krevde en eller annen form
for deltakelse i gruppe med andre barn, slik som gjemsel eller ballspill?

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

nei

nei

net

nei

nei
nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nel

nei

nei

net

nei
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10

11

13

14

15

16

18

19

Snakker han/hun ved 4 kombinere ord og bruke setninger?
Huvis nei, g til sporsmal 8

Kan du ha en “samtale” med ham/henne, som innebzerer at dere snakker etter tur eller han/hun
sier noe som bygger videre pa det du har sagt?

Har han/hun noen gang brukt merkelige setninger eller sagt det samme om og om igjen pd
nesten noyaktig samme mite? (enten setninger han/hun har hort andre bruke eller noen han/hun
har funnet pa selv?)

Har han/hun noen gang kommet med sosialt upassende sporsmal eller uttalelser? For eksempel
har han/hun noen gang stilt personlige spersmal eller kommet med personlige kommentarer pa
upassende tidspunkter?

Har han/hun noen gang forvekslet pronomenene (dvs. sier “du” eller “han/hun” i stedet for
“Jeg")?

Har han/hun noen gang brukt ord som det virker som om han/hun har funnet pé selv, eller ut-
trykker han/hun ting pa en merkelig, indirckte eller billedlig mate? Feks. ved & si “varmt regn” i
stedet for “damp”?

Har han/hun noen gang sagt den samme tingen om og om igjen pd samme mdte eller insistert pa
at du skal si det samme om og om igjen?

Har han/hun noen gang hatt ting han/hun tilsynelatende ma gjore pé en helt spesiell méte eller i
en bestemt rekkefolge, eller ritualer han/hun mé f& deg til & folge?

Har hans/hennes ansiktsuttrykk vanligvis passet til den enkelte situasjon, si langt du kan
bedemme det?

Har han/hun noen gang brukt hinden din som et redskap, eller som om den var en del av hans/
hennes egen kropp (f.eks. pekt med din finger eller lagt handen din pa derhandtaket for a fa deg
til & dpne doren)?

Har han/hun noen gang hatt interesser som han/hun synes & vare overopptatt av, og som virket
merkelige for andre (f.eks. trafikklys, ledninger eller busstabeller)?

Har han/hun noen gang virket mer interessert i enkelte deler av en leke eller en gjenstand heller
enn i & bruke gjenstanden slik den er ment & brukes (f.eks gjentar & snurre hjulene p en bil heller
enn 4 kjore med bilen)?

Har han/hun noen gang hatt spesielle interesser som har viert uvanlig intense, selv om de for
ovrig passer for hans/hennes alder og aldersgruppe (f.eks. tog, dinosaurer/plastdyr)?

Har han/hun noen gang virket uvanlig interessert i 4 se eller fole pa, hore pé lyden av, smake eller
lukte pi ting eller andre personer?

Har han/hun noen gang hatt eiendommeligheter eller merkelige méter 4 bevege hender eller
fingre pa, slik som & vifte med eller bevege fingrene foran eynene?

Har han/hun noen gang gjort kompliserte bevegelser med hele kroppen, slik som 4 snurre rundt i
ring eller hoppe opp og ned om og om igjen?

Har han/hun noen gang skadet seg selv med vilje, som 4 bite seg i armen eller dunke hodet?

Har han/hun noen gang hatt gjenstander som han/hun er nedt til at baere rundt pa? (noc annet
enn en myk leke eller et koseteppe)?

Har han/hun en spesiell venn eller en bestevenn?

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei

nei
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Social Responsiveness Scale

SRS — Sosial Responsivitet Skala

Avjohn N. Constarting, M.D. Sperreskjema og skaringsark

Informasjon om barnet (som beskrives)

Navn/ID:

Alder/fodselsdag:

Etnisk tilhgrighet:

Klasse/klassetrinn:

Institusjon/skole:

Annet:

Informasjon om personen (rater) som beskriver barnet

Navn/ID:

Dato:

Relasjon til barnet som beskrives: [JMor [JFar [JLzrer/underviser ] Annet:

Annet:

Pé de fplgende sider vil du se 65 utsagn. For hvert utsagn skal du sette en sirkel rundt det svar du mener passer best p4
barnets adferd de siste 6 maneder,

Der er fire svarmuligheter,

1= STEMMER IKKE, 2 = STEMMER NOEN GANGER, 3 = STEMMER OFTE, 4 = STEMMER NESTEN ALLTID,
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom

med 22q11.2 delesjonssyndrom

rFor hvert utsagn skal du sette en sirkel rundt det svar, du mener passer best pa barnets adferd de siste 6 maneder

=
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20,

21,
22,
23,
24,
25,
26.
27.
28,
29.
30.
31.
32.
33.

1 = STEMMER IKKE, 2 = STEMMER NOEN GANGER, 3 = STEMMER OFTE, 4 = STEMMER NESTEN ALLTID.

Virker mye mer rastlgs i sosiale sammenhengerennndralene ...
Hans eller hennes ansiktsuttrykk stemmer ikke overens med det han elier hunsier . .., ............
Virker selvsikker i samhandling med andre .........oooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e
Under stress viser han eller hun rigide eller ufleksible adferdsmonstre som virker saere .............
Forstdr ikke narandre forspker 3 utnytte hamellerhenne ......oooioiiiiiiiiiiiiii e
Vil heller vaere alene enn sammen med andre ....... ‘

Er oppmerksom pd hva andre tenkereller foler ....... ..o i
Oppforer seg pa mater som virker merkelige eller bisarre . ........ ? e Brebind P ra R T e
Klenger pa voksne, virker for avhengigavdem ..o, AR Oy SN RIS
Tar ting for bokstavelig og forstir ikke en samtales virkelige mening ...

Har 8od SEIVEIIITE ... vvvverrivernninrioervereeronibanissunssnanayyiassassassiasbasssnnsnansiadins
Eristand til § kommunisere sine folelser tilandre..................ooooes

Er keitete | tur-tagende samvaer med jevnaldrende (ser ikke ut til & forstd samtalenes gi og ta form)
Har ikKe 8O0 KOOTHINASJON . vosrasratraasanrornsonsarreratsosrrorssruernepsrpsrasrssvsensesrsessy
Er i stand til & forstd betydningen av andre menneskers tonefall og ansiktsuttrykk ...
Unngar oyekontakt eller har uvanlig @yekontakt ... ...,
Forstar ndr noe er UrBLtTErdif o vevivuerrenenorassonsrosraresstosesesntossanasasiassosonssasssins
Har vanskellg for & fa venner, selv ndr han eller hun gjgrsittbeste ...,
Blir frustrert nar han eller hun praver  formidle sine meninger i samtaler. ..c..oooviioiiiiaia

Har uvanlige sensoriske interesser (som 4 ta ting i munnen eller dreie pa ting) eller merkelige mater
B DrUKR JOKET PR i ovvsisonroneniensvonsnnassessovyssiysavensens vasons ‘ R A LI L.,

Eristand til & etterligne andres handlinger .......ooiviirivmieiiiiiiiiiiiiiiiieeiiiieaaiaaaas
Leker pd en passende mate med jevnaldrende ... ...,

Deltar ikke i gruppeaktiviteter uten d blibedtom A gjeredet .........ooiveniiiioi i os
Har storre vansker enn andre barn med endringer i sin rutine

Ser ikke ut til & bry seg om at han eller hun er ute av takt med, eller "ikke pa samme bgplgelengde” som andre ,
Tilbyr trost til andre narde erlel Seg. .......oooiiiiiimmmiiiiiiiiiiiiian.

Unngdr & innlede sosialt samvaer med jevnaldrende eller voksne «oooieviociini
Tenker eller snakker om det samme om Og oM IgJeN ... . iiiiiiiiiiiiiiaaiiaiaa e
Oppfattes som rar eller merkeligavandre barn. ......«cooivvivaiiiiiaiiinn.. B PR RRRE
Blir oppskaket i situasjoner hvor mange ting skjer ...

Kan ikke fa noe ut av hodet nar han eller hun forst har begynt 3 tenke pidet .........ooiiiniiann
Har god personlig hygiene ........ ...

Er sosialt keitet, selv nar han eller hun forspker 3 vare hoflig

T T e T R
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22q11.2 delesjonssyndrom

For hvert utsagn skal du sette en sirkel rundt det svar, du mener passer best pa barnets adferd de siste 6 maneder

1 = STEMMER IKKE, 2 = STEMMER NOEN GANGER, 3 = STEMMER OFTE, 4 = STEMMER NESTEN ALLTID,

34 Unngar mennesker som gnsker 3 veere fplelsesmessig nerhamellerhenne ................ooo0nen i 2 3 4
35. Har vansker med & folge flyten i vanlig samtale 1 2 3 W
36. Har vansker med & forholde seg til VOKSNI® .. ....vemviiiieiinrianntnreainnrenarasiorenencsosnsarres 8 25 %
37. Har vansker med 3 forholde seg til jevnaldrende ........oooviiviiiiiiiiiimciiiieniianiiiann 1 2 3 4
18, Reagerer p3 en passende méte p& humerforandringer hos andre {for eksempel nar en venn eller leke- s 3 A
et ST T RIEO R ot psssompennnnchanesshes sanvamet purvissme 22 S8 O AT
39. Har et usedvanlig smalt spekter av interesser ... .....couivrerreererrorrosreneerrerrenrereenanss I 2 3 %
40. Er fantasirik, god til & forestille seg (uten & miste kontakt med virkeligheten) ......... ooeiiiianinn. R QR G
41 Vandrer formalsiest fra en aktivitet tilenannen ... ... .oooiiiimiiiiiiiiiiiiiiiiiariiiianiiien. 1 2 3 4
42. Virker overfglsom for lyder, lukter eller ved berpring avting .....covvenerraaaierirerrirarnnranne. 2 2 4
43, Har lett for 3 forlate OMSOTGSPEISONEN ;..\ v iveiresrtriosserriorusrreorersessassossnsansarerernes 1 2 3 4
44, Forstr ikke hvordan hendelser henger sammen (drsak /virkning) pa samme mdte som jevnaldrende 1 2 3 4
45, Fokuserer pa det som andre ser pd eller lytter til ....... P ST I ER AT AR ST oA G AT e 2ol r 2 -3 &
46, Har overdrevent alvorlige ansiktsuttrykk .c......coiiiiiiiiiiiiiiieiieriiriririraniiiiiiiaiin  2° 3 4
47. Virker tapelig eller ler upassende . ..o iiiiianiiiiiiiiiiiinn R TSy T R pre 1 2! 3 4
48, Har humor, forstar VItSer ..o iiiieiiiiioiiiiieinimeesiioneiresaersansasiesaasvissrososeininms i 2 3 &
49. Klarer noen fi oppgaver uvanlig godt, men gjor det ikke like godt pa de fleste andre oppgaver 1 2 3 4
50. Har repeterende saer adferd som vifting med hendene eller rugging ......oooiviiiiiiiiiiiiiiia, 1 2 3 4
51. Har vanskelig for & svare direkte pa sporsmal og ender opp med d snakke utenom temaet ....... ia 1 2 3 4
52. Vet ndr han eller hun snakker for hgyt eller braker formye ..., 3 23 4
53. Snakker til andre med et uvanlig tonefall (for eksempel som en robot eller en foreleser) ............ I 2 3F &
54. Ser ut til & reagere pd mennesker somomdeerting ... G AR PN 1 2 3 4
55. Vet nar han eller hun star for nar noen eller overskrider deres grenser ... .. T 2 3 &
56. Gar inn mellom to mennesker som snakker sammen ......... B LR U I 2 3 &
57. TR REBTREIE Y v v 2 050 i 0 0t 1 0 1 9430 60 i 1 B L AT A S PP A8 v I 2.5 %

Konsentrerer seg for mye om enkeltelementer i stedet for & se hele bildet (for eksempel hvis han eller hun blir

30 bedt om 2 beskrive hva som skier i en historie, kan han eller hun snakke bare om klaerne personene har pd seg) X2 B .
59. Er overdrevent mistenksom ..... PR SR S AP O RN ATOA O DOPAPD SN 1 2 '8 %
60. Er folelsesmessig fjern, viser ikke sine fplelser.. ... i sninn 1 23 A
61, Er ufleksibel, har vanskelig for a forandre mening ............ P A R R R R T V- A
62. Gir uvanlige eller ulogiske forklaringer pa sine handlinger ............coovviivriiiinranernnnnaneyion 1 2 3 4
63. Tar pd andre pa en uvanlig méate (han eller hun kan ta pd noen bare for d fi kontakt ogsigdsinwveiutenasinoe) 1 2 3 4
64, Er for anspent i sosiale SaMMENhenger. . ..cvuiiverriiiirrimreraeeiieiisseetasseaiacracrorararrns 1 2 3 4
65. Stirrer eller glor ut i luften ...... T T TP 1 2 3 4



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22q11.2 delesjonssyndrom

. SRS — Sosial Responsivitet Skala

TOLKNING AV TOTAL T-SKAR Skaringsark

Total T-skdr p& 76 eller mer. Resultatet er i den alvorlige enden av skalaen. Resultater | denne enden av skalaen er sterkt forbundet
med en klinisk diagnose sasom autisme, Aspergers syndrom eller mer alvorlige tilfeller av gjennomgripende utviklingsforstyrrelse,
uspesifisert (GUU). Resultatet antyder en sterk innvirkning pa sasialt samspill i hverdagen. i de fleste kliniske sammenhenger agi
undervisningssituasjoner gir SRS T-skirer pa 76 eller mer fra to uavhengige informanter meget sterkt belegg for tilstedevaerelsen

aven klinisk diagnostiserbar autismespektrumsforstyreelse,

Total T-skir pd 60 til 75, Resultatet er i den milde til moderate enden av skalaen, Resultater i denne del av skalaen antyder
vanskeligheter ved gjensidig sosial adferd som er klinisk signifikante og resulterer i en mild til moderat innvirkning pd sosialt
samspill | hverdagen. Disse resultater er typiske for barn med mild eller 'hoytfungerende’ autismespektrumsforstyrrelse, sdsom
gjennomgripende utviklingsforstyrrelser, uspesifisert (GUU) og heytfungerende barm med Aspergers syndrom.

Total T-skdr pa 59 eller mindre. Resultatet ligger innenfor normalomrédet. Barn | befolkningen som helhet, som fkke er pavirket av
autismespektrumsforstyrrelser, oppnar typisk resultater | denne del av skalaen. Nar resultatet er oppnadd pa vurderinger i klinisk
sammenheng, antyder resultater | denne del av skalaen typisk et fravaer av en autismespektrumsforstyrrelse, og psykososlale
dysfunktioner notert ved henvisning er mer sannsynlig forarsaket av en ikke-autismerelateret tilstand. | sjeldne tilfeller kan barn
med meget milde eller ‘hpytfungerende’ autismespektrumsforstyrrelser f3 et resultat | den ovre del av dette intervallet (55T til 597).

Total skala Sosfal Sasial Sasial Sosial Autistiske
bevissthet kognisjon kommunikasjon mativasjon mannerismer

»0 50 x50 230 9 0

8 5 is a5 i a5

& ) & & &

7 75 75 75 bid 7

70 70 70 70 7 70

65 65 &5 &5 65 &5

60 &0 & €0 €0 é

55 35 55 5% 5 5

56 L7 7] 50 50 %

ax 4 45 a5 a 4

av i ® a0 an )

i T 35 s 3 3

i <39 30 30 30 5

Yotal skala Soslal Soslal Sosial Sasial Autistiske
bevissthet kognisjon kommunkasjon motivasjon mannesismer

| Raskir X e e
|
I T-skile O— - —

For & konvertere riskar til T-skdr - se SRS manualen,

Denne SRS-profil har som formal & stette diagnostisering og planlegging av behandling, Brakeren bpr vaere kjent med SRS-manualer
(WPS preduktnummer W-39998). Det bar ikke diagnostiseres eller treffes beslutninger om behandling ute'ukkence basert ph denne rapporter
uten 3 f3 bekreftet informasjonen fia andre uavhengige kildes
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

Child Behavior Checklist

12.1.2020 RARE-TRACK del 1—Vis - Nettskjerma

RARE-TRACK del 1

Side 1
Samtykke til deltakelse i forskningsprosjekt om ungdom med sjeldne
diagnoser sine sosiale utfordringer

Malgruppen for denne undersekelsen er deg som er forelder til en ungdom mellom 10 og 17 ar med en
sjelden diagnose. Formalet er 4 finne ut mer om hvilke sosiale utfordringer ungdom med sjeldne
diagnoser opplever og sammenhengen med psykisk helse.

Forskingsprosjektet er et samarbeidsprosjekt mellom Psykologisk institutt ved Universitetet i Oslo,
Frambu senter for sjeldne diagnoser og Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier (NevSom) ved Oslo Universitetssykehus. Dere inviteres fordi et av barna dine har en
sjelden diagnose. Resultatene fra studien skal publiseres i rapporter, presentasjoner og vitenskapelige
tidsskrift. De skal ogsa brukes som grunnlag for a utvikle tiltak for a hjelpe ungdom med sjeldne
diagnoser med a takle sosiale situasjoner.

Hva innebaerer studien?

Studien innebzaerer & svare pa denne sperreundersokelsen, der du vil fa spersmal om ungdommen
med en sjelden diagnose sin psykiske helse og sosiale fungering.

Mulige fordeler og ulemper med deltakelse,

Fordelen med & delta i undersekelsen er at du kan hjelpe oss om a fa mer kunnskap om sosial
funksjon og psykisk helse hos ungdom med sjeldne diagnoser. Denne kunnskapen er viktig for at vi
skal kunne utvikle gode tiltak for ungdommen og familien. En mulig ulempe er at det tar tid a fylle ut
spersmalene i undersekkelsen.

Hvordan behandles informasjon som blir samlet inn?

Det er bare vi som jobber i prosjektet som far tilgang til informasjonen som samles inn om dere,
Informasjonen blir trygt oppbevart i sikre datasystemer ved Universitet i Oslo som hindrer at personer
utenfor prosjektet far tilgang til informasjonen. Vi vil ikke dele informasjon om akkurat din familie og
dine barns opplevelser, men skrive rapporter og artikler som handler om de som deltar som gruppe
(uten informasjon om hver enkelt).

Datainnsamlingen i dette prosjektet regnes ferdig ved utgangen av 2021, og alle data vil bli slettet etter
5 ar, dvs. senest 31.12.2026.

Godkjenning.

Regional komité far medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har vurdert prosjektet, og har gitt
forhandsgodkjenning (Prosjektnummer XOGOMXXKK).

Etter ny personopplysningslov har dataansvarlig Bjern Lau (instituttleder), Psykologisk institutt og
prosjektleder Krister W. Fjermestad et selvstendig ansvar for a sikre at behandlingen av dine
opplysninger har et lovlig grunnlag. Dette prosjektet har rettslig grunnlag i EUs personvernforordning
artikkel 6a og artikkel 9 nr. 2 og ditt samtykke.

Du har rett til 4 klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

Deltakelse.

Det er frivillig & vaere med, og du kan ogsa trekke deg underveis i undersekelsen hvis du
ombestemmer deg. Du trenger ikke a oppgi noen grunn til hvorfor du ensker a trekke deg.

hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=1353424/ 1032



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

Dersom du under eller etter a ha deltatt far noen spersmal om prosjektet kan du ta kontakt med: Stian
Orm, telefon 97 15 45 91, mail stianorm@uio.no eller prosjekileder: Krister W. Fjermestad, telefon 94
20 19 47, mail: kristefj@uio.no

Jeg samtykker til a delta i prosjektet og at opplysningene om meg og min familie brukes slik
det er beskrevet overfor i informasjonsskrivet. *

O Ja, jeg samtykker.

O Nei, jeg samlykker ikke.

Tillatelse til & kontakte deg for & gi informasjon om en oppfelgingsstudie *

Vi har planlagt en oppfelgingsstudie av denne undersekelsen, der vi vil invitere ungdom med sjeldene
diagnoser, foreldre og sesken til a delta i en grundigere undersekelse av hvordan ungdom med sjeldne
diagnoser og deres sesken opplever og reagerer pa ulike sosiale situasjoner. Kan vi kontakte deg for a
gi deg informasjon om denne studien?

QO Ja
O Nei

Kan vi kontakte deg for en eventuell oppfelgingsstudie og tilgrensende prosjekter i opptil 10
ar etter prosjektslutt. *

O Ja
(O Nei

Ved a trykke neste vil du ga videre i undersekelsen. Dette forutsetter at du har trykket ja til 4 samtykke.

g Sideskill

Side 2

Navn og andre personidentifiserende opplysninger behandles konfidensielt og blir lagret i tjienester for
sensitive data ved UIO. | analyser vil svarene dine behandles avidentifisert (det vil si uten navn).

Hva heter du (fornavn og etternavn)? *

Hva er din e-postadresse? *

E Sideskiflt

hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=13534 24/ 2032



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

Side 3

Om barnet med en sjelden diagnose

Alder *

Kjann *
O Gutt

O Jente

O Annet

Barnets etniske bakgrunn *
(O Europeisk

Asiatisk

Afrikansk

Amerikansk

Australsk

Annet/blandet

o O O 0 O

Barnets diagnose(r) *

Bruker barnet noen legemidler? *
O Ja
O Nei

Vennligst beskriv hvilke legemidler: *

o Dette elementet vises kun dersom alternativet «Ja» er valgt i sparsmalet «Bruker
barnet noen legemidler?»

hitps:/inattskjema_no/user/form/preview.html ?id=13534 28/ 3z
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

% Sideskift

Side 4
Har barnet et sesken mellom 10 og 17 ar? *
O Ja
O Nei
Delte elementet vises kun dersom alternativet «Ja» er valgt | spersmaélet «Har
barnet et sasken mellom 10 og 17 ar?s
Om soskenet
Seskenets alder *
Delte elementet vises kun dersom alternativet «Ja» er valgt i spersmalet «Har
barnet et sesken mellom 10 og 17 ar?»
Seskenets kjonn *
Dette elementet vises kun dersom alternativet «Jan er valgt | sparsmalet «Har
barnet et s@sken mellom 10 og 17 ar?»
O Gutt
O Jente
O Annet
Seskenets etniske bakgrunn *
o Dette elementet vises kun dersom alternativet «Ja» er valgt i spersmaélet «Har
barnet et sesken mellom 10 og 17 &r?»
(O Europeisk
O Asiatisk
hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=13534 24/ 432
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

Afrikansk
Amerikansk

Australsk

O O O O

Annet/blandet

Sideskill

it

Om familien

Antall barn i familien *

Velg ...

Fars alder *

Fars heyeste utdannelse *

(O Grunnskole

(O Videregaende skole

(O Universitet ogfeller hagskale opptil 4 4r
@]

Universitet ogleller hegskole mer enn 4 ar

Fars arbeidssituasjon *
(O Offentlig ansatt
O Privat ansatt
Student
Arbeidsledig
Arbeidsufar

Pensjonist

O O O O O

Annet

Mors alder *

hitps:finettskjema.no/user/form/preview.html ?id=1353424/ 5/32



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom

med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020

Mors heyeste utdannelse *

O Grunnskale

Videregaende skole

RARE-TRACK del 1— Vis - Mettskjema

O Universitet ogleller hegskole opptil 4 ar
O

Universitet ogleller hegskole mer enn 4 ar

Maors arbeidssituasjon *

(O Offentlig ansatt
Privat ansatt
Student
Arbeidsledig
Arbeidsufar

Pensjonist

O o0 O 0 O 0O

Annet

Beskriv familiens ekonomi de siste to arene *

(O Sveert darlig

Darlig

God

Svaert god

I';‘I Sideskin

O
O Vi har hverken hatt god eller dadig rad
O
@)

Om barnet med en sjelden diagnose

Takk for at du svarte pa spersmalene om familien. Na kommer det tre sparreskjemaer om barnet med

en sjelden diagnose.

CBCL - Liste over barns atferd i alderen 6-18 ar

hitps:finettskjema.no/user/form/preview.html ?id=1353424/

Side &
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Sosiale vansker,

psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom

med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020

RARE-TRACK del 1— Vis - Mettskjema

Om barnet med en sjelden diagnose.

Sammenlignet med jevnaldrene, hvor mye tid bruker han/hun pa sport? *

F.eks. svemming, fatball, ski, handball, sykling, ridning, etc.

O

O
O
O

1. Mindre enn gjennomsnittet
2. Gjennomsnittlig
3. Mer enn gjennomsnittet

4. Vet ikke

Sammenlignet med jevnaldrene, hvor bra synes du at han/hun gjer disse
sportsaktivitetene? *

O

O
O
O

1. Darligere enn gjennomsnittet
2. Gjennomsnittlig
3. Bedre enn gjennomsnittet

4. Vet ikke

Sammenlignet med jevnaldrene, hvor mye tid bruker han/hun pa hobbyer og fritidsaktiviteter
utenom sport? *

F.eks. boker, dukker, frimerker, piano, slayd, ets. (A se pa TV eller sitte pa PCen regnes ikke)

@]

O
O
O

1. Mindre enn gjennomsnittet

2. Gjennamsnittlig

3. Mer enn gjennomsnittat

4. Vet ikke

Sammenlignet med jevnaldrene, hvor bra synes du at han/hun gjer disse
hobbyene/fritidsaktivitetene? *

O

O
O
O

1. Déarligere enn gjennomsnittet
2. Gjennomsnittlig
3. Bedre enn gjennomsnittet

4. Vet ikke

Sammenlignet med jevnaldrende, hvor aktiv er han/hun i foreninger, klubber, lag eller
lignende som han/hun er med i? *

hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=13534 24/ T3z
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Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

1. Mindre enn gjennomsnittet
2. Gjennomsnittlig
3. Mer enn gjennomsnittet

4. Vet ikke

o o0 O O O

5. Er ikke med i noen

Hvilke plikter eller jobber har barnet/ungdommen? *

Ta med bade betalte og ubetalte plikter og jobber.
O Ingen

Rydde

Re sengen

Ga med avisen

Sitte barnevakt

Lage middag

Handle

Vaske klaer

Stovsuge

Terke stev

0000 DOO0OOoOOoODoao

Andre

Sammenlignet med jevnaldrende, hvor bra syns du at han/hun klarer disse oppgavene? *

O 1. Darligere enn gjennomsnittet
O 2. Gjennamsnittlig
(O 3.Bedre enn giennomsnittet

O 4. Vet ikke

Omtrent hvor mange naere venner har barnet/fungdommen? *

(Ta ikke med sasken)
O Ingen

O 1

hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=13534 24/ 832



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom
med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

O 2eller3

O 4ellerflere

Omtrent hvor mange ganger i uken er barnet sammen med dem utenom skoletiden? *

(Ta ikke med sasken)

(O Feerreenn 1
O 1teller2

O 3eller mer

Sammenlignet med andre pa samme alder, hvor bra synes du barnet/ungdommen kommer
overens med s@sknene sine? ~

(O 1. Darligere
O 2. Omtrent likt

(O 3. Bedre

Sammenlignet med andre pa samme alder, hvor bra synes du barnet/ungdommen kommer
overens med andre barn/unge? *

(O 1. Darligere
O 2. Omtrent likt

(O 3.Bedre

Sammenlignet med andre pa samme alder, hvor bra synes du barnet/ungdommen oppfarer
seg sammen med foreldrene sine? *

(O 1. Darligere
O 2. Omtrent likt

(O 3.Bedre

Sammenlignet med andre pa samme alder, hvor bra synes du barnet/ungdommen leker og
arbeider pa egenhand? *

(O 1. Darligere
O 2. Omtrent likt

(O 3.Bedre

E Sideskil
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Side 7

Skoleprestasjoner
Hvor bra gjor barnet/ungdommen det i de felgende skolefagene?

1. Norsk *

(O 1.Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
O 3. Gjennomsnittlig

(O 4. Qver gjennomsnittet

2. Samfunnsfag *

(O 1. Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
O 3. Gjennomsnittlig

(O 4. Over giennomsnittet

3. Matematikk *
(O 1. Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
O 3. Gjennomsnittlig

(O 4. Over gjennomsnittet

4, Naturfag *

(O 1. Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
O 3. Gjennamsnittlig

O 4. Qver gjennomsnittet

5. Engelsk *
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(O 1. Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
(O 3. Gjennomsnittlig

(O 4. Over gjennomsnittet

6. Gym/kroppseving *

(O 1. Langt under gjennomsnittet / til stryk
(O 2. Under gjennomsnittet
O 3. Gjennamsnittlig

O 4. Qver gjennomsnittet

Har det veaert igangsatt spesielle tiltak for barnet/ungdommen som stetteundervisning,
assistenthjelp, spesialskole/spesialklasse-plassering etc.? *

O Nei
O Ja

Wennligst beskriv

Dette elementet vises kun dersom alternativet «Jan er valgt i sparsmélet «Har
© detvert igangsatt spesielle tiltak for bamet/ungdommen som statteundervisning,
assistenthjelp, spesialskole/spesialklasse-plassering etc.?»

Har barnet/ungdommen noen gang gatt en klasse om igjen? *
O Nei
O Ja

Angi klassetrinn og arsak

o Dette elementet vises kun dersom alternativet aJa» er valgt i spersmalet «Har
barnet/ungdommen noen gang gatt en klasse om igjen?»
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Har barnet hatt problemer med noen av skolefagene eller andre problemer pa skolen? *
O Ja
O Nei

Vennligst beskriv

Dette elementet vises kun dersom alternativet «Ja» er valgt i spersmélet «Har
barnet hatt problemer med noen av skolefagene eller andre problemer pa
skolen?»

Har du spesielle bekymringer for barnet/lungdommen? *

Wennligst beskriv barnets/ungdommens sterke sider: *

g Sidesklt

Side 8

Nedenfor er en liste med utsagn som beskriver barn og ungdom. For hvert utsagn som beskriver
barnet/ungdommen na eller de siste 6 manedene, vennligst kryss av pa 2 hvis beskrivelsen stemmer
veldig bra eller ofte, kryss av pa 1 hvis beskrivelsen stemmer delvis eller noen ganger. Kryss av pa 0
hvis beskrivelsen ikke stemmer.

1. Oppferer seg som yngre enn sin alder *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

2. Drikker alkohol uten foreldrenes tillatelse *
(O 0. Stemmer ikke
(O 1. stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

3. Krangler mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

4. Fullfarer ikke oppgaver han/hun begynner pa *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

5. Det er sveert lite han/hun setter pris pa *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

6. Baesjer pa seq *
O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

7. Skryter, er brautende *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

8. Kan ikke konsentrere seq, veere oppmerksom *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

9. Far ikke visse tanker ut av hodet; tvangstanker *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

10. Kan ikke sitte stille, er urolig eller overaktiv *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

11. Klenger pa voksne eller er for avhengig *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

12. Klager over ensomhet *

O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

13. Er forvirret eller virker fiern *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

14. Grater mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

15. Er slem mot dyr *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

16. Mobber, plager eller er slem mot andre *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

17. Dagdremmer eller fortaper seq i tankene sine *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

18. Skader seg selv med vilje eller har forsgkt 4 bega selvmord *

O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

19. Krever mye oppmerksomhet *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

20. @delegger sine egne ting *

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

21. @delegger familiemedlemmers eller andres ting *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

22. Ulydig hjemme *
(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

23. Ulydig pa skolen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

24. Spiser darlig *
O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

25. Kommer ikke overens med andre barm/unge *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

26. Ser ikke ut til & ha skyldfelelse etter & ha gjort noe galt *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

27. Blir lett sjalu *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

28. Bryter regler hjemme, pa skolen eller andre steder *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

29. Er redd for visse dyr, situasjoner eller steder utenom skolen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

30. Er redd for a ga pa skolen *
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

31. Er redd for a tenke eller gjare noe galt *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

32. Synes at han/hun ma veere perfekt *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

33. Klager over eller synes at ingen er glad i ham/henne *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

34. Feler at andre er ute etter ham/henne *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

35. Foler seg mindreverdig eller underlegen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

36. Slar seg mye, ulykkesfugl *
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

37. Kommer ofte i krangel *

hitps:/inettskjema.no/userform/preview.html 7id=13534 24/

18/32

108



Sosiale vansker, psykiske problemer og autismespekterforstyrrelser blant barn og ungdom

med 22g11.2 delesjonssyndrom

12.1.2020 RARE-TRACK del 1 - Vis - Mettskjema

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

38. Blir ofte ertet *
(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

39. Er sammen med andre som ofte havner i trebbel *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

40. Harer lyder eller stemmer som ikke er der *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

41. Erimpulsiv eller handler uten a tenke *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

42. Vil heller vaere alene enn sammen med andre *

O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

43, Lyver eller jukser *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

44, Biter negler *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

45, Nervgs, overfglsom eller anspent *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

46. Nervese bevegelser eller rykninger *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

47. Mareritt om natten *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

48. Blir ikke likt av andre barn/unge *
O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

49, Forstoppelse, treg avfaring *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

50. For redd eller engstelig *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

51. Feler seg svimmel *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

52. Har for sterk skyldfalelse *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

53. Spiser for mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

54. Overtrett uten grunn *
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

55. Overvektig *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

56. Kroppslige plager uten kjent medisinsk arsak:

a. Smerter eller vondt (ikke magesmerter eller hodepineg) *

(O 0. Stemmer ikke
1. Stemmer delvis eller noen ganger
gang

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

b. Hodepine *
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

c. Kvalme, faler seg uvel *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

d. Plager med gynene (ikke ta med dersom dette er korrigert med briller) *

O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

e. Utslett eller andre hudplager *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

f. Magesmerter *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

g. Brekninger, kaster opp *

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

h. Annet *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

57. Gar lgs pa andre fysisk *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

58. Plukker seq i nesen, pa huden eller andre steder pa kroppen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

59. Leker med kjgnnsorganene nar andre ser det *

O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

60. Leker for mye med kjgnnsorganene sine *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

61. Gjar skolearbeidet darlig *

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

62. Er klossete eller har darlig samordning av bevegelsene sine *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

63. Foretrekker & veere sammen med eldre barn eller ungdommer *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

64. Foretrekker & vaere sammen med yngre barn *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

65. Nekter a snakke *
O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

66. Gjentar visse handlinger om og om igjen, tvangshandlinger *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

67. Remmer hjemmefra *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

68. Skriker mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

69. Hemmelighetsfull, holder ting for seg selv *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

70. Ser ting som andre ikke synes er der *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

71. Blir lett flau eller forlegen *

O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

72. Tenner pa, lager brann *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

73. Seksuelle problemer *

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

74. Gjer seg til eller spiller bajas *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

75. For sjenert eller engstelig *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

76. Sover mindre enn andre barn *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

77. Sover mer enn andre om dagen og/eller om natten *

O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

78. Uoppmerksom, blir lett distrahert *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

79. Talevansker *
(O 0. Stemmer ikke
(O 1. stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

80. Stirrende, tomt blikk *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

81. Stjeler hjemme *
(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

82. Stjeler borte, utenfor hjemmet *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

*

83. Samler pa ting som han/hun ikke har bruk for
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

84, Oppfarer seg underig *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

85. Har undedige ideer *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

86. Sta, mutt eller irritabel *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

87. Plutselige forandringer i humer eller falelser *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

88. Furter mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

89. Mistenksom *
O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

90. Banner eller bruker stygge ord *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

91. Snakker om a ta livet av seg *

(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

92. Snakker eller gar i sevne *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

93. Prater for mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

94. Erter mye *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

95. Far raseriutbrudd eller heftig sinne *

O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

96. Tenker for mye pa sex *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

97. Truer andre *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

98. Suger pa tommelen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

99. Raeyker eller snuser *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

100. Sevnvansker *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

101. Skulker skolen *
O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

102. For lite aktiv, beveger seg langsomt eller virker lite energisk *
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(O 0. Stemmer ikke
O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

103. Ulykkelig, trist eller deprimert *

(O 0. Stemmer ikke

O

1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

104. Uvanlig brakete *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

105. Bruker medisiner/narkotika/stoff uten medisinsk grunn *
Ikke ta med alkohol eller tobakk

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

106. Vandalisme, sterk edeleggelsestrang *

O

0. Stemmer ikke

O

1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

107. Tisser pa seg om dagen *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

108. Sengevaeting *
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(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. stemmer veldig bra eller ofte

109. Sutrete *

(O 0. Stemmer ikke

O

1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. stemmer veldig bra eller ofte

110. @nsker a vaere motsatt kjenn *

O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

111. Tilbaketrukket, engasjerer seg ikke i andre *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

(O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

112. Bekymrer seg *

(O 0. Stemmer ikke
(O 1. Stemmer delvis eller noen ganger

O 2. Stemmer veldig bra eller ofte

= sideskif

Side 9

Tusen takk for at du fylte ut alle sparsmalene. Husk at det kan ga tid fer noen i prosjektet ser gjennom
svarene, og vi knytter ikke dine svar direkte til deg. Dersom du har gitt opplysninger om alvorlige
vansker for barnet ditt, for eksempel selvmordstanker — er det viktig at du tar kontakt med
prosjektledelsen eller fastlegen din.

Se nylige endringer | Netiskjema [v812_0
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