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Regional retningslinje for diagnostisk utredning av barn og unge ved spgrsmal om utviklingshemming

1 INNLEDNING

Retningslinjen er utarbeidet for Habiliteringstjenestene for barn og unge (HABU) i Helse Sgr-@st, og gir faglige
anbefalinger for hvordan utredning av barn og unge (0-18 ar) bgr forega nar det er spgrsmal om
utviklingshemming. Retningslinjen omfatter bade diagnostisk utredning og arsaksutredning.

Retningslinjen baserer seg pa diagnosekriteriene i ICD-10. Nar ICD-11 blir innfgrt i Norge, vil retningslinjen bli
revidert i henhold til de nye kriteriene.

Hensikten med 3 stille diagnosen utviklingshemming er a gi barnet og omgivelsene en forstaelse av hvilke
kognitive, sosiale og praktiske vansker barnet har, og hva som kan vaere arsaken til vanskene. En utredning er
ogsa viktig med tanke pa a synliggjgre barnets og familiens behov for tilrettelegging, tiltak og oppfalging.

Retningslinjen er bygget opp slik at kapitlene kommer i en rekkefglge som i stor grad reflekterer forlgpet i en
utredning. Hvert kapittel starter med en oppsummering av konkrete anbefalinger, som skal bidra til at
utredningen holder god kvalitet og gjennomfgres likt ved alle HABUene i regionen.

Flytskjema pa side 14 illustrerer gangen i den diagnostiske utredningen fra mottak av henvisningen, frem til
HABU har gitt tilbakemelding etter utredning og rapporter er oversendt til foreldre og aktuelle instanser.

| de innledende kapitlene blir det gjort rede for hva vi vet om forekomst og ulike arsaker til
utviklingshemming. Videre utdypes det hvordan ICD-10 begr forstas og brukes ved diagnostisering av psykisk
utviklingshemming.

Kapittel 2 viser en samlet oversikt over alle anbefalingene i retningslinjen. De faglige begrunnelsene for
anbefalingene fremgar i de enkelte kapitlene. Det anbefales derfor a lese enkeltkapitlene i sin helhet nar det
er behov for a sette seg inn i de faglige begrunnelsene for anbefalingene.

Retningslinjen gir anbefalinger for samarbeid med barnet, foreldre og kommunalt hjelpeapparat fgr og under
utredning og ved formidling av resultat etter utredning. Derfor kan retningslinjen ogsa vaere nyttig for
foreldre til barn som blir utredet og for andre fagpersoner HABU samarbeider med.

Anbefalingene i retningslinjen er formulert som «skal» eller «bgr». Nar det star «skal» i en anbefaling betyr
det at noe er lov- eller regelfestet. | alle andre anbefalinger er det brukt «bgr» som uttrykk for en klar faglig
anbefaling basert pa systematisk innhentet kunnskap fra forskning, klinisk erfaring og brukererfaring.

Retningslinjen er utarbeidet av en arbeidsgruppe av barneleger og psykologer i regi av Regionsenter for
habiliteringstjenesten for barn og unge (RHABU), Helse Sgr-@st. Brukerrepresentanter har medvirket
underveis i arbeidet.

For mer informasjon om prosessen med utarbeidelse av retningslinjen se kapittel 23. Metoderapport.
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2 ANBEFALINGER FOR HABU - ALLE TEMA

Kapittelet viser en samlet oversikt over alle anbefalingene i retningslinjen. De faglige begrunnelsene fremgar i
de enkelte kapitlene.

ANSVARSFORHOLD VED DIAGNOSESETTING - KAPITTEL 5

Psykolog bgr ha hovedansvaret for a diagnostisere og klassifisere graden av psykisk utviklingshemming.
Lege bgr undersgke alle barn og unge hvor det er spgrsmal om utviklingshemming og har ansvaret for a
utrede arsaksdiagnose.

Utredning av barn og unge ved spgrsmal om psykisk utviklingshemming bgr skje i tverrfaglige team. Det
ber vurderes individuelt hvilken fagkompetanse, ut over psykolog og lege, det er behov for ved utredning
av det enkelte barnet.

Psykolog og lege som har diagnostisert barnet har ansvar for & informere barnet og foreldrene om
barnets tilstand og eventuelle drsaksforhold.

Dersom flere psykologer er involvert i utredningen av barnet, bgr det i starten av utredningen avklares
hvilken psykolog som skal ha det avsluttende ansvaret for 3 stille diagnosen.

INFORMASJON, MEDVIRKNING OG SAMTYKKE — KAPITTEL 6

HABU bgr ha rutiner som sikrer at foreldre, barn og ungdom blir involvert og far tilstrekkelig informasjon
giennom hele utredningsforlgpet.

HABU bgr ha rutiner for a vurdere samtykkekompetanse hos ungdom mellom 16 og 18 ar som henvises
for utredning ved spgrsmal om utviklingshemming.

Det bgr innhentes samtykke fra foreldrene eller ungdommen (16-18 ar) til at HABU kan innhente
informasjon fra og utveksle informasjon med andre helse- og omsorgstjenester.

Det skal alltid innhentes samtykke fra foreldrene eller ungdommen til innhenting og utveksling av
informasjon med sektorer utenfor helsetjenesten.

FORVENTNINGER TIL HENVISNING OG UTREDNING | KOMMUNEN — KAPITTEL 7

HABU bgr forvente at kommunale instanser og fastlege samarbeider om henvisningen til
spesialisthelsetjenesten, slik at grunnlaget for a vurdere om det er indikasjon for & utrede barnet er best
mulig.

Informasjon om barnets livssituasjon, anamnestisk informasjon (utviklingshistorikk), resultater av
somatiske undersgkelser samt utredninger og vurderinger fra PPT og andre instanser bgr fglge med
henvisningen.

Ved mangelfull informasjon i henvisningen bgr HABU, etter samtykke fra foreldrene, innhente andre
relevante opplysninger fra henviser eller andre aktuelle instanser.

Henvisningsskjema og sjekkliste som er utarbeidet for HABU bgr gjgres kjent for henvisende instanser.
Skjemaet kan ogsa benyttes nar det er ngdvendig a innhente supplerende informasjon.
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INDIKASJONER FOR UTREDNING | HABU - KAPITTEL 8

e | henvisningen bgr det fremkomme informasjon om betydelig utviklingsforsinkelse hos barnet, at
aldersadekvate utviklingsmilepzaeler ikke er nadd, eller at utvikling av ferdigheter er uteblitt.

e Bekymring hos foreldrene og/eller fagpersoner som kjenner barnet bgr vektlegges i vurderingen om det
skal giennomfgres en utredning.

e Valg av tidspunkt for utredning bgr basere seg pa en samlet vurdering av forhold ved barnets
ferdighetsutvikling og helsemessige tilstand, barnets alder, forhold ved barnets leerings- og
utviklingsmiljg, pagaende behandlingstiltak og hva foreldrene gnsker.

e Barn og unge med syndromer og tilstander som innebaerer gkt forekomst av utviklingshemming bgr
utredes dersom det foreligger informasjon som indikerer en mulig utviklingshemming.

e Eksisterende retningslinjer for utredning av kognitiv fungering for barn med ulike syndromer eller
tilstander bgr fglges.

e Diagnostisk utredning av barn og unge bgr utsettes dersom det er tilstander hos barnet, eller faktorer i
barnets miljg som i betydelig grad kan pavirke hvordan barnet fungerer og ytelser i en test- og
observasjonssituasjon.

SAMTALE MED BARN, UNGDOM OG FORELDRE F@R UTREDNING - KAPITTEL 9

e Det bgr alltid veere en forberedende samtale med foreldrene f@r utredningen starter, med dialog om
bakgrunnen for henvisningen, hvordan utredning gjennomfgres, hvordan utredningsresultatene kan
komme barnet og familien til gode og pa hvilken mate barnet eller ungdommen skal informeres fgr
utredning.

e Ungdom (16-18 ar) skal alltid fa tilbud om en egen samtale fgr utredning og skal kunne gjgre valg nar det
gjelder utredningen, forutsatt at de har samtykkekompetanse.

e Barn og unge med sprak- og/eller forstaelsesvansker skal fa tilpasset informasjon om utredningen.

TILRETTELEGGING AV TESTSITUASJON - KAPITTEL 10

e Testleder ma vaere kjent med funksjonsvansker og medisinske tilstander hos barnet som krever seerlig
tilrettelegging av testsituasjonen.

e Dersom barnet bruker medisiner som kan pavirke kognitiv funksjon, bgr testleder i samrad med lege
vurdere hvordan det kan legges til rette slik at medisinbruken far minst mulig innvirkning pa
testresultatet.

e De fysiske rammebetingelsene bgr tilrettelegges slik at barnet ikke blir forstyrret i testsituasjonen.

e Testleder bgr tilrettelegge for at barnet opplever testsituasjonen som trygg.

e Tidsramme og pauser for hver testsituasjon bgr tilpasses barnets forutsetninger og behov.

e For barniskolealder bgr det tilstrebes at testingen kan administreres uten foreldrene til stede i rommet.

e Dersom det er andre til stede i testrommet, bgr de plasseres slik at de ikke forstyrrer testsituasjonen, og
instrueres om a forholde seg passive under testingen.

o Tilrettelegginger, hjelp og forstyrrelser i testsituasjonen skal dokumenteres i testprotokollen og tas med i
tolkningen av resultatene.
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VURDERING AV EVNENIVA - KAPITTEL 11

e De nyeste Wechslertestene bgr veere fgrstevalget (WPPSI-IV, WISC-V eller WAIS-IV) ved kartlegging av
barn og unges evneniva.

e Ved jevne evneprofiler er det ikke ngdvendig med supplerende tester.

e Ved betydelig sprik i evneprofilen anbefales det a beskrive og forklare spriket mellom ulike deltester og
skalaskarer, og vurdere a rapportere fullskalamal med konfidensintervall.

e Supplerende evnetester og erstatningsdeltester bgr primaert brukes for a utforske styrke- og
vanskeomrader.

e Ved testing av barn med betydelige utfordringer med sprak og kommunikasjon bgr fullskalamalet fra
evnetesten suppleres med beskrivelser og tolkning av verbal forstaelsesindeks, flytende
resonneringsindeks og visuospatial indeks fra WPPSI-IV, WISC-V eller WAIS-IV.

e Pagrunn av leringseffekter bgr det ga minst et ar fgr barnet testes pa nytt med den samme evnetesten.

KARTLEGGING AV ADAPTIV FUNGERING - KAPITTEL 12

e Adaptiv fungering bgr kartlegges ved hjelp av kartleggingsskjema eller intervju. Det anbefales a benytte
Vineland-Il eller ABAS-II/IIl. Vineland-Il anbefales som fgrstevalg.

e Personen som besvarer spgrsmalene ma kjenne barnet godt og ha observert barnets typiske atferd i ulike
sammenhenger.

e Testleder bgr avklare om foreldrene gnsker a fylle ut kartleggingsskjemaene sammen med en fagperson.

e Dersom kartlegging av adaptive ferdigheter ikke bidrar med tilstrekkelig informasjon, bgr utredningen
suppleres med observasjon av barnet.

SYSTEMATISK OBSERVASJON - KAPITTEL 13

e Observasjon bgr vurderes dersom en trenger mer informasjon om barnets adaptive fungering, eller det
er usikkerhet knyttet til om testresultatene samsvarer med fungering for gvrig.

e Det tverrfaglige teamet i HABU ma avklare hvilke fagpersoner det er mest hensiktsmessig utfgrer den
systematiske observasjonen.

e Hvor og hvordan observasjonen skal giennomfgres bgr drgftes med barnet eller ungdommen og
foreldrene.

e Det bgr tas hensyn til om barnet eller den unge kan oppleve det som belastende at observasjon
gjiennomfgres pa skole eller fritidsaktiviteter.

BARN OG UNGE MED OMFATTENDE OG SAMMENSATTE VANSKER - KAPITTEL 14

e Barn med omfattende og sammensatte vansker bgr utredes med tilrettelagt eller modifisert utredning,
slik at tiltak baserer seg pa kunnskap om det enkelte barns fungering.

e Den som utreder bgr ha diagnosespesifikk kunnskap om den aktuelle barnegruppen, og kjennskap til
kartleggingsinstrumentene som benyttes.

e For barn med omfattende tale- og bevegelsesvansker bgr responsmodaliteten endres slik at de kan svare
pa oppgavene.

e Fordi det kan vaere vanskelig a vite om et barn med store motoriske vansker ogsa har store kognitive
vansker, bgr en forsgke testoppgaver med endret responsmodalitet fgr en modifiserer utredningen.

e Barn med multifunksjonshemming/mental alder under 2 % ar har behov for en modifisert utredning.

e Barn med omfattende sansetap ma fa benytte sine hjelpemidler under utredningen, og testingen bgr
legges saerskilt til rette slik at en ikke maler barnets sensoriske vansker, men evnenivaet. Om mulig bgr en
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samarbeide om utredningen med fagavdelinger innenfor Statped som har spesialkompetanse pa
sansetap.
e Standardiserte kartleggingsverktgy for vurdering av adaptive ferdigheter bgr brukes med forsiktighet.
e Ved tolking og vurdering av resultatene bgr det tas saerlig hensyn til hvordan variasjoner i
allmenntilstand, ernaeringsstatus, smerter og epilepsi kan pavirke testresultatene.

MINORITETSSPRAKLIGE BARN ELLER BARN MED BEGRENSEDE NORSKKUNNSKAPER — KAPITTEL 15

¢ Ved utredning av minoritetsspraklige barn eller barn med begrensede norskkunnskaper bgr det benyttes
standardiserte kartleggingsverktgy for vurdering av evneniva og adaptiv fungering.

e Utredningen bgr suppleres med vurdering av barnets verbale og nonverbale sprakferdigheter.

¢ Innhentet informasjonen bgr tolkes og vurderes i lys av kunnskap om andresprakservervelse.

e Omfanget av eksponering for norsk og andresprak i barnets tidlige utvikling bgr kartlegges, ogsa hos barn
som er fgdt i Norge.

e Tolk bgr benyttes med forsiktighet ved utredning av evneniva.

e Pagrunn av sprak- og kulturpavirkning bgr ikke fullskala-1Q vaere avgjgrende for diagnosen.

MEDISINSK UTREDNING — KAPITTEL 16

e En fullstendig medisinsk anamnese bgr innhentes fgr en setter i gang andre medisinske undersgkelser.

e Det bgr giennomfgres en standard nevrologisk legeundersgkelse av alle barn som utredes for mulig
utviklingshemming.

e Det bgr gjennomfgres en genetisk utredning av barn med sterk mistanke om eller bekreftet
utviklingshemming med fragilt X-undersgkelse og kromosomal mikroarray. Deretter er det aktuelt a
vurdere eksomsekvensering filtrert mot spesifikke genpaneler.

e Alle barn med mulig utviklingshemming bgr ha fatt kartlagt syn og hgrsel.

e Ved nevrologiske funn kan det vaere indikasjon for ulike tilleggsundersgkelser:

= MR-undersgkelse av hode er kun indisert dersom det foreligger tilleggssymptomer.

= Spinalpunksjon bgr vurderes nar en ikke finner annen arsak, for eksempel ved mistanke om
encefalopatier og nevrometabolske sykdommer. Det bgr tas celletall, glukose, protein,
antistoffer, immunglobuliner samt aminosyrer, laktat og pyruvat og eventuelle spesialprgver.

=  EEG bgr kun utfgres ved klinisk mistanke om epileptiske anfall eller forstyrrende epileptisk
aktivitet.

e For barn fgdt fer 2012 og barn som ikke er fgdt i Norge bgr det pa indikasjon gjennomfgres en metabolsk
screening i blod/plasma, urin og spinalvaeske samt MR-undersgkelse av hode med spektroskopi.

e Ved progresjon av utviklingsforsinkelse eller tap av ferdigheter bgr det gjennomfgres MR-undersgkelse
av hode og metabolske undersgkelser.

DIFFERENSIALDIAGNOSTIKK OG KOMORBIDITET — KAPITTEL 17

Hyperkinetiske forstyrrelser

e Ved mistanke om ADHD som tilleggstilstand hos barn og unge med utviklingshemming, bgr en naermere
utredning gjennomfgres i HABU eller psykisk helsevern for barn og unge (BUP).

e Utredningen bgr skje i henhold til Nasjonal faglig retningslinje for utredning og diagnostikk av ADHD.

o Ved kartlegging av ADHD-symptomer bgr atferd og resultater fra tester relatert til oppmerksomhet
vurderes i kontekst av kognitiv niva/grad av utviklingshemming.

e Miljgmessige faktorer som kan pavirke barnets atferd bgr vurderes.

e Testsituasjonen bgr tilpasses slik at den tar hensyn til barnets oppmerksomhetsvansker.

10



Regional retningslinje for diagnostisk utredning av barn og unge ved spgrsmal om utviklingshemming

e Ved usikkerhet knyttet til validiteten av den kognitive vurderingen bgr HABU foreta en ny vurdering av
mulig utviklingshemming pa et senere tidspunkt og etter at tilrettelegging for/behandling av ADHD-
symptomer er etablert.

Autismespekterforstyrrelse

e Ved mistanke om ASF bgr utredning gjennomfgres i trad med Regional retningslinjene for utredning og
diagnostisering av autismespekterforstyrrelser.

e For barn med alvorlig utviklingshemming eller andre tilleggsvansker, kan det veere behov for a bruke
tilpassede eller egne kartleggingsskjema ved utredning av ASF.

e Barn og unge med diagnostisert ASF og mistanke om mulig utviklingshemming bgr gjennomga en kognitiv
utredning rundt skolestart.

e Diagnostisering av mulig utviklingshemming bgr foretas etter at tilrettelegging av omgivelser med tanke
pa ASF er etablert.

Spesifikke utviklingsforstyrrelser

e Barn med forsinket utvikling som ikke fyller kriteriene for utviklingshemming bgr pa indikasjon utredes
videre for spesifikke utviklingsforstyrrelser av tale og sprak, eller spesifikke utviklingsforstyrrelser av
skoleferdigheter/laerevansker.

e Det bgr veaere avklart i det enkelte HABU om utredning av spesifikke utviklingsforstyrrelser gjgres i HABU
eller i PPT/Statped.

e HABU bgr gjgre en ny evnevurdering innen tre ar pa barn med uspesifisert utviklingsforstyrrelse av
skoleferdigheter eller blandet utviklingsforstyrrelse av spesifikke ferdigheter, og som er i grenseland for
utviklingshemming.

Psykiske vansker

e Vurdering av barns psykiske helse bgr innga i en helhetsvurdering ved utredning av mulig
utviklingshemming, og ved behov bgr det sgrges for diagnostisk utredning av psykiske tilleggsvansker.

e Somatiske arsaksforklaringer, miljgmessige forhold og tegn pa kognitiv overbelastning bgr alltid vurderes.

e Som hovedregel skal barn med lett eller moderat utviklingshemming, som i tillegg har en psykisk lidelse,
fa tilbud om videre henvisning til psykisk helsevern for barn og unge.

e Det bgr foretas en ny vurdering av mulig utviklingshemming etter behandling og tilrettelegging for den
psykiske lidelsen.

SAMLET VURDERING OG KONKLUSJON - KAPITTEL 18

e Diagnosen psykisk utviklingshemming skal stilles nar evneniva og adaptive ferdigheter er palitelig utredet,
samsvarer og tilfredsstiller kriteriene for diagnosen.

e Diagnostiseringen bgr bygge pa en tverrfaglig vurdering, slik at psykososiale, motoriske og medisinske
forhold som kan pavirke prestasjoner pa tester inngar i den samlede vurderingen.

e Fra 5-3rsalderen, og senest i Igpet av barneskolealder, bgr diagnosen utviklingshemming som hovedregel
kunne stilles og grad av utviklingshemming vurderes.

e Hos barn under 5 ar anbefales det at en ved apenbar utviklingshemming, benytter diagnosen F79
Uspesifisert psykisk utviklingshemming i pavente av en mer palitelig vurdering av evneniva og adaptive
ferdigheter.

e Dersom evnenivaet er hgyere enn de adaptive ferdighetene, bgr evnenivaet benyttes for a presisere grad
av utviklingshemming.
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e Dersom de adaptive ferdighetene med sikkerhet er hgyere enn evnenivaet bgr de adaptive ferdighetene
styre vurderingen av grad av utviklingshemming. Dette er en kompleks vurdering, og i disse situasjonene
ma en ta stilling til fglgende aspekter og mulige feilkilder:

= Evnetestene er i hovedsak psykometrisk sterkere og mer presise enn skjpnnsmessige og
standardiserte vurderinger av adaptiv atferd.

= Kunstig hgye resultater pa vurdering av adaptiv atferd er vanlig, mens det forekommer svaert
sjelden pa evnetester.

= Det kan vaere svaert vanskelig a vurdere presist omfanget av hjelp et barn mottari et
beskyttende sosialt miljg.

e Diagnostisk vurdering basert pa klinisk skjgpnn alene bgr unngas, men utredningen kan suppleres med
stgrre innslag av klinisk skjgnn i tilfeller hvor standardisert utredning er vanskelig eller umulig.

e Atferdsvansker bgr kodes med bruk av underklassifikasjon pa fijerdetegnsniva sammen med diagnosene
F70-F79.

e Enkelte barn bgr innkalles til retesting og eventuelt fornyet arsaksutredning i HABU innen tre ar. Det
gjelder:

= Barn som far diagnosen F79 Uspesifisert psykisk utviklingshemming.

= Barn under 5-6 ar hvor en har skjellig grunn til & anta at barnet har utviklingshemming, men
hvor en av ulike grunner ikke har kunnet konkludere.

= Barn med utviklingsforstyrrelse av skoleferdigheter, eller blandet utviklingsforstyrrelse av
spesifikke ferdigheter, og som er i grenseland for utviklingshemming (F80-83).

SKRIFTLIG RAPPORT - KAPITTEL 19

e Rapporten bgr inneholde informasjon om diagnosekoden og diagnosebetegnelsen, og tilstrekkelig
informasjon til 3 underbygge de diagnostiske og faglige vurderingene som ligger til grunn for
konklusjonen.

e | rapporten bgr barnets sykehistorie oppsummeres, i tillegg til en beskrivelse av hvem som har gjort
hvilke vurderinger, nar de er gjort og ved hvilken instans.

e Testresultatene, bade fra evnevurdering og kartlegging av adaptive ferdigheter, bgr beskrives kvalitativt i
tekst, i tillegg til eventuelle kvantitative beskrivelser.

e De kvalitative kategoriene fra manualene til Wechslertestene bgr brukes i beskrivelsen av 1Q-/indeksskar.

e Det bgrirapporten fremga hvor de kvalitative kategoriene befinner seg pa normalfordelingskurven.

e | tillegg til standardskar kan en benytte for eksempel prosentiler eller aldersekvivalenter som
resultatbeskrivelser.

e Tallmaterialet som ligger til grunn for de kvalitative beskrivelsene, det vil si raskarer og skalerte skarer,
bgr pa forespgrsel kunne gjgres tilgjengelig for fagpersoner med kvalifikasjoner til a tolke dem.

e Den skriftlige rapporten bgr inneholde anbefalinger for videre oppfelging, og eventuelle avtaler om at
barnet vil bli innkalt til retesting.

12
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HELSEKRAVENE FOR FORERRETT — KAPITTEL 20

e Fremkommer det i henvisningen eller i samtaler med ungdom og foreldrene fgr utredning at
gvelseskjgring og farerkort er et aktuelt tema, bgr HABU informere om helsekravene for fgrerrett.

e Ungdom som far fastsatt diagnosen lett psykisk utviklingshemming bgr etter utredning informeres om
helsekravene for fgrerrett.

e Av hensyn til muligheten for modning og utvikling bgr vurdering av helsekrav for fgrerrett for ungdom
med lett utviklingshemming utsettes til etter fylte 18 ar.

e Skal helsekravene for fgrerrett vurderes fgr ungdommen fyller 18 ar, bgr det etter funksjonskartlegging
vaere indikasjoner pa at ungdommen har et funksjonsniva som tilsier at helsekravene kan vaere oppfylt.
Vurderingen skal da gjennomfgres i trad med aktuelle veiledere.

TILBAKEMELDING TIL BARN, UNGDOM OG FORELDRE — KAPITTEL 21

e De som har veert ansvarlige for utredningen bgr informere foreldrene om resultatet av utredningen i en
egen samtale. De bg@r ogsa informeres om at barnet selv uavhengig av alder har rett til informasjon om
sin helsetilstand og videre oppfglging.

e Foreldre med delt foreldreansvar bgr informeres sammen.

e Det bgr avklares med foreldrene hvordan barn under 16 ar skal informeres, og HABU bgr tilby barn fra
senest 12 ar en egen samtale.

e Ungdom over 16 ar som vurderes a ha samtykkekompetanse, skal samtykke til at foreldrene far
informasjon om konklusjonen av utredningen. Det anbefales at en alltid forspker a fa samtykke til dette.

e Tilbakemeldingen skal veere tilpasset barnets og foreldrenes individuelle forutsetninger, som alder,
modenhet, erfaring og kultur- og sprakbakgrunn.

e Tolk bgr alltid brukes nar foreldre og barn med begrensede norskkunnskaper skal informeres etter
utredning.

e Det bgr tilbys minst en oppfglgingssamtale etter fgrste tilbakemelding etter utredning, bade til barnet og
den eller de av foreldrene som har behov for det.

¢ Ungdommen og familien bgr fa informasjon om aktuelle laerings- og mestringskurs og relevante
brukerorganisasjoner.

e Dersom ungdommen eller foreldrene motsetter seg at andre instanser skal motta informasjon om
diagnose, bgr det tilrettelegges for dialog om nytten av at andre instanser er informert.

e | samrad med foreldrene skal det avklares hvordan mindrearige sgsken skal informeres.

TILBAKEMELDING TIL FASTLEGE OG KOMMUNALE INSTANSER - KAPITTEL 22

e Etter utredning bgr det innkalles til et tilbakemeldingsmgte mellom HABU, foreldre og aktuelle instanser
for giennomgang av konklusjon fra utredningen, og for a drgfte behov for tiltak og ansvar for oppfglging
av tiltakene.

e Det maihvert enkelt tilfelle vurderes om ungdommen skal delta pa tilbakemeldingsmgte med andre
instanser.

e Fagpersoner i kommunens hjelpeapparat bgr involveres i oppfglgingssamtaler om diagnoseforstaelse nar
barnet eller ungdommen og foreldrene trenger stgtte til dette.

e Instansene som har et ansvar for oppfglging av barnet etter utredning bgr fa tilsendt skriftlig rapport og
epikrise, forutsatt at det er innhentet ngdvendig samtykke til det.
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3 ETIOLOGI OG FOREKOMST

Psykisk utviklingshemming er en nevrologisk utviklingsforstyrrelse med ulike arsaksforhold og medisinske
tilleggsvansker. Diagnose blir stilt pa grunnlag av kriteriene i det medisinske kodeverket ICD-10. For
mennesker som har en utviklingshemming, innebaerer dette at de har nedsatte kognitive ferdigheter, som
forer til ulik grad av vansker med a klare seg i hverdagen (adaptive ferdigheter). Vanskene omfatter vanligvis
ogsa motorikk, sprak og sosial kompetanse.

For at diagnosen psykisk utviklingshemming skal kunne stilles, ma tilstanden ha oppstatt fgr personen er fylt
18 ar. Utviklingshemming regnes som en livslang tilstand.

«Global developmental delay» beskrives som en tilstand med forsinkelse pa minst to eller flere
funksjonsomrader som for eksempel sprak, motorikk og kommunikasjon hos barn under 5 ars alder (1).
Tilstanden har ingen diagnosekode i ICD-10, men diagnosen R62.0 Forsinket oppnaelse av utviklingsmilepael
kan brukes selv om den ikke er helt dekkende.

Prevalens for «global developmental delay» er estimert til 1-3 % hos barn under 5 ars alder (2). Ikke alle disse
vil fa diagnosen psykisk utviklingshemming. Derfor vil prevalensen for utviklingshemming ligge noe lavere i
den generelle befolkningen og er estimert til 1 % (3). Den siste norske epidemiologiske undersgkelsen viste at
0,62 % av alle 8-12 aringer i kohorten fra Akershus fylke hadde psykisk utviklingshemming (4).

3.1 Ulike arsaker til utviklingshemming

Det kan veere mange arsaker til psykisk utviklingshemming. En oversikt publisert i 1997 (5) viser at stg@rst
andel er forarsaket av genetiske forstyrrelser av kromosomal og monogenetisk art. Publikasjonen viser ogsa
at arsaker som perinatale problemer, metabolske og strukturelle, inkludert ervervede hjerneskader, spiller en
rolle i etiologien av utviklingsforsinkelse og utviklingshemming. En norsk undersgkelse fra 1997 viser at det
hos 35 % av personer med utviklingshemming kan pavises genetiske arsaker til utviklingshemmingen (4).
Muligheten for genetisk diagnostikk har gkt, og nyere litteratur viser til at genetiske arsaker til
utviklingshemming kan pavises hos over 50 % av personer med utviklingshemming (1).

3.1.1 Kromosomale arsaker

Blant de kromosomale arsakene er trisomi 21 (Down syndrom) den hyppigste arsaken til utviklingshemming.
En rekke kromosomforandringer som (mikro)delesjoner, (mikro)duplikasjoner, ringkromosomforandringer og
translokasjoner gir gkt sannsynlighet for utviklingshemming. Personer med Angelmans syndrom,
Pitt-Hopkins’ syndrom, Williams syndrom og Cri du Chat syndrom har alltid utviklingshemming som en del av
syndromet. Hos personer med 16p11.2 delesjon, 22q11 delesjon, Prader Willi syndrom og andre, er det gkt
sannsynlighet for utviklingshemming. Det er na kjent at en rekke x-kromosomal og autosomal bindende
mutasjoner i enkelte gener ogsa gir gkt risiko for utviklingshemming (6). Mens Retts syndrom oftest er
betinget av en monogenetisk mutasjon i MECP2 genet, har fragilt-X syndrom sin arsak i sterkt forgket
kopitallsrepetisjon.

Fragilt X-syndrom er en relativt hyppig arsak til forsinket utvikling, med prevalens ca 1/4000 hos gutter og ca.
1/8000 hos jenter (7). Tilstanden skyldes en utvidelse av CGG-tripletter i FMR1-genet. En skiller mellom
premutasjon med 45-200 repetisjoner og fullmutasjon med >200 repetisjoner. Antall repetisjoner kan gke, og
endres fra premutasjon til fullmutasjon nar mutasjonen nedarves fra mor til barn. Gutter med fullmutasjon
har ofte utviklingshemming, gir darlig gyekontakt, har stort hode, store grer og store testikler. De typiske
utseendemessige trekkene kan vaere lite synlige i ung alder. Jenter er vanligvis mindre affisert, men kan ogsa
ha betydelige utfordringer.
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3.1.2 Strukturelle hjerneforandringer

En del hjernemisdannelser forekommer sammen med utviklingshemming uten at de ngdvendigvis
representerer en direkte arsak til den. Eksempler pa strukturelle hjerneforandringer som kan veaere assosiert
med utviklingshemming er migrasjonsforstyrrelser, fravaer av corpus callosum (hjernebroen) eller
lillehjerneatrofi (vekstforstyrrelse) (8). Tidlig oppstatte globale hjernemisdannelser som for eksempel
lissencefali kan ogsa forarsake utviklingshemming (9).

3.1.3 Nevromuskulare sykdommer

Dystrofinopatier, medfgdte myopatier og enkelte arvelige nevropatier medfgrer gkt sannsynlighet for
utviklingshemming (10). Dette gjelder for eksempel Duchenne muskeldystrofi, Dystrofia myotonica og
Charcot-Marie-Tooths sykdom.

3.1.4 Mitrokondriell og metabolsk sykdom

Mitokondrielle og metabolske sykdommer er sjeldne. Det estimeres at metabolsk sykdom er arsak til
utviklingshemming hos 1 til 3 av 100 barn med utviklingshemming (11). Symptomatikken vil, foruten
utviklingsforsinkelse eller utviklingshemming, inkludere muskelsvakhet, avvikende atferd og nevrologiske
symptomer som for eksempel epilepsi. Hepatomegali (forstgrret lever) og unormal kroppslukt er andre
viktige symptomer ved metabolsk sykdom (12).

Barn som er fgdt i Norge har siden 2012 gjennomgatt en utvidet nyfgdtscreening, som for tiden inkluderer 25
sykdommer (13). Fgr 2012 var det bare fenylketonuri og kongenitt hypotyreose som ble testet ved
nyfgdtscreening. Screeningen etter 2012 inkluderer organiske acidurier, feil i omsetning av aminosyrer og
endokrinologiske forstyrrelser, som kan medfgre utviklingshemming. Mange sjeldne metabolske sykdommer
vil derfor oppdages i nyfgdtperioden og vil kunne behandles, men ikke alle. For eksempel er screening av
peroksisomale sykdommer ikke en del av nyfgdtscreeningen, men kan pavises gjennom en egen metabolsk
undersgkelse. Mitokondriesykdommer, kreatinintransporterdefekter og nevrotransmitterforstyrrelser er ogsa
sykdommer som ikke omfattes av dagens nyfgdtscreening.

3.1.5 Pre- og perinatale faktorer

Den hyppigste perinatale faktoren som kan fgre til utviklingshemming er asfyksi, som er antatt a ha en
insidens pa 2,5 pr. 1000 fgdsler (14).

Perinatal asfyksi fgrer til hypoksi og acidose og kan fgre til en hypoksisk iskemisk encefalopati (HIE) og
dermed uttalt celledpd og substansskade i hjernen. Mer enn 25 % av barna som rammes av asfyksi har en
intelligens-skar pa <70 (15). Hjerneslag hos nyfgdte kan fgre til substansskade i hjernen. (16).

Cerebral parese (CP) omfatter tilstander med sentralmotoriske ikke-progressive dysfunksjoner og ulik grad av
tilleggsvansker. CP har forskjellige arsaker, for eksempel tidlig fedsel szerlig kombinert med lav fgdselsvekt
(< 1000 gram), asfyksi og infeksjoner (17). Lav APGAR hos premature eller terminbarn er ogsa en risikofaktor.

Forekomsten av CP i Norge er 2 av 1000. Rundt 30 % av personer med diagnosen CP har psykisk
utviklingshemming. Forekomsten er hgyere ved spastisk bilateral CP enn med spastisk unilateral CP.
Forekomst av epilepsi gker risikoen for utviklingshemming (18).
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3.1.6 Toksiner og medisiner

Utviklingshemming kan ha sin arsak i at fosteret har vaert utsatt for toksiner eller medisiner. Det kan vaere
vanskelig a vurdere hvilke toksiner mor har vaert eksponert for i svangerskapet og som kan fgre til
utviklingshemming hos barnet. Det er ofte flere faktorer som spiller inn i tillegg til mulige toksiner, for
eksempel sosiogkonomiske faktorer, mors alder, utdanningsniva og overvekt.

Alkoholbruk i svangerskapet kan fgre til fgtalt alkohol spektrum vansker (FASD) som i sin tur fgrer til gkt risiko
for utviklingshemming. Forekomsten for FASD er usikker. Den oppgis i forskjellige land til & vaere 2 til 5 av
1000 barn, og er muligens underdiagnostisert (19). | Norge antas det at forekomsten er 1 til 2 pr. 1000
levendefgdte barn (20).

Bruk av benzodiazepiner i svangerskapet er en risikofaktor for psykisk utviklingshemming. Bruk av
antiepileptiske medisiner som Carbamazepin, Phenytoin, Valproat og Polyterapi kan ogsa fgre til lavere
kognitivt evneniva hos barnet (21). Valproat er nok best undersgkt og kan fgre til Fgtalt Valproat syndrom
som kan innbefatte psykisk utviklingshemming (22).

Bly og PBC (polyklorerte bifenyler) fgrer til lavere evneniva ved eksponering i svangerskap og tidlig
barnealder. Det er ikke funnet sammenheng mellom bruk av kokain, opiater eller marihuana i svangerskapet
og utviklingshemming, men bruk av disse stoffene kan fgre til psykiske vansker hos barnet (23).

3.1.7 Medfg@dte infeksjoner

Kongenitale (medfgdte) infeksjoner overfgres fra mor til fosteret. Patogener kan passere via placentaen fgr,
under eller rett etter fadsel. Infeksjonene kan veaere forarsaket av virus (for eksempel cytomegalo, rubella,
herpes simplex, hepatitt B og C, hiv, Erythrovirus B19), bakterier (for eksempel Treponema pallidum) eller
parasitter (for eksempel Toxoplasma gondii/ cruzi) (24).

Barn fgdt med en infeksjon viser ofte kliniske forandringer, vekstretardasjon eller misdannelser, og noen
infeksjoner kan fgre til utviklingshemming. Det finnes ingen direkte sammenheng mellom infeksjoner med
rubella, erythrovirus B 19, hepatitt og psykisk utviklingshemming, men patogenene kan fgre til alvorlig
sykdom og/eller prematur fgdsel. For flere infeksjoner finnes det profylaktiske strategier eller behandling.
Derfor er det viktig med prenatal screening og kunnskap om sykdommene (25). Det er ofte vanskelig a stille
infeksjonsdiagnosen i etterkant av nyfgdtperioden pa grunn av forandringer i den immunologiske profilen
(25).

Forekomst av cytomegalovirus (CMV) angis til rundt 2-20 pr. 1000 nyfgdte globalt, 15-20 % er symptomatiske
(26). Stgrst risiko for smitte er intrauterint tidlig i svangerskapet. Klinisk manifestasjon kan vaere intrakranielle
kalsifikasjoner, mikrocefali, hgrselstap, hepatosplenomegali og trombopeni. 43 % av de barna som er infiserte
far psykisk utviklingshemning. Dermed er CMV den hyppigste infeksigse arsak til utviklingshemming (27).
Diagnosen kan kun stilles sikkert ved CMV i urin av affiserte nyfgdte.

Smitte med herpes simplex virus type 1 og 2 ved vaginal fedsel kan fgre til alvorlig sykdom hos barnet. Syke
nyfgdte som far encefalitt eller disseminert sykdom, har en hgy mortalitet eller far ofte nevrologiske sequeler
og psykisk utviklingshemming (28;29).

Treponema pallidum (syfilis) er en sjelden infeksjon som kan behandles. Uten medikamentell behandling er
det fare for at den nyfgdte kan fa for eksempel meningitt, hydrocefalus, syn- og hgrselshemming og
forandringer pa skjelettet (30).

Humant immunsviktvirus (hiv) kan passere placentaen fra hiv- positive mgdre til hiv- negative barn. Det er
anbefalt at hiv- positive gravide begynner, eller fortsetter antiretroviral behandling og at barnet ogsa far
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behandling rett etter fedsel. For mer informasjon se Faglige retningslinjer for oppfglging og behandling av hiv
(31). Uten profylaktisk behandling er sjansen for at infiserte barn kan fa spesifikke vansker eller psykisk
utviklingshemming betydelig gkt (32).

Toxoplasma gondii infeksjon tidlig i svangerskapet kan fgre til mikrocefali, hgrselshemming, epilepsi og
psykisk utviklingshemming (25).

Nyoppdaget ZIKA-virus med hgy forekomst i Asia og Afrika ma ogsa nevnes som medfgdt infeksjon som
forarsaker mikrocefali og alvorlig utviklingshemming (33).

3.1.8 Postnatale infeksjoner

Viral meningitt har ofte en god prognose uten permanente skader (34). Viral encefalitt varierer avhengig av
agens og om hjernen far substansskader (35).

Bakterielle meningitter (utlgst av forskjellige patogener) hos barn har en mortalitet rundt 9-12 % (36).
Nevrologiske komplikasjoner, for eksempel cerebralt gdem, epileptiske anfall, cerebrovaskulzere anomalier
og hgrseltap sees ofte. Opptil 5 % far en psykisk utviklingshemming (37).

Nyfgdte som far bakteriell meningitt har hgy mortalitet og morbiditet. Det er beskrevet at inntil 20 % har en
funksjonsnedsettelse (38).

3.1.9 Epilepsi

Pasienter med utviklingshemming har hgyere forekomst av epilepsi enn befolkningen for gvrig og ved en del
syndromer og tilstander er epilepsi en del av symptombildet (39).

Epilepsitilstander kan i seg selv vaere arsak til utviklingshemming og eventuelt tap av ferdigheter, seerlig i
spedbarnsalder (infantile spasmer), men ogsa ellers (epileptisk encefalopati). Det kan veere bakenforliggende
arsaker som fgrer til bade utviklingshemming og epilepsi, for eksempel ved kjente strukturelle forandringer i
hjernen og sammensatt symptomatikk, eller ved metabolske og en del genetisk betingede epilepsier.
Oppmerksomhet rundt mulig epilepsi er viktig med tanke pa etiologisk vurdering av utviklingshemming, men
ogsa fordi epileptisk aktivitet og epileptiske anfall kan pavirke selve gjennomfgringen av
funksjonsutredningen og testresultatene (40).
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4 ICD-10

Kapitlet om psykisk utviklingshemming (F70-F79) i ICD-10 (41) er retningsgivende for all utredning og
diagnostikk av barn og ungdom med en mulig utviklingshemming. Fgringene er pa enkelte punkter sa
generelle at det kan oppsta ugnsket variasjon i gjennomfgring av utredningene.

Selv om ikke ICD-10 er helt tydelig pa kriteriene for a stille diagnosen psykisk utviklingshemming, er det i dag
enighet om at diagnosen forutsetter at fglgende tre kriterier er til stede (42):

e Svekkelse av intellektuelle funksjoner. Tilsvarende minimum to standardavvik under gjennomsnittet
for aldersgruppen, det vil si IQ pa 69 og lavere.

e Svekkelse i mestring av dagliglivets ferdigheter (adaptiv fungering). Pa tester og kartleggingsverktgy
skal det foreligge en svekkelse i adaptiv fungering som tilsvarer minimum to standardavvik under
gjennomsnittet for aldersgruppen.

e Svekkelsen ma ha vist seg fgr 18-arsalderen.

Diagnosen stilles pa bakgrunn av en samlet vurdering av barnets resultat pa tester og fungering i dagliglivet i
utredningsperioden.

ICD-10 understreker at diagnosen psykisk utviklingshemming kjennetegnes av forsinket eller mangelfull
utvikling av evner og funksjonsniva pa omrader som bidrar til det generelle intelligensnivaet. Konkret nevnes
de kognitive, spraklige, motoriske og sosiale omradene.

Anbefalingen om en bred vurdering av barnet eller ungdommens ferdighetsniva innen ulike
utviklingsomrader, tilsier at det bgr foretas en tverrfaglig utredning av barnet. Med tverrfaglig utredning
menes det at habiliteringstjenestene skal tilrettelegge for at ulike faggrupper deltar i utredningen med sin
fagkompetanse pa spesifikke omrader. Psykolog og lege bgr alltid delta i utredningen ved spgrsmal om
utviklingshemming. Andre faggrupper, som eksempelvis vernepleier, fysioterapeut, ergoterapeut, logoped og
spesialpedagog har supplerende fagkompetanse som kan vaere viktig for a danne seg et helhetsinntrykk av
barnet eller ungdommen.

ICD-10 papeker at graden av utviklingshemming vanligvis klassifiseres ut fra resultatene pa standardiserte
evnetester. ICD-10 legger til grunn et generelt intelligensbegrep, et hierarkisk organisert teoretisk konstrukt,
som bestar av brede kognitive omrader (42).

Evnenivaet skal fastsettes ut fra standardiserte, individuelt administrerte evnetester. Testene skal vaere
tilpasset lokale og kulturelle normer. Dette ma tolkes som at introduksjon og tilrettelegging, psykometriske
egenskaper og normgrunnlag ma veere tilpasset og relevant for den kulturen barnet tilhgrer. | dag er det
Wechslertestene som tilfredsstiller de generelle fgringene fra ICD-10 best. | tillegg til 4 vurdere de
kvantitative dataene, ma fagpersonen gjgre en kvalitativ vurdering av resultatene, testprofilen og av
testsituasjonen (43).

ICD-10 anbefaler at underklassifikasjonen av grad av utviklingshemming hos barnet (lett, moderat, alvorlig og
dyp) primaert skjer pa bakgrunn av de kognitive nivaene som fremkommer som et resultat av testing av
barnets intellektuelle ferdigheter (se tabell 1). Her har det de siste arene skjedd en utvikling som gjenspeiler
seg i ICD-11, hvor fokus for underklassifisering baserer seg pa en mer likeverdig vektig av barnets 1Q-skar og
skar for adaptive funksjoner (44).
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For & bestemme barnets adaptive niva, anbefaler ICD-10 bruk av standardiserte kartleggingsverktgy, som
baserer seg pa intervju av foreldre eller omsorgspersoner som kjenner barnets ferdigheter i dagliglivet. Ved
kartlegging av adaptive funksjoner anbefales Vineland Adaptive Behavior Scales-Second Edition (Vineland-Il)
og Adaptive Behavior Assessment System - Second Edition (ABAS-II). Kartleggingsverktgyene er
standardiserte for norsk eller skandinavisk barnepopulasjon. Se ogsa kapittel 12. Kartlegging av adaptiv
fungering.

| tillegg til 8 bestemme mer eksakt intellektuelt og adaptivt niva, papeker ICD-10 muligheten for flere
tilleggsdiagnoser, sprak- og motoriske vansker, psykiske og somatiske tilstander, og atferdsvansker som kan
ha innvirkning pa barnets intellektuelle fungering og tilpasningsatferd. ICD-10 fremhever at diagnosen
utviklingshemming skal stilles pa bakgrunn av en samlet vurdering av intellektuelle ferdigheter.

For de fleste barn som far diagnosen psykisk utviklingshemming, er dette & betrakte som en varig tilstand.
Det kan veere ulike arsaker til at det enkelte barn i tidlig alder har hatt en forsinket utvikling i forhold til sitt
utviklingspotensial. Svaert gode stimulerings-, behandlings- og tilretteleggingstilbud vil, for noen fa barn,
kunne medfgre at de utvikler seg sa mye at diagnosen psykisk utviklingshemming ikke lenger gir en riktig
beskrivelse av barnets funksjonsniva og dermed kan fjernes. Det vil i hovedsak gjelde barn som har vokst opp
i et sveert deprivert miljg og som ved endringer til mer positive miljgbetingelser kan oppleve & fa gkt sitt
funksjonsniva.

Det anbefales at underklassifisering pa fijerdetegnsniva, for a identifisere og gradere eventuelle
atferdsproblemer, ogsa vurderes. Utredning og diagnostikk av eventuelle atferdsvansker vil kunne sikre barn
med utviklingshemming et bedre tilpasset tiltak- og tilretteleggingstilbud. Se kapittel 18. Samlet vurdering og
konklusjon.

4.1 ICD-11

WHO publiserte i juni 2018 en forhandsvisning av ICD-11 som vil tre i kraft januar 2022 (45). Den publiserte
utgaven skal gi medlemslandene mulighet til 3 begynne planlegging av oversettelse og innfgring av ICD-11.

Denne regionale retningslinjen om diagnostisk utredning av barn og unge ved spgrsmal om
utviklingshemming forholder seg til diagnosekriteriene i ICD-10. Nar ICD-11 blir innfgrt i Norge, vil
retningslinjen bli revidert i henhold til de nye kriteriene.
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Tabell 1. Oversikt over diagnosekoder for psykisk utviklingshemming hentet fra ICD-10 kodeverket.

(F70-F79) Psykisk utviklingshemming

Tilstand av forsinket eller mangelfull utvikling av evner og funksjonsniva, som spesielt er
kjennetegnet ved hemming av ferdigheter som manifesterer seg i utviklingsperioden,
ferdigheter som bidrar til det generelle intelligensnivaet, f eks kognitive, spraklige, motoriske og
sosiale. Utviklingshemming kan forekomme med eller uten andre psykiske og somatiske lidelser.

F70 Lett psykisk utviklingshemming

I1Q anslagsvis mellom 50 og 69 (hos voksne, mental alder fra 9 til under 12 ar), fgrer vanligvis til
lerevansker i skolen. Mange voksne er i stand til a arbeide, ha gode sosiale forhold og gjgre en
samfunnsnyttig innsats.

F71 Moderat psykisk utviklingshemming

I1Q anslagsvis mellom 35 og 49 (hos voksne, mental alder fra 6 til under 9 ar), f@rer vanligvis til
markert utviklingshemming i barndommen, men de fleste kan lzeres opp til 8 utvikle noen grad
av uavhengighet i det a sgrge for seg selv, oppna adekvat kommunikasjon og noen
skoleferdigheter. Voksne vil trenge varierende grad av stgtte for 8 kunne leve og arbeide ute i
samfunnet.

F72 Alvorlig psykisk utviklingshemming
1Q anslagsvis mellom 20 og 34 (hos voksne, mental alder fra 3 til under 6 ar), fgrer vanligvis til
kontinuerlig omsorgsbehov.

F73 Dyp psykisk utviklingshemming
IQ under 20 (hos voksne, mental alder under 3 ar), fgrer til alvorlige begrensninger av
egenomsorg, kontinens, kommunikasjon og bevegelighet.

F78 Annen psykisk utviklingshemming
Inkl: vanskelig registrerbar psykisk utviklingshemming
Ekskl: IQ-omrade 70-85 (R-4.8)

F79 Uspesifisert psykisk utviklingshemming

Inkl: psykisk mental retardasjon INA
psykisk oligofreni INA
psykisk utviklingshemming INA
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5 ANSVARSFORHOLD VED DIAGNOSTISERING

Klare ansvarsforhold ved diagnostisering er viktig for at utredningen skal kunne planlegges og gjennomfgres i
trdd med kravet til faglig forsvarlighet (46).

Helsedirektoratet har gitt anbefaling om at diagnostisering av psykisk utviklingshemming bgr gjgres i
spesialisthelsetjenesten, og at utredningen bgr veere tverrfaglig (47).

Anbefalinger

e Psykolog bgr ha hovedansvaret for a diagnostisere og klassifisere graden av psykisk
utviklingshemming.

e Lege bgr undersgke alle barn og unge hvor det er spgrsmal om utviklingshemming og har ansvaret
for a utrede arsaksdiagnose.

e Utredning av barn og unge ved spgrsmal om psykisk utviklingshemming bgr skje i tverrfaglige team.
Det bgr vurderes individuelt hvilken fagkompetanse, ut over psykolog og lege, det er behov for ved
utredning av det enkelte barnet.

e Psykolog og lege som har diagnostisert barnet har ansvar for a informere barnet og foreldrene om
barnets tilstand og eventuelle drsaksforhold.

e Dersom flere psykologer er involvert i utredningen av barnet, bgr det i starten av utredningen
avklares hvilken psykolog som skal ha det avsluttende ansvaret for a stille diagnosen.

5.1 Avklaring av ansvarsforhold

Helsepersonelloven sier ikke noe direkte om hvem eller hvilke faggrupper som kan stille diagnoser, det ma
utledes av forsvarlighetskravet (46;48). Helsepersonell har selv ansvar for a vurdere om en har tilstrekkelige
kvalifikasjoner til a foreta undersgkelser og behandlinger, om det bgr innhentes bistand, eller om pasienten
bgr henvises videre (46).

Utredning av barn og unge med spgrsmal om utviklingshemming er ofte en kompleks oppgave som krever
spesialistkompetanse.

5.1.1 Psykologens ansvarsomrade

Diagnosen utviklingshemming baserer seg pa en grundig og omfattende vurdering av barnets evneniva og
adaptive ferdigheter, blant annet gjennom bruk av standardiserte tester som forutsettes gjennomfgrt av
autorisert psykolog. Psykologer er derfor best kvalifisert til & ha ansvaret for 3 stille diagnosen psykisk
utviklingshemming, og for a klassifisere utviklingshemming i henholdsvis lett, moderat, alvorlig og dyp grad.
Vurdering av diagnosen skal gjgres i samrad med det tverrfaglige teamet.

Psykologen er ansvarlig for a formidle relevant diagnoseinformasjon til barn og foreldre.
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5.1.2 Legens ansvarsomrade

Alle barn og unge som utredes for utviklingshemming bgr utredes av lege med tanke pa avklaring av
arsaksforhold. Lege er ansvarlig for medisinsk arsaksutredning og for a formidle resultater til barn og foreldre
fra denne delen av utredningen. Se ogsa kapittel 16. Medisinsk utredning.

5.1.3 Tverrfaglig utredning

Det vil ofte veere behov for en tverrfaglig utredning for a fa et helhetlig bilde av hvordan barnet fungerer
kognitivt, spraklig, motorisk, sosialt og nar det gjelder ADL-ferdigheter (41).

Eksempelvis har vernepleier, fysioterapeut, ergoterapeut, logoped og spesialpedagog fagkompetanse som
kan veere relevant for & danne seg et helhetsinntrykk av barnet og ungdommen. Hvilken supplerende
fagkompetanse det er behov for, bgr vurderes individuelt.

5.1.4 Avklaring av ansvarsomrade

Noen ganger kan flere psykologer innen samme tjeneste vaere involvert i utredningen. For a sikre god kvalitet
i utredningen og motvirke ansvarspulverisering, bgr det nar utredningen planlegges avklares hvilken psykolog
som skal ha det endelige ansvaret for 3 stille diagnosen utviklingshemming, dersom det blir aktuelt.

Fagpersonen som har de beste faglige kvalifikasjonene skal ta diagnostiske beslutninger nar flere
helsepersonellgrupper samarbeider (46;48). Ved uklarhet om hvilken fagperson som har de beste faglige
kvalifikasjonene, avgjgres dette av enhetsleder.

Ved eventuell faglig uenighet i det tverrfaglige teamet, ma medisinskfaglig radgiver eller annen seerlig
kompetent fagperson, kvalitetssikre den diagnostiske prosessen og gi enhetsleder rad om hva som bgr veere
den endelige avgjgrelsen i saken.
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6 INFORMASJON, MEDVIRKNING OG SAMTYKKE

De fleste barn og unge som henvises til HABU med spgrsmal om utviklingshemming er under 16 ar. Det er da
som hovedregel foreldrene eller andre med foreldreansvaret som har rett til 8 samtykke til helsehjelp pa
barnets vegne, jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 4-4. Den som samtykker, skal ha fatt ngdvendig
informasjon om innholdet i helsehjelpen som planlegges, jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 3-5. Se ogsa
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet sine nettsider for mer informasjon om samtykke til helsehjelp.

Anbefalinger

e HABU bgr ha rutiner som sikrer at foreldre, barn og ungdom blir involvert og far tilstrekkelig
informasjon gjennom hele utredningsforlgpet.

e HABU bgr ha rutiner for a vurdere samtykkekompetanse hos ungdom mellom 16 og 18 ar som
henvises for utredning ved spgrsmal om utviklingshemming.

e Det bgr innhentes samtykke fra foreldrene eller ungdommen (16-18 ar) til at HABU kan innhente
informasjon fra og utveksle informasjon med andre helse- og omsorgstjenester.

e Det skal alltid innhentes samtykke fra foreldrene eller ungdommen til innhenting og utveksling av
informasjon med sektorer utenfor helsetjenesten.

6.1 Barn og unges rett til informasjon, medvirkning og samtykke

Barn har fra senest 7 ars alder rett pa tilpasset informasjon om sin helsetilstand, bli hgrt og delta i
beslutninger om innholdet i helsehjelpen. | samsvar med barnets alder og modenhet skal det legges vekt pa
hva barnet mener, og fra fylte 12 ar skal det legges stor vekt pa hva barnet mener (49).

For barn og unge under 16 ar, er det som hovedregel den eller de med foreldreansvaret som kan samtykke til
helsehjelp pa vegne av barnet (49;50).

Ungdom over 16 ar har som hovedregel rett til 8 samtykke til helsehjelp selv. Foreldre eller andre med
foreldreansvaret har rett til 8 samtykke til helsehjelp for ungdom mellom 16 og 18 ar som blir vurdert a ikke
ha samtykkekompetanse (49;50). Selv om en ungdom blir vurdert a ikke ha samtykkekompetanse, har de rett
til @ bli hgrt og medvirke i beslutningsprosessen (51).

6.2 Dialog med barnet og foreldrene

HABU bgr ha rutiner for a8 gijennomga henvisningen med foreldrene og ungdom (16-18 ar), for & avklare om
de er innforstatt med innholdet i henvisningen og hva som kan vaere mulige konklusjoner etter utredning. Se
ogsa kapittel 9. Samtale med barn, ungdom og foreldre fgr utredning.

Selv om bare én av foreldrene samtykker til helsehjelpen, gjelder fortsatt de alminnelige reglene i pasient- og
brukerrettighetsloven § 4-4, om foreldres rett til informasjon og medvirkning ved ytelse av helsehjelp til barn.
Dette betyr for eksempel at helsepersonell ikke kan unnlate a informere, eller nekte en forelder informasjon
om helsehjelpen, fordi vedkommende i utgangspunktet ikke gnsket a samtykke til helsehjelpen (52). Dette
gjelder ogsa for retten til informasjon og skriftlig rapport etter utredning.
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Etter utredning er tilbakemelding til barn, ungdom og foreldre viktig for at de skal fa en god forstaelse av
diagnosen og hvilke hjelpetiltak som kan vaere aktuelle. Se ogsa kapittel 21. Tilbakemelding til barn, ungdom
og foreldre.

Det bgr fremga av journalen hvordan brukermedvirkning er ivaretatt giennom hele utredningsforlgpet,
jf. pasientjournalforskriften § 4 Krav til journalens innhold.

6.3 Samtykke til henvisning

Den som henviser er ansvarlig for & innhente samtykke fra ungdommen (16-18 ar) og foreldrene til at det
sendes henvisning til spesialisthelsetjenesten. Ungdom over 16 ar skal selv samtykke til at henvisning blir
sendt, med mindre henviser vurderer at pasienten ikke har samtykkekompetanse (49;53).

Hovedregelen er at nar foreldre har delt foreldreansvar, skal begge foreldrene samtykke til henvising til
spesialisthelsetjenesten. Dersom det er uenighet om henvisningen, er det tilstrekkelig at en av foreldrene,
eller andre som har foreldreansvaret, samtykker til helsehjelp nar kvalifisert helsepersonell mener det er
ngdvendig for at barnet ikke skal ta skade (49). Bestemmelsen gjelder ogsa helsehjelp i form av henvisning
(52).

Den som har samtykket til henvisning har ogsa rett til 3 trekke samtykket tilbake (52). Blir samtykket trukket
tilbake, skal den som yter helsehjelp, gi ngdvendig informasjon om betydningen av at helsehjelpen ikke gis
jf. pasient- og brukerrettighetsloven (49).

6.4 Vurdering av samtykkekompetanse

Dersom behandlingsansvarlig ved HABU er i tvil om ungdom mellom 16 og 18 ar har kompetanse til 3
samtykke til helsehjelp, skal samtykkekompetansen vurderes faglig (50). Vurderingen og konklusjonen skal
journalfgres. Samtykkekompetanse skal vurderes konkret i forhold til den helsehjelpen som skal gis. | pasient-
og brukerrettighetsloven med kommentarer finnes informasjon om sentrale momenter for vurdering av
samtykkekompetanse (52).

6.5 Innhenting av informasjon fra andre helse- og omsorgstjenester

Taushetsbelagte opplysninger som er ngdvendige for a yte forsvarlig helsehjelp til pasienten kan utveksles
mellom samarbeidende personell, bade innad i behandlingsinstitusjonen og utad til andre virksomheter som
yter helsehjelp til pasienten (48). Det er ingen plikt til 8 innhente et eksplisitt samtykke f@r opplysningene
utleveres, men dersom det er grunn til 3 tro at pasienten vil motsette seg det, ma helsepersonell undersgke
dette neermere med pasienten f@r eventuell utlevering av pasientinformasjon skjer (54).

Det anbefales at HABU uansett innhenter muntlig eller skriftlig samtykke fra ungdommen (16-18 ar) eller
foreldrene, nar det er behov for a innhente supplerende informasjon fra annen spesialisthelsetjeneste
og/eller kommunale helse- og omsorgstjenester. Det kan bidra til felles forstaelse for behovet for informasjon
og tilrettelegge for et godt samarbeid i utredningsforlgpet. Muntlig samtykke er like gjeldende som et skriftlig
samtykke jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 4-2.
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6.6 Innhenting av informasjon fra aktgrer utenfor helse- og
omsorgstjenesten

Regler for utlevering av taushetsbelagte opplysninger fra andre aktgrer, som for eksempel
barnevernstjenesten, barnehage, skole og pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT), beror pa den aktuelle
tjenestens regelverk, og kan innebaere at det ma innhentes et eksplisitt samtykke f@ér opplysningene utleveres
(54).

6.7 Utveksling av informasjon etter utredning

HABU bgr avklare med ungdommen (16-18 ar) og foreldrene hvilke instanser som skal motta informasjon
etter utredning. Det bgr anbefales at faglige rapporter og epikriser sendes til fastlege, henvisende
helsepersonell og til annet helsepersonell som trenger opplysningene for a gi barnet eller ungdommen
forsvarlig oppfelging etter utredning (48).

Utveksling av taushetsbelagte opplysninger til sektorer utenfor helsetjenesten skal alltid basere seg pa
samtykke fra ungdommen (16 — 18 ar) eller foreldrene (54).
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7 FORVENTNINGER TIL HENVISNING OG UTREDNING | KOMMUNEN

Spesialisthelsetjenesten forventer at henvisende lege samarbeider med andre aktuelle kommunale instanser
om henvisningen, eksempelvis pedagogisk-psykologisk tjeneste (PPT), helsestasjon og fysioterapitjenesten
(53;55).

For at HABU skal kunne vurdere henvisningen, ta riktig beslutning og planlegge utredningen, er det helt
ngdvendig at henvisningen inneholder tilstrekkelig informasjon om barnet som begrunner behovet for
utredning.

Det skal i henvisningen fremkomme om ungdommen (16-18 ar) og/eller foreldrene er informert og har
samtykket til henvisningen.

Anbefalinger

e HABU bgr forvente at kommunale instanser og fastlege samarbeider om henvisningen til
spesialisthelsetjenesten, slik at grunnlaget for a vurdere om det er indikasjon for & utrede barnet er
best mulig.

e Informasjon om barnets livssituasjon, anamnestisk informasjon (utviklingshistorikk), resultater av
somatiske undersgkelser samt utredninger og vurderinger fra PPT og andre instanser bgr fglge med
henvisningen.

e Ved mangelfull informasjon i henvisningen bgr HABU, etter samtykke fra foreldrene, innhente andre
relevante opplysninger fra henviser eller andre aktuelle instanser.

e Henvisningsskjema og sjekkliste som er utarbeidet for HABU bgr gjgres kjent for henvisende
instanser. Skjemaet kan ogsa benyttes nar det er ngdvendig a innhente supplerende informasjon.

7.1 Kommunen og fastlegens ansvar

Det er viktig at barn som er forsinket i sin utvikling blir fanget opp av fastlege og de kommunale instansene,
og at det blir satt i gang ngdvendige tiltak for a fremme god utvikling. Alle barn far tilbud om regelmessig
kontakt med helsestasjonen (56), hvor malet blant annet er a avdekke utviklingsavvik tidlig og sgrge for
oppfelging og henvisning for videre utredning ved behov.

Enkelte ganger er det foreldrene som er bekymret for barnets utvikling. Fastlege og de kommunale
instansene har et ansvar for a ta disse bekymringene pa alvor og vurdere behovet for utredning og

oppfelging.

| fglge Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator er det kommunen sitt ansvar
a sgrge for ngdvendige undersgkelser og utredninger, og ved behov for videre utredning henvise til
spesialisthelsetjenesten. Dette gjelder ogsa nar et barn eller en ungdom vurderes henvist til HABU med
spgrsmal om utviklingshemming (47). Fastlege eller den som henviser, ma innhente samtykke fra
ungdommen (16-18 ar) eller foreldrene, f@r henvisning sendes til spesialisthelsetjenesten.
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7.2 Forventning til henvisningen

Det forventes at henvisende lege har gjort en medisinsk vurdering av barnet.

| henvisningen bgr det fglge med informasjon om:

e aktuelt funksjonsniva

e utviklingshistorikk

e sosiale forhold som kan ha betydning for barnets forsinkelse

e medisinske opplysninger og resultater av somatisk undersgkelse, inklusive undersgkelse av syn og
hegrsel

e informasjon om eventuelle tidligere utredninger

e ved forsinket motorisk utvikling bgr det foreligge rapport fra fysioterapeutvurdering

e for barnif@rskolealder bgr det fglge med opplysninger fra helsestasjon, inkludert vekstkurver (vekt,
lengde og hodeomkrets) og resultat fra eventuell screening, for eksempel med Ages & Stages
Questionnaires (ASQ) (57)

e utrednings- og testrapporter samt beskrivelse av tiltak fra PPT

e psykisk helse

HABU bgr oppfordre henvisende instans til 8 bruke henvisningsskjema utarbeidet av barne- og
ungdomshabiliteringstjenestene i regionen og sjekkliste for henvisning (58). Henvisningsskjemaet kan bidra til
a sikre at ngdvendige opplysninger om barnet blir lagt ved henvisningen, og dokumentere at foreldre har
samtykket til henvisningen.

7.3 Utredning foretatt av PPT fgr henvisning til HABU

PPT skal sgrge for & utrede barns behov for spesialpedagogisk hjelp og spesialundervisning, og for a utarbeide
sakkyndig vurdering jf. oppleeringsloven § 5-6. Fgr henvisning til HABU bgr PPT som hovedregel ha foretatt en
evnevurdering med bruk av standardiserte tester, og kartlegging av barnets funksjon i barnehage eller skole.
Skarer og testprofiler bgr legges ved henvisningen. Vurdering av barnets spraklige ferdigheter bgr innga.
Beskrivelse av tiltak som er iverksatt, eventuell sakkyndig vurdering av de szerlige behovene til barnet,
pedagogiske vurderinger og IOP, bgr legges ved henvisningen.

Enkelte PPTer har henvisningsrett til habiliteringstjenesten. PPT har da ansvar for a informere ungdom
(16-18 ar) og foreldre om behovet for utredning. Fgr henvisning sendes til HABU, bgr PPT i samrad med
ungdommen (16-18 ar) og/eller foreldrene, samarbeide med fastlege slik at det blir foretatt en somatisk
undersgkelse og at relevante helseopplysninger fglger med henvisningen.

7.4 Henvisninger uten utredning fra PPT

| enkelte tilfeller vil det pa grunn av kompleksiteten i utredningen ikke veere rimelig a forvente at PPT har
kompetanse til & giennomfgre en kognitiv vurdering med standardiserte tester. Eksempelvis vil testing av
barn med store sammensatte funksjonsnedsettelser kreve spesiell kompetanse for a giennomfgre en palitelig
og valid utredning (55).

Av og til kan det ogsa vaere behov for at barnet utredes ved HABU fgr PPT har gjort sin vurdering. Det kan for
eksempel veere sterke indikasjoner for at det foreligger en utviklingshemming og diagnosen er viktig for a
sette inn tiltak raskt, eller det kan vaere snakk om avklaring av en mulig syndromtilstand hos et barn i sped-
eller tidlig smabarnsalder.
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7.5 Opplysninger som kan pavirke utredningsforlgp og resultat

Det er viktig at HABU far opplysninger om psykososiale forhold, begrensede norskkunnskaper eller
medisinske faktorer som kan kreve spesiell tilrettelegging av utredningssituasjonen i HABU. | noen tilfeller
kan opplysningene indikere at annen utredning eller behandling bgr foretas fgr barnet utredes med tanke pa
utviklingshemming. Det kan for eksempel dreie seg om somatiske undersgkelser, syns- og hgrselstest og
behandling knyttet til psykiske vansker.

7.6 Samtykke til innhenting av informasjon

Ved mangelfull informasjon om barnet kan det vaere behov for at HABU innhenter flere opplysninger fra
henviser eller andre instanser. Regelverket for samtykke til utveksling av informasjon ma da fglges.
Henvisningsskjema og sjekkliste som er utarbeidet for henvisning til HABU, kan benyttes ved innhenting av
supplerende informasjon om barn som er henvist. Se ogsa kapittel 6. Informasjon, medvirkning og samtykke.
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8 INDIKASJONER FOR UTREDNING | HABU

Det er ulike vurderinger som bgr gjgres fer HABU gjennomfgrer en diagnostisk utredning av barn og ungdom.
Det kan veere forhold bade ved barnet og i barnets miljg som indikerer at en utredning bgr avventes eller
utsettes.

Anbefalinger

e | henvisningen bgr det fremkomme informasjon om betydelig utviklingsforsinkelse hos barnet, at
aldersadekvate utviklingsmilepzeler ikke er nadd, eller at utvikling av ferdigheter er uteblitt.

e Bekymring hos foreldrene og/eller fagpersoner som kjenner barnet vektlegges i vurderingen om det
skal giennomfgres en utredning.

e Valg av tidspunkt for utredning bgr basere seg pa en samlet vurdering av forhold ved barnets
ferdighetsutvikling og helsemessige tilstand, barnets alder, forhold ved barnets leerings- og
utviklingsmiljg, pagaende behandlingstiltak og hva foreldrene gnsker.

e Barn og unge med syndromer og tilstander som innebaerer gkt forekomst av utviklingshemming bgr
utredes dersom det foreligger informasjon som indikerer en mulig utviklingshemming.

e Eksisterende retningslinjer for utredning av kognitiv fungering for barn med ulike syndromer eller
tilstander bgr fglges.

e Diagnostisk utredning av barn og unge bgr utsettes dersom det er tilstander hos barnet eller faktorer
i barnets milj@, som i betydelig grad kan pavirke hvordan barnet fungerer og ytelser i en test- og
observasjonssituasjon.

8.1 Indikasjoner for 3 gjennomfgre utredning

Det er vesentlig a skille mellom en utviklingsforsinkelse der utviklingen av en eller annen grunn har stoppet
opp midlertidig, og en utviklingsforsinkelse som er en vedvarende tilstand (59). Det kan vaere somatiske,
psykiske og/eller miljpmessige faktorer som gjgr at barnets utvikling bremses eller delvis stopper opp i en
utviklingsperiode. Det er av stor betydning at barn og unge tidligst mulig far avklart sin tilstand og at det blir
satt inn relevante tiltak (60).

Hvis det fremkommer informasjon i henvisningen om foreldrenes bekymring for barnets utvikling, ma dette
tas pa alvor ved vurdering av henvisningen.

Indikasjon pa at det foreligger en betydelig utviklingsforsinkelse kan veere at barnet (61):
e ikke nar motoriske milepaeler som a rulle over, sette seg opp, krabbe eller ga til forventet alder
e lzerer og utvikler seg senere enn jevnaldrende
e strever med a snakke, eller begynner a snakke sent
e har vansker med & kommunisere eller sosialisere seg med andre
e strever med hverdagslige ferdigheter som 3 kle pa seg og ga pa toalettet alene
e strever med problemlgsning eller logisk tenkning
e har hukommelsesvansker
e strever med a forsta konsekvens av sine handlinger
e skarer lavere enn gjennomsnittet pa evnetester/utviklingstester
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F@r utredningen starter, bgr fglgende forhold vurderes:
e barnets alder, utviklingshistorie (kognitivt, sosialt, spraklig og motorisk) og omsorgssituasjon
e medisinske, sansemessige eller psykologiske forhold ved barnet
e barnets leerings- og utviklingsmiljg
e ¢gnske fra foreldrene
e hvilken nytte barnet og familien vil ha av utredningen pa aktuelt tidspunkt

8.2 Alder ved utredning

Barn med utviklingshemming vil ha et funksjonsniva som tilsvarer to standardavvik eller mer under
gjennomsnittet for egen aldersgruppe, nar det gjelder evneniva og adaptive ferdigheter. Klinisk erfaring tilsier
at hos barn med moderat og mer alvorlig grad av utviklingshemming, vil dette vises relativt tidlig i
forskolealderen, og da som uttalt forsinkelse pa mange utviklingsomrader. Derimot vil barn med lett
utviklingshemming erfaringsmessig ikke vise tydelige tegn pa utviklingsforsinkelse fgr rundt skolestart
(39;62;63). Kravene til leeringstempo, selvstendighet og sosial fungering gker betraktelig i overgangen fra
barnehage til skole, og da begynner flere av barna med lett utviklingshemming a vise tegn pa at de har
vansker med 3 mestre laerings- og tilpasningsutfordringer (64).

Endelig diagnostisering og gradering av utviklingshemming kan vaere vanskelig a gjennomfgre fgr etter 5 ars
alder. Arsaksutredning kan gjgres tidligere, og srlig er det viktig at eventuelle medisinske tilstander som kan
behandles avdekkes tidlig. Se ogsa kapittel 16. Medisinsk utredning og kapittel 18. Samlet vurdering og
konklusjon.

8.3 Forholdet til andre retningslinjer og oppfelgingsprogram

Enkelte tilstander og sykdommer hos barn innebeerer gkt forekomst av utviklingshemming. Se kapittel 3.
Etiologi og forekomst. For noen tilstander foreligger det norske anbefalinger for nar omfanget av
utviklingsforsinkelsen bgr utredes. Disse anbefalingene bgr fglges. Dette gjelder blant annet barn med
autismespekterforstyrrelser (65), Down syndrom (66) og cerebral parese (67). Det bgr uansett fgr utredning
foreligge informasjon om det enkelte barnet som indikerer en mulig utviklingshemming.

8.4 Grunner for a avvente eller utsette diagnostisering

Ulike forhold kan bidra til at barnet er i en tilstand eller i en utviklingsfase som kan pavirke gjennomfgringen
eller barnets prestasjoner under utredning. Det kan bidra til at observasjons-, test- og kartleggingsresultater
ikke er valide eller reliable, og en diagnostisk utredning bgr derfor utsettes. Det kan veere forhold som:

e Maedisinsk eller psykisk helsetilstand, blant annet nylig pavist eller darlig kontrollert epilepsi, eller
posttraumatisk stresslidelse (PTSD).

e Relativt nylig ervervet hjerneskade eller hodetraume. Vurdering og konklusjon bgr tidligst skje et ar
etter skadetidspunktet (43).

e Manglende eller variabel motivasjon for a arbeide konsentrert og malrettet med arbeidsoppgavene
under evnetestingen (7).

e Minoritetsspraklig bakgrunn med kort oppholdstid i Norge.

e Alvorlig omsorgssvikt eller forhold ved det psykososiale miljget rundt barnet som pavirker barnets
fungering i negativ retning.

e Relativt nylig omsorgsovertakelse.

e Andre traumatiske opplevelser.
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9 SAMTALE MED BARN, UNGDOM OG FORELDRE F@R UTREDNING

God informasjon og dialog med barnet og foreldrene fgr utredning er en forutsetning for reell
brukermedvirkning og informert samtykke til utredning. Det gir ogsa et viktig grunnlag for a etablere et godt
samarbeid gjennom utredningsforlgpet, og bidra til at barnet og foreldrene er forberedt pa de vurderinger og
eventuelle diagnoser utredningen kan fgre til.

Anbefalinger

e Det bgr alltid veere en forberedende samtale med foreldrene f@r utredningen starter, med dialog om
bakgrunnen for henvisningen, hvordan utredning gjennomfgres, hvordan utredningsresultatene kan
komme barnet og familien til gode, og pa hvilken mate barnet eller ungdommen skal informeres fgr
utredning.

e Ungdom (16-18 ar) skal alltid fa tilbud om en egen samtale fgr utredning og skal kunne gjgre valg nar
det gjelder utredningen, forutsatt at de har samtykkekompetanse.

e Barn og unge med sprak- og/eller forstaelsesvansker skal fa tilpasset informasjon om utredningen.

9.1 Forberedelse fgr utredning

Det er viktig at barnet eller ungdommen og foreldrene far tid til 8 forberede seg pa det som skal skje under
utredning og informeres om at et mulig utfall av utredningen kan vare at barnet/ungdommen far diagnosen
psykisk utviklingshemming (3;52). Tydelig informasjon er ngdvendig for @ unnga misforstaelser og for a bidra
til at utredningen oppleves som nyttig og meningsfull. Barn og foreldre skal ogsa ha fatt mulighet til 3
medvirke til hvordan utredningen gjennomfgres (43;49).

HABU bgr oppfordre til at begge foreldrene deltar i samtaler fgr utredning. @nsker foreldrene eller
ungdommen (16-18 ar) at andre personer skal veere til stede, skal dette som hovedregel imgtekommes

jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1 fjerde ledd. Hvis barnet ikke er med pa samtalen fgr utredningen
starter, skal det avklares pa hvilken mate barnet skal fa informasjon og forberedes. Avtaler som blir gjort med
foreldrene skal journalfgres jf. pasientjournalforskriften § 4.

Den forberedende samtalen kan gjgres i forkant av utredningen, eller i Igpet av samme dag som utredningen
starter. Dette vurderes individuelt og i dialog med foreldrene.

9.2 Informasjon til barn og ungdom

Det er fagpersonene i HABU som har ansvaret for a informere barn og unge fgr, under og etter utredning. For
barn under 16 ar bgr det avklares med foreldrene pa hvilken mate det er mest hensiktsmessig at barnet far
informasjon jf. pasient- brukerrettighetsloven § 3-4. Se ogsa kapittel 6. Informasjon, medvirkning og
samtykke.

Ungdom over 16 ar skal, med mindre de mangler samtykkekompetanse, selv gjgre aktuelle valg i forhold til
utredningen og spgrres om hvilken rolle de gnsker at foreldrene skal ha i utredningen. Dette innebaerer at
samtykkekompetanse alltid bgr vurderes fgr utredningen starter.
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Mange av barna som henvises til HABU har sprakvansker, eller sa store laerevansker, at bruk av bildestgtte
kan vaere ngdvendig for a gi tilpasset informasjon.

9.3 Temaer som bgr tas opp i den forberedende samtalen

Temaene som tas opp i den forberedende samtalen ma tilpasses personene som deltar, og kan for eksempel

veere:

habiliteringstjenestens rolle og hvordan utredningen gjennomfgres, bade innhenting av anamnese,
klinisk undersgkelse og evneutredning

avklare hvordan begge foreldrene kan delta i utredningen

avklare og gi rad om hvordan foreldre kan informere barnet sitt om utredningen hvis barnet ikke er
med pa samtalen

hensikten med utredningen, mulige utfall av utredning og informasjon om hva utviklingshemming er
informasjon om hvilken nytte barnet og familien kan ha av & fa stilt en diagnose, og hvilken betydning
det kan ha for tilrettelegging for barnets laering og utvikling

hvilke instanser familien vurderer trenger informasjon om barnets tilstand etter utredning

for ungdom fra 12 ar og oppover kan det ogsa vaere aktuelt 3 orientere om helsekravene for fgrerrett

For best mulig kunne planlegge utredningen, trenger HABU informasjon om:

barnet og familiens opplevelse av egen situasjon

hvorvidt familien har bekymringer, gnsker og forventninger til utredningen og resultatene fra denne
hvordan legge til rette for at barnet opplever mest mulig trygghet og er motivert for 3 yte sitt beste
under evnetesting og under utredningen forgvrig

risiko- og beskyttelsesfaktorer i barnets oppvekstmiljg

medisinbruk som kan pavirke barnets prestasjoner

gnsker for tilrettelegginger ved utredningen, eksempelvis tidspunkt pa dagen det passer a mgte fil
utredning

hvilke tiltak som har veert rundt barnet fgr henvisning (eksempelvis spesialundervisning, fysioterapi)

Informasjon om forberedelser til utredningsdagen(e):

plan for og hvordan utredningen i praksis er tenkt gjennomfgrt

at barnet bgr ha spist og mgte mest mulig uthvilt

at hjelpemidler som barnet bruker (eksempelvis kommunikasjonshjelpemidler/ASK, briller,
hgreapparat) ma tas med

ved legeundersgkelsen er det gnskelig at barnet er avkledd, sa oppfordre gjerne foreldre til a ta med
shorts og t-skjorte til barnet
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10 TILRETTELEGGING AV TESTSITUASJON

Tilrettelegging av testsituasjonen er viktig for at barnet eller ungdommen skal oppleve trygghet og yte
optimalt, og for at testleder skal kunne gjennomfgre testingen mest mulig i trad med testmanualene.

Anbefalinger

e Testleder ma vaere kjent med funksjonsvansker og medisinske tilstander hos barnet som krever
seerlig tilrettelegging av testsituasjonen.

e Dersom barnet bruker medisiner som kan pavirke kognitiv funksjon, bgr testleder i samrad med lege
vurdere hvordan det kan legges til rette slik at medisinbruken far minst mulig innvirkning pa
testresultatet.

e De fysiske rammebetingelsene bgr tilrettelegges slik at barnet ikke blir forstyrret i testsituasjonen.

e Testleder bgr tilrettelegge for at barnet opplever testsituasjonen som trygg.

e Tidsramme og pauser for hver testsituasjon bgr tilpasses barnets forutsetninger og behov.

e For barniskolealder bgr det tilstrebes at testingen kan administreres uten foreldrene til stede i
rommet.

e Dersom det er andre til stede i testrommet, bgr de plasseres slik at de ikke forstyrrer
testsituasjonen, og instrueres om a forholde seg passive under testingen.

o Tilrettelegginger, hjelp og forstyrrelser i testsituasjonen skal dokumenteres i testprotokollen og tas
med i tolkningen av resultatene.

10.1 Testleder

Testleder er den som administrerer den aktuelle testen. Testleder kan vare psykolog eller annen fagperson
med ngdvendig sertifisering (68). Norsk Psykologforening har vedtatt International Test Comissions (ITC)
Guidelines on Test-Use som standard for norske psykologers bruk av tester. Retningslinjen gir en oversikt
over hvilken kompetanse brukere av tester trenger og er oversatt til norsk (69).

Det forutsettes at testleder er kjent med opplysningene som foreligger om barnet, og om det er behov for
saerskilt tilrettelegging eller tiltak. Testleder bgr ogsa kjenne til om foreldrene har spesielle forventninger til
hvordan testingen gjennomfgres og/eller hva som kan bli resultatet av testingen (68).

10.2 Fysiske rammebetingelser i testsituasjonen

For at barnet skal fa vist sitt potensiale i testsituasjonen, er det viktig at risikoen for a bli forstyrret underveis i
testingen er minimal (68).

e Testrommet bgr veere tilrettelagt med god lydisolering for a hindre stgy utenfra, gode lysforhold og
god ventilasjon.

e Mgblene bgr kunne tilpasses barnet for a sikre god arbeidsstilling (hev/senk lgsning pa stol og bord).

e Testleder bgr under administrering av testene kunne plassere seg slik i rommet at det muliggjgr gode
observasjoner av barnets strategier og arbeidsmate.

e Vinduer/glassvegger bgr kunne skjermes med gardiner/markiser slik at barnet ikke avledes av
synsinntrykk utenfor.
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e Innredningen bgr veere uten potensielle distraksjoner.
e Testmateriellet skal veere organisert slik at administreringen kan forega sa smidig som mulig.
e Testmateriell som ikke er i bruk bgr kunne oppbevares utenfor barnets synsfelt.

Dersom tester skal administreres utenfor avdelingen, som for eksempel ved barnehage, skole eller hjemme
hos barnet, bgr de fysiske rammebetingelsene i stgrst mulig grad legges til rette slik at forholdene som er
nevnt over blir ivaretatt.

10.3 Barnets behov for tilrettelegging

Ulike funksjonsvansker og medisinske tilstander hos barnet kan kreve szerlig tilrettelegging av
testsituasjonen. Barnet og foreldrene ma ogsa veere informert om hvordan de best mulig kan mgte forberedt
nar evnetestene skal gijennomfgres. Se ogsa kapittel 9. Samtale med barn, ungdom og foreldre fgr utredning.

Noen barn og unge bruker medisiner som kan pavirke kognitiv fungering, og det bgr tas hensyn til hvor i
behandlingsforlgpet barnet er; i oppstart, behandling eller nedtrapping (42). Dersom det vurderes at
medisinene kan pavirke testresultatene, bgr det i samrad med lege vurderes om barnet skal avsta fra a ta
medisinene, eller om tidspunkt for testing bgr endres.

Enkelte tilstander kan medfgre gkt trettbarhet/fatigue, og noen barn kan ha variabel dagsform og yteevne.
Testleder ma vurdere barnets behov for pauser i Igpet av testingen og om det er behov for at testingen deles
opp i gkter som spres over flere dager.

Enkelte barn vil ha behov for ekstra stgtte for a tilpasse seg og oppleve mestring i testsituasjonene. Seerlig vil
det gjelde barn som er sensitive og sarbare for nederlagsopplevelser og fglelse av a ikke mestre.

Noen barn kan trenge visuell stgtte for a ha oversikt over de ulike testene de skal utfgre, og for a motivere
seg for gjennomfgring.

Barn og unge med motorisk funksjonsnedsettelse/bevegelsesvansker ma fa testsituasjonen tilrettelagt, seerlig
med tanke pa optimal sittestilling. Se kapittel 14. Barn og unge med omfattende og sammensatte vansker.

For planlegging og gjennomfgring av utredning for minoritetsspraklig barn, eller barn med begrensede
norskkunnskaper, se kapittel 15.

| enkelte tilfeller kan det vaere ngdvendig for barnet at testingen gjennomfgres i kjent miljg, for eksempel ved
utredning av mulig utviklingshemming hos barn med diagnostisert ASF. For mer informasjon, se kapittel 17.
Differensialdiagnostikk og komorbiditet.

10.4 Testadministrering

Testleder bgr legge til rette for at barnet fgler seg trygg nok til a fa vist sitt potensiale, og at testingen kan
forega uten andre til stede. Barn under skolealder gnsker gjerne at foreldre, eller en annen voksen barnet er
trygg pa, er til stede i testsituasjonen. Fra skolealder mestrer de fleste barn a veere alene sammen med en
testleder, nar barnet er godt forberedt pa situasjonen.

Personer som skal sitte i testrommet bgr plasseres slik at barnet ikke blir forstyrret, og instrueres om a
forholde seg passive.
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Erfaringsmessig kan enkelte barn bli veldig opptatt av hvordan foreldre reagerer pa testsvarene de gir, og
gnske bekreftelse pa at de har svart eller gjennomfgrt en oppgave riktig. Testleder ma forebygge at dette
skjer. Erfaring viser at det kan vaere vanskelig for noen foreldre a innta en passiv rolle, da de gnsker at barnet
skal fa vist sitt beste. Det er viktig at testleder presiserer for foreldrene at testen skal fglge standardiserte
retningslinjer for administrering.

10.5 Dokumentasjon av observasjoner og tilpasninger

De ulike testene har sine retningslinjer for hvordan testen skal gjennomfgres og hvordan protokollen skal
fgres, herunder dokumentere om andre personer har veert til stede i rommet, samt observasjoner av atferd
som kan ha betydning for tolkningen av resultatene (68;70).

Observasjoner og vurderinger av barnets atferd fgr, under og etter testing er viktig informasjon i vurderingen
og tolkningen av testresultatene (71). Strukturen i en standardisert testsituasjon gjgr at det saeregne ved
barnets problemlgsningsstrategier kommer frem. Testleder vil kunne se noen av barnets styrke- og
vanskeomrader, ferdighetsniva, laeringsstrategier, tilpasningsdyktighet, reguleringsfunksjon,
utholdenhet/trettbarhet og egenledelsesfunksjoner. Testleder vil ogsa fa innblikk i hva som distraherer eller
hjelper barnet til & holde konsentrasjonen, og barnets reaksjoner pa det a ikke mestre en oppgave.

Klinisk erfaring tilsier at barn av ulike grunner kan underyte i en testsituasjon. Noen barn har som
handlingsmgnster at de konkluderer raskt og mangler innledende kreative arbeidsprosesser, mens andre kan
ha en negativ reaksjon pa presiseringer av arbeidsoppgaver som gis i henhold til testmanualen. Dette er
viktige kliniske observasjoner som vil innga i den helhetlige diagnostiske vurderingen.

Alle tilpasninger av testsituasjonen skal dokumenteres i protokollen og tas med i tolkningen av resultatene
(68). Det samme gjelder hjelp og forstyrrelser fra andre i rommet.
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11 VURDERING AV EVNENIVA

Den primaere diagnostiske indikasjonen pa at det foreligger en utviklingshemming er, i fglge ICD-10, generelt
evneniva mer enn to standardavvik under gjennomsnittet. | tillegg skal det foreligge en svekkelse i adaptiv
fungering, som bgr kunne knyttes til det lave evnenivaet. Derfor star evneutredningen helt sentralt i
vurderingen av hvorvidt et barn har en psykisk utviklingshemming eller ikke. Se ogsa kapittel 12. Kartlegging
av adaptiv fungering.

Anbefalinger

e De nyeste Wechslertestene bgr veere fgrstevalget (WPPSI-IV, WISC-V eller WAIS-IV) ved kartlegging
av barn og unges evneniva.

e Ved jevne evneprofiler er det ikke ngdvendig med supplerende tester.

o Ved betydelig sprik i evneprofilen anbefales det a beskrive og forklare spriket mellom ulike deltester
og skalaskarer, og vurdere a rapportere fullskalamal med konfidensintervall.

e Supplerende evnetester og erstatningsdeltester bgr primaert brukes for a utforske styrke- og
vanskeomrader.

e Ved testing av barn med betydelige utfordringer med sprak og kommunikasjon bgr fullskalamalet fra
evnetesten suppleres med beskrivelser og tolkning av verbal forstaelsesindeks, flytende
resonneringsindeks og visuospatial indeks fra WPPSI-IV, WISC-V eller WAIS-IV.

e Pagrunn av leeringseffekter bgr det ga minst et ar fgr barnet testes pa nytt med den samme
evnetesten.

11.1 Valg av evnetest

Evneniva bgr males med individuelt administrerte evnetester som oppfyller fglgende kriterier (42):

e testene bgr veere laget for individuell administrering

e testene bgr veaere standardiserte pa et representativt utvalg av befolkningen, og basert pa
normalfordelingsantakelsen om generelt evneniva

e testene bgr ha sa gode psykometriske egenskaper som mulig

e testene bgr baseres pa en multidimensjonal, hierarkisk intelligensmodell som ikke bare gir en
fullskalaskar/1Q-skar, men ogsa indeksskarer for separate kognitive funksjonsomrader (f.eks. verbal-
og nonverbal forstaelse)

| Norge er det testene WPPSI-IV, WISC-V og WAIS-IV som i tilstrekkelig grad tilfredsstiller disse kriteriene. De
er ogsa de mest brukte evnetestene i Norge i dag, (42;72-75), har god teoretisk forankring (76;77) og hgy
validitet og reliabilitet (78). De gir i de aller fleste tilfeller et tilstrekkelig palitelig estimat av individets
evneniva, i trad med beskrivelsene gitt i ICD-10. Testene gir ogsa mal pa sentrale kognitive funksjonsomrader
som er relevante for mange praktiske vurderinger for eksempel i skolesammenheng og ved
differensialdiagnostikk.

Ikke alle Wechslertestene tilfredsstiller de overnevnte kriteriene: Wechsler Non-verbal test of intelligence
(WNV) og Wechsler Abbreviated Test of intelligence (WASI) er ikke normert i Norge. De dekker ikke bredden i
funksjonsdomener tilstrekkelig og bgr derfor aldri danne grunnlag for diagnosen utviklingshemming i tilfeller
hvor WISC-V, WPPSI-IV eller WAIS-IV kunne vaert brukt.
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| tillegg til de nevnte testene, er andre evnetester ogsa i bruk i Norge, blant annet Leiter International
Performance Scale - 3rd Edition (Leiter-3). Leiter-3 maler ikke et tilstrekkelig antall kognitive
funksjonsdomener til & kunne vise palitelige mal pa generelt evneniva. Den er heller ikke normert i
Skandinavia eller Norge, og erfaringer fra HABU gir grunn til bekymring for normgrunnlaget. Noen fagmiljger
har erfart at Leiter International Performance Scale - Revised (Leiter-R) har stgrre samsvar med
Wechlertestene og foretrekker denne. Leiter-R har amerikanske normer.

Dersom en gnsker et estimat pa nonverbalt evneniva, anbefales det a benytte skalaen Nonverbal Indeks fra
testbatteriene WPPSI-IV eller WISC-V. Nonverbal indeks maler de samme teoretiske konstruktene som
Leiter-3 er ment & male, og har skandinaviske normer.

Nar det gjelder andre evnetester er det fagpersonens ansvar & vurdere om testen tilfredsstiller kriteriene som
er beskrevet over. Det bgr begrunnes i den skriftlige rapporten dersom en velger & benytte andre evnetester
enn WPPSI-IV, WISC-V eller WAIS-IV.

11.2 Vurdering av generelt evneniva

Generell intelligens er et hierarkisk organisert teoretisk konstrukt, som bestar av brede kognitive omrader,
blant annet flytende intelligens, krystallisert intelligens, arbeidshukommelse, arbeidstempo og visuospatiale
evner, som igjen er uttrykk for snevre kognitive funksjoner, for eksempel induksjonsresonnering, minnespenn
og visualisering (79).

For & kunne ta stilling til barnets eller ungdommens generelle evneniva, er det viktig med en likeverdig
undersgkelse av alle de kognitive delomradene. Dersom en for eksempel kun benytter mal pa nonverbale
evner, er blant annet de spraklige delomradene utilstrekkelig kartlagt for & kunne vurdere det generelle
evnenivaet.

Dersom testresultatene viser en jevn evneprofil, som i tillegg st@ttes av observasjoner og
komparentopplysninger om barnets funksjon i hverdagen, er det som regel ikke ngdvendig med supplerende
testing for ytterligere fastsettelse av evneniva. | disse tilfellene er fullskalaskar (FSIQ) fra WPPSI-IV, WISC-V
eller WAIS-IV et godt estimat pa generelt evneniva.

Wechslertestene gir, i tillegg til fullskalamalet, to andre mal pa generelt evneniva: Nonverbal indeks (NVI) og
Generell evneindeks (GEI). Statistisk sett vil personer med lavt evneniva ofte prestere bedre pa arbeidsminne-
og tempoprgvene i evnebatteriene. Ved a bruke GEl er det mulig a fa et mal pa generelle evner som i mindre
grad er pavirket av arbeidsminne og tempo (76;78). Nonverbal indeks brukes blant annet ved utredning av
barn med annen sprak- og kulturbakgrunn. Se ogsa kapittel 15. Minoritetsspraklige barn, eller barn med
begrensede norskkunnskaper.

11.3 Sprikende evneprofiler

Fullskalamal pa generelt evneniva er av sterk prediktiv verdi for skoleprestasjon og dagliglivsfungering, pa
tross av eventuelle sprik i evneprofilen (77), men fullskalamal alene gir ikke grunnlag for a sette diagnosen
utviklingshemming nar det er store sprik i evneprofilen. Mal pa generelt evneniva bgr nesten alltid
rapporteres, pa tross av eventuelle sprik i evneprofilen. Det er viktig at spredningen beskrives og forklares i
tillegg til at fullskalamalet rapporteres (77).

Den vanligste formen for sprik i en evneprofil oppstar mellom indeksskarer som maler forskjellige brede
kognitive funksjonsomrader, som for eksempel sprak eller flytende resonnering, eller mellom tempo- og
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arbeidsminne og de gvrige funksjonene som er beskrevet over. | disse tilfellene er som regel bade
indeksprofilen og fullskalamalet tolkbart, sa lenge det ikke er store sprik mellom deltestene.

Vanligvis fordeler sprik innad i indeksene seg langs grensene mellom snevre kognitive domener. Siden de
fleste indeksskarer bestar av mal pa flere kognitive underdomener, vil det ved sprik innad i en bred
funksjonsindeks, vaere relevant & styrke indeksen med flere deltester som maler de samme snevre kognitive
domenene som utgjgr indeksen. Slik kan en avklare om resultatet skyldes tilfeldigheter eller systematiske
forskjeller i kognitiv funksjon mellom snevre funksjonsdomener (76). Dersom det fremkommer sprik mellom
deltester som er antatt @ male den samme snevre kognitive funksjonen, ogsa etter supplerende testing, kan
det veere indikasjon for en bredere nevropsykologisk undersgkelse.

Vurdering av generelt evneniva innebeerer alltid en vurdering av sprakfunksjon. Hos barn med sprakvansker
og/eller sprikende spraklig profil er det ngdvendig & bruke supplerende spraktester dersom de spesifikke
sprakvanskene skal vurderes mer detaljert. Det er imidlertid ikke ngdvendig for & kunne gjgre en diagnostisk
utredning ved spgrsmal om psykisk utviklingshemming. Se ogsa kapittel 17.3 Spesifikke
utviklingsforstyrrelser.

11.4 Bruk av erstatningsdeltester og supplerende tester

Det vil i noen tilfeller vaere ngdvendig a benytte erstatningsdeltester eller supplerende tester for 3 gjgre en
tilstrekkelig vurdering av barnets funksjonsniva.

Ved erstatning av deltester som bidrar til estimatet av generell intelligens, kan tester fra andre testbatterier
benyttes, for eksempel NEPSY-II, sa lenge de maler det samme underliggende kognitive konstruktet. Slik
praksis forutsetter at den som tolker testresultatene har god kjennskap til verktgyet som benyttes, hva det
maler og testens psykometriske egenskaper (80).

For testvalg ved utredning av barn med store sammensatte vansker, se kapittel 14, og for testvalg ved
utredning av barn med minoritetsspraklig bakgrunn, se kapittel 15.

11.4.1 Testvalg ved utredning av barn med sprakvansker og/eller hgrselsvansker

WPPSI-IV eller WISC-V bgr veere fgrstevalg ved utredning av barn med sprak- og/eller hgrselsvansker. Dersom
WPPSI-IV eller WISC-V ikke lar seg gjennomfgre, bgr utredningen suppleres med andre tester, se oversikten
nedenfor.

11.4.2 Oversikt over tester

Folgende tester bgr vaere fgrstevalg ved vurdering av evneniva:

e  WPPSI-IV (Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence — Fourth Edition)
Normert for barn i alderen 2:6-7:7 ar

e  WISC-V (Wechsler Intelligence Scale for Children — Fifth Edition)
Normert for barn i alderen 6:0-16:11 ar.

e  WAIS-IV (Wechsler Adult Intelligence Scale — Fourth Edition)
Normert for personer i alderen 16:11-90:11 ar
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| tillegg kan det veere ngdvendig a supplere med en eller flere tester eller deltester fra andre testbatterier,
selv om noen av testene ikke har norske normer. Avhengig av alder anbefales fglgende:

Barn under 6 ar

e  WNV (Wechsler Nonverbal Scale of Ability)
Normert for 4:0 ar-21:11 ar.

e Leiter-3 (Leiter International Performance Scale - Third Edition).
Normert for 2:0 ar-20:11 ar.

e SON-R 2% -7 (Snijders-Oomen Nonverbal intelligence test)
Normert for 2:6 ar -7:11 ar.

Barn 6-15 ar

e WNV ( Wechsler Nonverbal Scale of Ability)
Normert for 4:0 ar-21:11 ar.

e Leiter-3 (Leiter International Performance Scale - Third Edition).
Normert for 2:0 ar-20:11 ar.

e SON-R 6-40 (Snijders-Oomen Nonverbal intelligence test)
Normert for 6:0-40:11 ar.

e Raven’s Educational CPM/SPM Plus
Normert for 7:0-18:11 ar.

Ungdom 16-18 ar

e WNV (Wechsler Nonverbal scale of ability)
Normert for 4:0 ar-21:11 ar.

e Leiter-3 (Leiter International Performance Scale - Third Edition).
Normert for 2:0 ar-20:11 ar.

e SON-R 6-40 (Snijders-Oomen Nonverbal intelligence test)
Normert for 6:0 ar - 40:11 ar.

e Raven’s Educational CPM/SPM Plus
Normert for 7:0-18:11 ar.

Sprakvansker og/eller hgrselsvansker

e WNV (Wechsler Nonverbal Scale of Ability).
Normert for 4:0 ar-21:11 ar.

e Leiter-3 (Leiter International Performance Scale -Third Edition).
Normert for 2:0 ar-20:11 ar.

e SON-R 2 %-7 (Snijders-Oomen Nonverbal intelligence test).
Normert for 2:6 ar -7:11 ar.

e SON-R 6-40 (Snijders-Oomen Nonverbal intelligence test).
Normert for 6:0 ar - 40:11 ar.

e Raven’s Educational CPM/SPM Plus
Normert for 7:0-18:11 ar.
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12 KARTLEGGING AV ADAPTIV FUNGERING

| fglge ICD-10 er ett av de tre kriterier for diagnosen utviklingshemming at barnet har en signifikant svekkelse
i adaptiv fungering (42). Kartlegging av hvordan barnet fungerer i hverdagen er derfor en viktig del av
utredningen og bgr gjgres ved bruk av anerkjente kartleggingsverktgy, eventuelt supplert med systematisk
observasjon pa arenaer der barnet er. Kartlegging og vurdering av adaptiv fungering vil ofte vaere mer
krevende enn vurdering av evneniva, og krever mer bruk av klinisk skjgnn og erfaring.

Anbefalinger

e Adaptiv fungering bgr kartlegges ved hjelp av kartleggingsskjema eller intervju. Det anbefales a
benytte Vineland-Il eller ABAS-II/III. Vineland-Il anbefales som fgrstevalg.

e Personen som besvarer spgrsmalene ma kjenne barnet godt og ha observert barnets typiske atferd i
ulike sammenhenger.

o Testleder bgr avklare om foreldrene gnsker a fylle ut kartleggingsskjemaene sammen med en
fagperson.

e Dersom kartlegging av adaptive ferdigheter ikke bidrar med tilstrekkelig informasjon, bagr
utredningen suppleres med observasjon av barnet.

12.1 Om adaptive ferdigheter

Adaptive ferdigheter deles vanligvis inn i tre domener: Konseptuelle, sosiale og praktiske ferdigheter (80;81).
For at diagnosen utviklingshemming skal kunne settes, ma personen ha store begrensninger eller svekkelser
(minst to standardavvik under gjennomsnittet) i adaptive ferdigheter for minst en av de tre typene adaptive
ferdigheter (3;80).

Konseptuelle ferdigheter handler om evnen til & forsta og kommunisere spraklig og nonverbalt,
planlegge daglige aktiviteter og akademiske ferdigheter som lesing og skriving.

Sosiale ferdigheter handler om evnen til mellommenneskelige relasjoner, det a starte samtaler for a
kommunisere ideer, eller egne behov/gnsker. Det inkluderer ogsa forstaelse og evne til & fglge lover
og regler som gjelder i samfunnet.

Praktiske ferdigheter handler om selvhjelpsferdigheter eller dagliglivets ferdigheter (ADL), som for
eksempel personlig selvhjulpenhet, orientering i naermiljget og a hjelpe til med praktiske oppgaver
hjemme.

Kartleggingsresultatene av den adaptive fungeringen, ma innga i en helhetlig klinisk vurdering av barnet. For
beskrivelse av hvordan adaptive ferdigheter bgr vektlegges i en samlet klinisk vurdering, nar resultatene fra
den adaptive kartleggingen ikke gir et klart og entydig resultat, se kapittel 18. Samlet vurdering og konklusjon.

12.2 Verktgy for kartlegging av adaptive ferdigheter
Verktgy som kartlegger adaptive ferdigheter ved utredning med spgrsmal om diagnosen psykisk
utviklingshemming, bgr oppfylle fglgende kriterier (42):

e Veare standardisert pa et representativt utvalg av befolkningen.

e Ha sa gode psykometriske egenskaper (reliabilitet og validitet) som mulig.
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e Veare basert pa en multidimensjonal, hierarkisk modell av adaptiv atferd som ikke bare gir en
samleskar, men ogsa indeksskarer/ferdighetsskarer innen de tre ulike domenene.

o Vere tilpasset alder, kjgnn, sosiokulturell bakgrunn, religion og det samfunnet personen som
kartlegges lever i.

Det er ingen verktgy for kartlegging av adaptiv atferd som tilfredsstiller alle de nevnte kriterier, men de som
kommer naermest og dermed anses som de beste a benytte, er Vineland Adaptive Behavior Scales, Second
Edition (Vineland-1l) og Adaptive Behavior Assessment System, Second Edition (ABAS-I1) (42).

Vineland-1l og ABAS-II er tilgjengelige som intervjuskjema og skjema for utfylling av foreldre og lzerere.
Hvilken versjon en bgr benytte avhenger av informantens forhold til personen som kartlegges.

Resultatene fra skjiemaene presenteres som en skar for hvert domene, og som en samleskar for hele
skjemaet. Det gjgr det mulig a8 se om skarene er to standardavvik eller mer under gjennomsnittet.

For barn med store og sammensatte behov kan Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) veere
aktuelt & benytte. Se kapittel 14. Barn og unge med omfattende og sammensatte vansker.

12.3 Egenskaper ved Vineland-II

Vineland-Il er mye brukt, blant annet ved diagnostisering av psykisk utviklingshemming (81). Det gir et mal pa
et individs (aldersgruppe 2-21 ar) generelle adaptive ferdigheter og pa ferdigheter innen de mer spesifikke
funksjonsomradene kommunikasjon, dagliglivets ferdigheter, sosiale ferdigheter og motorikk (under 7 ar).
Tidsbruken er stipulert til 30-60 minutter, men erfaringsmessig tar den ofte noe lengre tid a gjennomfgre.

Funksjonsomradene er delt inn i ulike delskalaer som gj@r det mulig a fa en bedre forstaelse av et individs
sterke og svake sider. | foreldre- og intervjuskjemaet finnes i tillegg den valgfrie indeksen maladaptiv adferd
som muliggjgr en kvalitativ vurdering av eventuelle atferdsvansker. Se kapittel 18.3 om atferdsvansker.

Psykometriske analyser indikerer gode psykometriske egenskaper for foreldreskjema (82). Det har
skandinavisk tilpasning og skandinaviske normer (normert for aldersintervallet 2:0-21:11 ar) og bgr derfor
veere fgrstevalget ved kartlegging av adaptiv fungering. Normene er samlet inn ved hjelp av foreldreskjemaet,
men da foreldre- og intervjuskjemaet kun skiller seg fra hverandre med hensyn til administreringsmetoden,
kan en ifglge Vineland-Il manualen bruke normene for intervjuskjemaet (83).

Leererskjemaet er spraklig og kulturelt tilpasset skandinaviske forhold og anbefales brukt for aldersintervallet
3-21 ar. Det har imidlertid ikke skandinaviske normer, sa resultatene kan kun tolkes kvalitativt.

12.4 Egenskaper ved ABAS-II

ABAS-Il kartlegger atferd innen ti ferdighetsomrader som inngar i de tre overordnede domenene
konseptuelle, sosiale og praktiske ferdigheter, og angir pa en skala hvor ofte respondenten utfgrer aktiviteter
innenfor hvert ferdighetsomrade. Ut fra besvarelsen beregnes en skar for hver av de ti adaptive
ferdighetsskalaer og de tre domeneskalaer, i tillegg til en samleskar for generelt tilpasningsniva. ABAS-Il er
kortere enn Vineland-Il, og tar 15-20 minutter a gjennomfgre.

Alle versjoner, ogsa leererversjonene, er normerte (svenske normer) og har gode psykometriske egenskaper
(84).
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12.5 Samtale/intervju

Informasjon om barns adaptive ferdigheter bgr innhentes fra personer som kjenner barnet godt og som
observerer hans/hennes typiske atferd i ulike sammenhenger. | tillegg til foreldrene kan det for eksempel
vaere andre familiemedlemmer, fgrskolelserer, kontaktlaerer eller avlaster.

Ved gjennomfgring av intervju er det viktig a presisere at kartleggingen skal gi et bilde av hva barnet faktisk
gjor, og ikke hva en tror barnet kan klare. Respondentene blir spurt om, og i hvilken grad, barnet utfgrer ulike
aktiviteter i hverdagen. Selv om barnet selv kan fungere som respondent, anbefales det at en primaert
baserer seg pa a intervjue personer som kjenner barnet godt (42). Barnet eller ungdommen kan imidlertid
bidra med informasjon som supplerer den voksnes vurdering av barnets faktiske fungering.

Enkelte foreldre kan oppleve det som krevende a besvare spgrsmalene i skjemaet alene. De bgr da fa tilbud
om a fylle ut skjemaene med en fagperson til stede.

12.6 Systematisk observasjon

Dersom kartleggingen med de ovennevnte kartleggingsverktgyene ikke bidrar med tilstrekkelig informasjon
om barnet eller ungdommens adaptive ferdigheter, bgr utredningen suppleres med observasjon i barnehage,
skole eller en annen arena hvor barnet oppholder seg mye. Se ogsa kapittel 13. Systematisk observasjon.
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13 SYSTEMATISK OBSERVASJON

For a fa tilstrekkelig informasjon om barnets eller ungdommens fungering, kan det vaere ngdvendig a
supplere utredningen med observasjoner av barnet i barnehage, skole eller hjemme.

Anbefalinger

e Observasjon bgr vurderes dersom en trenger mer informasjon om barnets adaptive fungering, eller
det er usikkerhet knyttet til om testresultatene samsvarer med fungering for gvrig.

e Det tverrfaglige teamet i HABU ma avklare hvilke fagpersoner det er mest hensiktsmessig utfgrer
den systematiske observasjonen.

e Hvor og hvordan observasjonen skal giennomfgres bgr drgftes med barnet eller ungdommen og
foreldrene.

e Det bgr tas hensyn til om barnet eller den unge kan oppleve det som belastende at observasjon
giennomfgres pa skole eller fritidsaktiviteter.

13.1 Vurdering av behov for observasjon

Systematisk observasjon gir mulighet for at den som har ansvar for utredning og diagnostikk kan danne seg et
bedre bilde av barnets adaptive fungering, og om barnets fungering samsvarer med resultater fra testing.
(42).

Systematisk observasjon bgr vurderes dersom det foreligger:
e Sprikende, usikker eller mangelfull informasjon for @ kunne vurdere barnets funksjonsniva.
e Behov for a vurdere grad av atferdsvansker hos barnet. Observasjon gir mulighet for a velge
situasjoner der atferden med stor sannsynlighet vil vise seg.
e Behov for a gjgre differensialdiagnostiske vurderinger. Barnet kan fgle seg tryggere i sitt naturlige
miljg enn i en testsituasjon, noe som kan bidra til at det blir lettere a sortere ulike vansker fra
hverandre.

Observasjon kan bidra med informasjon pa fglgende omrader:
e kommunikasjon (sprakniva, grammatikk, gester, initiativ)
e kognitiv fungering (problemlgsning, arbeidsminne, konsentrasjon)
e sosial fungering (interaksjon med andre, aldersniva, lek)
e selvhjelpsferdigheter (av- og pakledning, toalettbesgk, vask av hender, maltid, behov for hjelp)
e grov- og finmotorikk
e atferdsvansker (selvskading eller fysisk utagering mot andre personer eller gjenstander)
e igangsatte tiltak, hvordan tiltakene organiseres, tilrettelegges og utfgres i praksis

13.2 Fordeler ved observasjon

| barnehage, skole og fritidsaktiviteter er barnet i sitt kjente og trygge miljg, og i et mer naturlig samspill med
sine omgivelser og andre barn. Det vil ofte vaere andre barn til stede som kan fungere som referanse i forhold
til hva som er forventet ferdighetsniva og normalutvikling. Barnet er ogsa sammen med voksne som kjenner
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ham/henne godt, noe som gir mulighet til 3 fa supplert observasjonene med informasjon fra samtaler med
disse naerpersonene.

Enkelte ganger kan informasjonen som er samlet inn peke i retning av at barnet har et hgyere funksjonsniva i
barnehage eller pa skole sammenlignet med hjemme. Arsaken kan vaere at foreldre tilbyr mer hjelp eller
stiller mindre krav til barnet hjemme. Det kan ogsa veaere at barnet utenfor hjemmet har flere rollemodeller
de gnsker @ sammenligne seg med, og som gjgr at barnet strekker seg ferdighetsmessig. Barnet kan ogsa vise
bedre fungering i hjemmemiljget, hvis barnehage eller skole oppleves uoversiktlig.

Den systematiske observasjonen kan gjennomfgres av psykologen som er ansvarlig for diagnostiseringen,
eller annen fagperson som inngar i det tverrfaglige teamet som utreder barnet. Ofte vil informasjon fra
observasjonene gi nyttig informasjon for & kunne drgfte og anbefale tiltak i barnehage/skole.

13.3 Gjennomfgring av systematisk observasjon

Hvordan observasjonen gjennomfgres avhenger av hensikten med observasjonen og hvilken informasjon det
er gnske om 3 innhente.

Ved deltakende observasjon inngar fagpersonen i et samspill med barnet, og konstruerer situasjoner for a fa
frem samhandling eller atferd en gnsker & observere.

Enkelte ganger gnsker en a observere hvordan barnet fungerer eksempelvis i lek eller i klasserommet. Den
som foretar observasjonen bgr innta en mer passiv rolle og i mindre grad veere i direkte samhandling med
barnet. Det er viktig a veere oppmerksom pa at ukjente personer kan pavirke barnet slik at atferden endres.

Ved strukturert observasjon defineres og operasjonaliseres malatferden slik at den kan observeres og males.
Det er sentralt 3 inkludere miljpmessige faktorer som kan utlgse og forsterke atferden (85). Atferden
registreres enten kvantitativt i form av frekvens over en avgrenset tidsperiode eller intervaller, eller
kvalitativt i form av beskrivelser. Nock & Kurtz gir eksempler pa ulike registreringsskjemaer som kan benyttes
og tilpasses (85).

| spesielle tilfeller kan det vurderes a ta opp videosekvenser av barnet eller ungdommen, slik at
observasjonene kan drgftes og vurderes i tverrfaglig team. Dette krever samtykke fra den eller de som skal
filmes.

13.4 Spesielle forhold a ta hensyn til ved observasjon

Eldre barn og ungdom kan oppleve det ubehagelig a bli observert pa skolen, og ha bekymringer for a bli
utsatt for mobbing/erting av medelever i etterkant. Ved planlegging av utredningen bgr spgrsmal om hvor og
hvordan observasjonen skal giennomfgres, drgftes med ungdommen og foreldrene.
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14 BARN OG UNGE MED OMFATTENDE OG SAMMENSATTE VANSKER

Barn og unge med omfattende og sammensatte vansker bgr ideelt sett utredes med en av testene som er
anbefalt som fgrstevalg i kapittel 11. Vurdering av evneniva. For noen barn er det ikke mulig 3 gjennomfgre
oppgavene fra Wechslertestene pa standardisert mate, og det vil kunne vaere behov for a tilrettelegge eller
modifisere utredningen. En grundig utredning og rapport som drgfter alle relevante aspekter knyttet til
utredningen er a foretrekke fremfor ingen testing av barna og ungdommene.

Anbefalinger

e Barn med omfattende og sammensatte vansker bgr utredes med tilrettelagt eller modifisert
utredning, slik at tiltak baserer seg pa kunnskap om det enkelte barns fungering.

e Den som utreder bgr ha diagnosespesifikk kunnskap om den aktuelle barnegruppen, og kjennskap til
kartleggingsinstrumentene som benyttes.

e For barn med omfattende tale- og bevegelsesvansker bgr responsmodaliteten endres slik at de kan
svare pa oppgavene.

e Fordi det kan vaere vanskelig a vite om et barn med store motoriske vansker ogsa har store kognitive
vansker, bgr en forsgke testoppgaver med endret responsmodalitet fgr en modifiserer utredningen.

e Barn med multifunksjonshemming/mental alder under 2 % ar har behov for en modifisert utredning.

e Barn med omfattende sansetap ma fa benytte sine hjelpemidler under utredningen, og testingen bgr
legges seerskilt til rette slik at en ikke maler barnets sensoriske vansker, men evnenivaet. Om mulig
bgr en samarbeide om utredningen med fagavdelinger innenfor Statped som har spesialkompetanse
pa sansetap.

e Standardiserte kartleggingsverktgy for vurdering av adaptive ferdigheter bgr brukes med
forsiktighet.

e Ved tolking og vurdering av resultatene bgr det tas saerlig hensyn til hvordan variasjoner i
allmenntilstand, ernzeringsstatus, smerter og epilepsi kan pavirke testresultatene.

14.1 Omfattende og sammensatte vansker

Utredning av barn med omfattende og sammensatte vansker stiller store krav til kjennskap til instrumentene
og varsomhet ved tolkning av testresultatene. Barna har store behov for tiltak. Skal tiltakene vaere
utviklingsfremmende, ma de vaere tilpasset det enkelte barns forstaelses- og utviklingsniva.

Det er ikke mulig a slutte noe om kognitiv fungering hos det enkelte barn ut fra informasjon om fungering pa
andre omrader. Det er ikke et 1:1 forhold mellom motorikk og kognisjon, slik at vi finner barn med normalt
evneniva, ogsa blant de barna med cerebral parese (CP) som har de mest omfattende motoriske vanskene
(86). Vi ma derfor utrede intellektuelle funksjoner hos hvert enkelt barn for & kunne si noe om deres
kognitive fungering.

Kapittelet omhandler eksempelvis barn og unge:
e med sa omfattende tale- og bevegelsesvansker at de ikke kan svare med tale pa spgrsmal, eller peke
pa et svaralternativ i en flervalgsoppgave (eksempelvis barn med dyskinetisk cerebral parese)
¢ med sa omfattende kognitive vansker (mental alder under 2 % ar) at det ikke gir mening a
administrere en standardisert evnetest (eksempelvis barn med Retts syndrom)
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e med omfattende sansetap (eksempelvis barn som er dgv-blinde)
¢ med omfattende kognitive, motoriske og sensoriske vansker (eksempelvis barn som har en
multifunksjonshemming)

De gruppene som er nevnt her er ment som eksempler. Barn med nevnte diagnoser kan selvsagt ha en annen
kognitiv fungering enn det som er indikert ovenfor.

Wechslertestene forutsetter at barnet ikke har vesentlige utfordringer med & peke med en finger, handtere
gjenstander, skrive med blyant eller snakke. Flere av deltestene forutsetter at barnet ikke har vesentlig
nedsatt responstid. Selv om barnet kan klare 3 giennomfgre en oppgave, er det ingen garanti for et valid
resultat. Hos eksempelvis barn med CP er det funnet et fullskalaresultat som 13 5 IQ-poeng lavere selv for de
barna som kunne gjennomfgre testoppgavene, enn om barnet ble testet med oppgaver som stilte mindre
krav til finmotorikk og tempo (87). Dette aspektet er det viktig & veere oppmerksom pa ved tolkning av
testresultatene.

En skiller mellom tilrettelagt og modifisert utredning (88). Tilrettelegging er a tilpasse hvordan oppgaven gis,
uten a endre pa hva oppgaven maler. Tilrettelegging omfatter & endre hvordan en test presenteres,
responsmodalitet, tidsrammer og testsetting. Modifisering (forenkling) betyr at testen endres pa en mate
som pavirker hva den maler, eksempelvis ved a bare holde opp to gjenstander om gangen som et barn skal
identifisere, og ikke presentere fem gjenstander pa en gang som beskrevet i manualen. Ved modifisert
utredning kan ikke testens normer brukes. Modifisert utredning ma derfor bare brukes nar formalet er a
finne frem til hva som er potensialet hos barn med omfattende kognitive vansker.

Det kan veere vanskelig a vite om et barn med store motoriske vansker ogsa har omfattende kognitive
vansker. Testoppgaver med endret responsmodalitet bgr derfor prgves fgr en modifiserer utredningen. Dette
for a gi barnet en reell sjanse til a vise sitt forstaelsesniva.

Utredning av barn med omfattende tale- og bevegelsesvansker, sansetap og/eller omfattende kognitive
vansker, krever god kjennskap til seerpreg ved denne gruppen barn og unge og til instrumentene som skal
benyttes. Eksempelvis ma testadministrator vite hva som er formalet med en oppgave, for ikke 8 komme i
skade for a modifisere en oppgave nar malet er 3 tilrettelegge for motoriske vansker.

Barn med omfattende og sammensatte vansker har ofte kompliserte helseutfordringer. Ved utredning av
kognisjon er det derfor szerlig viktig a8 vaere oppmerksom pa hvordan allmenntilstand, ernaeringsstatus,
smerter og epilepsi kan pavirke barnets fungering. Det er viktig a tilrettelegge testsituasjonen med hyppige
pauser og muligheter for stillingsforandring. Har barnet hatt et stort epileptisk anfall natten fgr utredning, bgr
utredningen om mulig utsettes (89).

14.2 Endret responsmodalitet

A endre responsmodalitet vil si 4 tilrettelegge for at barnet kan svare pa oppgaver pa en annen mate enn den
typiske. Det er enklest a fa til pa flervalgsoppgaver, der svaret skal gis ved a peke pa ett blant flere
svaralternativer.

Wechslertestene (90;91) inneholder flervalgsoppgaver (Matriser, Figurvekter, Visuelle Puslespill), men ogsa
ikke-spraklige evnetester som Ravens's farge- og standardmatriser (92) inneholder oppgaver som ikke krever
mer enn evnen til 3 peke. For a undersgke sprakforstaelse kan Ordgjenkjenningsoppgaven fra Wechsler
Preschool and Primary Scale of Intelligence — Fourth Edition (WPPSI-IV) benyttes. For aldersgruppen

1:7 -7:6 ar kan den norske versjonen av ord og setningsforstaelsestesten Computer-Based Instrument for Low
motor Language Testing (C-BiLLT-NO) benyttes (93). For noe st@rre barn kan ogsa ordforstaelsestesten British
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Picture Vocabulary Scale (BPVS 2) (3:0 — 16:11 ar) (94) og setningsforstdelsestesten Test for Reception of
Grammar (TROG-2) (4:0 — 16:11) (95) benyttes.

Endret responsmodalitet kan innebeere at en benytter partnerassistert skanningsteknikk, eller at barnet
peker pa en annen mate enn ved a bruke en finger.

14.2.1 Partnerassistert skanningsteknikk

Ved partnerassistert skanning gar testadministrator systematisk igjiennom alle svaralternativene, og barnet
svarer bekreftende eller avkreftende til hvert av alternativene etter hvert som de presenteres.

Testadministrator bgr peke ut samtlige alternativ, gjgre det i samme rekkefglge pa alle oppgaver og bruke
samme tonefall/spgrsmalsstilling pa samtlige oppgaver. Oppgaver som ikke skal beskrives i henhold til
standardisert administrasjonsprosedyre ma heller ikke beskrives ved skanning, men en kan stille helt dpne
spgrsmal som «skal det vaere den...., den..., den.....» samtidig med at svaralternativet pekes ut.

Barnet kan svare bekreftende/avkreftende ved lyd, bruk av blikk, bruk av blikkpeking pa grafiske JA og NE/
symboler (se figur 1), eller ved ulike bevegelser barnet har kontroll over. Hva som er barnets ja og nei ma
vaere klart fgr oppgaven administreres. Det kan vaere hensiktsmessig a la en voksen som kjenner barnet godt
tolke barnets respons. Den voksne ma da vaere plassert slik i rommet at vedkommende ikke ser
testoppgavene, kun barnets respons.

Figur 1. Eksempel pa symboler for JA og NEI

Figur 1. Eksemplene for JA og Nei er utarbeidet av PhD, psykologspesialist Kristine Stadskleiv. Piktogrammene eies av Aragon
Government og er utviklet av Sergio Palao for ARASAAC (http://arasaac.org) som distribuerer dem under Creative Commons License
(BY-NC-SA.)

Partnerassistert skanning har den fordelen at testmateriellet kan benyttes i originalt format. Ulempen er at
det er en tidkrevende administrasjonsform, noe som er serlig uheldig nar en tester barn med omfattende
motoriske vansker, siden de ofte har gkt trettbarhet. Direkte valg er en raskere responsmate enn
skanningslgsninger, og kan ogsa vaere enklere a forsta (96).

14.2.2 Alternative mater a peke pa

For barn som ikke kan peke presist med en finger, kan testmateriellet tilrettelegges slik at de kan peke med
en hel hand, en pekepinne, hodelys, eller blikk.

For at blikkpeking skal vaere vellykket, ma testmateriellet tilrettelegges. Benyttes papirbasert versjon av
testen, ma svaralternativene plasseres i en blikkpekeramme. Se figur 2. Eksempelvis om oppgaven har fire
svaralternativer kan en lage oppgaveark der hvert svaralternativ er plassert i hvert sitt hjgrne av et laminert
ark i Ad-st@rrelse (a). Holdes det laminerte arket opp mellom barn og testleder, slik at feltet i midten er i
gyenhgyde og svaralternativene er vendt mot barnet (b), er det lett a se hvor barnet retter blikket.
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Figur 2. Eksempel pa hvordan tilrettelegge for blikkpeking.

(a)

Side med svaralternativ Baksiden (med

nummer/bokstav pa
hvert svaralternativ,
— ’

Figur 2. Modell for blikkpeking er utarbeidet av PhD, psykologspesialist Kristine Stadskleiv. Piktogrammene eies av Aragon
Government og er utviklet av Sergio Palao for ARASAAC (http://arasaac.org) som distribuerer dem under Creative Commons License
(BY-NC-SA.)

Det er ogsa mulig & administrere testoppgaver pa datamaskiner som har gyestyringsutstyr. Bruk av denne
typen maskiner gjgr det mulig a se hvor pa skjermen barnet retter blikket. Dette kan brukes sammen med
programvare som sporer og lagrer barnets blikkbruk, som gjgr det mulig a analysere blikkbruken i etterkant
av undersgkelsen.

Det er ingen signifikant forskjell pa testresultater nar barn som ikke har motoriske vansker besvarer
testoppgaver med 3 peke med en finger, blikkpeking eller partnerassistert skanning (97).

Testselskapene har regler for kopiering av testmateriell. For a tilrettelegge for blikkpeking bgr en derfor sgke
testselskapene om tillatelse, hvis en har behov for a kopiere eller skanne materiell.

14.3 Tilrettelagt utredning ved sansetap

Barn med store synsvansker kan svare pa spraklige oppgaver, mens taktile oppgaver kan erstatte de visuelle.
Det er utviklet evnetester for blinde og sterkt svaksynte, som Intelligence test for visually impaired children
(ITVIC) (98). Det er ikke kjent om det foreligger norske eller skandinaviske normer for disse oppgavene.

Barn med omfattende hgrselsvansker/dgve barn har behov for at spraklige oppgaver formidles og kan
besvares med tegnsprak, samt at instruksjoner pa ikke-spraklige oppgaver ogsa gis pa tegnsprak. Testingen
ma forega pa et rolig og godt lydisolert rom, og hjelpemidler som taleforsterker kan vaere aktuelt a benytte.
Mange barn med hgrselsvansker har nytte av at det ogsa benyttes tale, og det er da viktig a bruke et rolig
taletempo, samt tydelig sprak. Testleder bgr sitte med ansiktet vendt mot barnet, slik at barnet kan se
testleders munn nar vedkommende snakker.

Om mulig bgr en samarbeide om utredningen med instanser som har sarlig kompetanse pa barn med
sansetap, slik som fagavdelinger innenfor Statped, Nasjonal behandlingstjeneste for hgrsel og psykisk helse
ved Oslo Universitetssykehus og Signo skole- og kompetansesenter. Om barnets sansetap skyldes en sjelden
diagnose, kan det vaere aktuelt 8 samarbeide med Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser.
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14.4 Modifisert evneutredning

Noen barn har for store kognitive utfordringer til at de klarer & besvare oppgaver fra standardiserte
evnetester. Eksempelvis er WPPSI-IV normert fra 2 ar og 6 maneders alder, noe som innebaerer at oppgavene
vil veere i vanskeligste laget for barn som kognitivt fungerer under 2 % ars niva. Disse barna og ungdommene
kan en utrede med en modifisert versjon av en utviklingsskala. Fgr en gar i gang med en modifisert utredning,
bor en sjekke at barnet faktisk har et forstaelsesniva under 2 % ars niva. En kan gjgre dette eksempelvis ved &
administrere Ordgjenkjenning fra WPPSI-IV og se om barnet klarer noen av disse oppgavene.

| Norge er det utviklingsskalaen Bayley Scales of Infant and Toddler Development — Third Edition (Bayley-Ill)
(99) som er vanligst a bruke. Denne har ikke norske normer, men originalnormene, som dekker alderen

1 - 42 maneder kan benyttes. Testprotokollen og manualen er oversatt til norsk. Et alternativ til Bayley-ll er
Mullen Scales of Early Learning (MSEL) (100). Heller ikke MSEL har norske normer. Mange av oppgavene i
Bayley-lll og MSEL stiller store krav til bade motorikk og syn, sa det vil ofte vaere aktuelt a plukke ut noen fa
oppgaver, og da serlig fra den kognitive skalaen og sprakforstaelsesskalaen. Funksjoner som det er seerlig
interessant a fa informasjon om, er bruk av sansene, forstaelse av arsak-virkning, objektpermanens, sosial
orientering og forstaelse for talte ord utenfor kontekst. Det vil ofte gi et riktigere bilde a se pa hva den
vanskeligste oppgaven barnet mestret, tilsvarer i mental alder, enn 3 legge sammen skarene for de
oppgavene barnet har klart, som en ville gjort nar en undersgker yngre barn uten store motoriske vansker.

Oppgaver tilsvarende de vi finner i Bayley-Ill og MSEL brukes i Carter Neurocognitive Assessment (CNA) for a
gi informasjon om sosial oppmerksombhet, ikke-verbal kommunikasjon, visuell oppmerksomhet, auditiv
forstaelse og vokal kommunikasjon (101). Oppgavene er tilrettelagt pa en mate som har til formal 3
«minimalize the impact of severely impaired motor skills and expressive language on performance» (101).

14.5 Utredning av sosiale og adaptive ferdigheter

For barn med omfattende motoriske vansker, kan ikke verktgy som forutsetter selvstendig forflytningsevne
og evne til 3 handtere gjenstander benyttes.

For barn i fgrskolealder med motorisk vansker anbefales Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)
(102). Instrumentet har norske normer for aldersgruppen 1-6 ar og gir informasjon om evne til egenomsorg,
forflytning og sosial fungering, samt hvor mye bistand barnet trenger fra omsorgsgivere (103).

For barn over skolealder med alvorlige motoriske vansker er det pr. i dag ingen anbefalte verktgy.
Vurderingen avhenger derfor av observasjon og innhenting av komparentopplysninger.

Erfaringer tilsier at det kan vaere hensiktsmessig a se pa resultatene fra enkelte delspgrsmal fra Vineland
Adaptive Behavior Scales - Second Edition (Vineland-Il). Eksempelvis vil et barn pa 10 ar som har en samleskar
pa 27-29 poeng pa delskalaen «lytte og forsta» fa indeksskaren 9. Om barnet lytter til en fortelling i minst 30
minutter (sp@rsmal 16) og vurderes a forsta uttrykk som ikke er ment a forstas bokstavelig (spgrsmal 19), bgr
dette legges mer vekt pa, enn om samleskaren pa skalaen blir lav fordi barnet har vansker med a snu hode,
peke og fysisk vise at det kan fglge oppfordringer. Denne bruken av Vineland-Il krever varsomhet, siden
praksisen ikke er forskningsmessig undersgkt.
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15 MINORITETSSPRAKLIGE BARN ELLER BARN MED BEGRENSEDE

NORSKKUNNSKAPER

Utredning av minoritetsspraklige barn eller barn med begrensede norskkunnskaper er faglig utfordrende. Det
forutsetter at den som utreder har ngdvendig erfaring og kompetanse til 3 vurdere hvordan barnets sprak- og
kulturerfaringer kan pavirke barnets testprestasjoner.

Anbefalinger

e Ved utredning av minoritetsspraklige barn eller barn med begrensede norskkunnskaper bgr det
benyttes standardiserte kartleggingsverktgy for vurdering av evneniva og adaptiv fungering.

e Utredningen bgr suppleres med vurdering av barnets verbale og nonverbale sprakferdigheter.

e Innhentet informasjonen bgr tolkes og vurderes i lys av kunnskap om andresprakservervelse.

e Omfanget av eksponering for norsk og andresprak i barnets tidlige utvikling bgr kartlegges, ogsa hos
barn som er fgdt i Norge.

o Tolk bgr benyttes med forsiktighet ved utredning av evneniva.

e Pa grunn av sprak- og kulturpavirkning bgr ikke fullskala-IQ veere avgjgrende for diagnosen.

15.1 Evneutredning og profilvurdering

Barn med minoritetsspraklig bakgrunn og begrensede norskkunnskaper bgr utredes med de samme
kartleggingsverktgyene som anbefales for alle barn ved kartlegging av evneniva og adaptiv fungering. | tillegg
bgr den som utreder, vurdere barnets nonverbale kognitive funksjon og beherskelse av morsmal og norsk.

Barn har en biologisk forankret evne til a utvikle sprak uten fonetiske avvik og kan derfor i motsetning til
voksne, leere seg et andresprak sa godt at det lyder som majoritetsbarnas fgrstesprak. Hvis en ikke
undersgker barnets ord og begrepsrikdom, kan en feilaktig anta at minoritetsbarna behersker
majoritetsspraket jevngodt med majoritetsbarna. Dette kan lede til uberettiget mistanke om spesifikke
sprakvansker eller forsinket kognitiv utvikling (104).

Motsatt kan barn med sprakvansker overvurderes kognitivt, fordi en for stor del av deres vansker tilskrives
kulturelle erfaringer og manglende sprakerfaring. God kunnskap om hvordan sprak og kulturell bakgrunn kan
pavirke testresultater er ngdvendig for palitelige vurderinger av barn med annen sprak- og kulturbakgrunn.

For mer informasjon om utvikling av andresprak, se kapittel 15.4.

15.1.1 Valg av testverktgy

Det anbefales a benytte WISC-V eller WPPSI-IV for a kartlegge evneniva. Utredningen bgr fglge standardisert
administrering og i minst mulig grad tilpasses. Etter at standardisert administrasjon er giennomfgrt, kan en ga
tilbake og gjgre tilpasninger for a supplere de standardiserte resultatene med god kvalitativ informasjon, og
eventuelt med andre tester eller med forsiktig bruk av tolk.

Tilpasninger og avvik fra standardisert testprosedyre skal tas med i tolkning av resultatene og beskrives i
rapport og journalnotater.
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15.1.2 Reliabilitet og validitet

Bruk av norske tester pa barn med minoritetsbakgrunn svekker ikke testens reliabilitet, men gir store
validitetsutfordringer. Det vil si at det er usikkerhet knyttet til om det er kognitiv funksjon eller
andrespraksferdigheter som males (105). Selv om lave skarer pa en evnetest alltid er prediktive for prestasjon
i skole og utdanning, er det ofte uklart hva som har forarsaket de svake resultatene hos barn med annen
kultur- og sprakbakgrunn. Bruk av tolk gjgr lite for 3 bgte pa truslene mot validiteten. Selv tester som er
normert pa barn med annen etnisk og kulturell bakgrunn har sterkt svekket validitet ved bruk pa barn som
testes pa et andresprak i utvikling (105).

15.1.3 Verbalsvake profiler

Minoritetsspraklige barn presterer giennomgaende svakere pa verbale delprgver enn pa ikke-verbale
delprgver (106;107), det vil si at de gjgr det bedre pa domenefrie mal pa flytende intelligens, enn de gjgr pa
mal for krystallisert intelligens og ervervet kunnskap (79). Pa gruppeniva er det et nesten linezert negativt
forhold mellom graden av sprak- og kulturbelastning og prestasjon pa en deltest. Stgrrelsen pa differansen
avhenger seaerlig av eksponering for norsk og oppholdstid i Norge (105).

En slik verbalsvak evneprofil betyr vanligvis at barnet har normal evneutrustning, men darlig
norskbeherskelse, og er sa hyppig forekommende at den kan regnes som en jevn profil for
minoritetsspraklige barn (104). | disse tilfellene vil totalskar pa evnetesten (fullskala-1Q i WISC-V) veere kunstig
drevet ned av svak sprakbeherskelse, og derfor vaere et ugyldig mal pa evneniva (104;105). Fullskala-1Q bgr
derfor ikke alene vaere utslagsgivende for diagnose. Selv hos barn med minoritetsspraklig bakgrunn og
utviklingshemming vil en forvente relativt sett svakere prestasjon pa verbale deltester enn pa nonverbale mal
og selvhjelpsferdigheter.

En praktisk, relevant og nyttig mate a bruke WISC-V pa3, er a ta de flytende og domenefrie intelligensmalene
som inngar i nonverbal indeks (NVI) pa WISC-V og WPPSI-IV som en mulig indikasjon pa evneniva, mens
verbaldelen heller inngar i kartleggingen av norskbeherskelse (107;108). En slik vurdering vil styrkes dersom
en bruker flere mal pa nonverbale evner, for eksempel Beery VMI-6 eller deltester fra NEPSY Il, og det
fremgar av anamnesen at barnet hadde normal tidlig sprakutvikling pa morsmalet. Det er likevel risikabelt 3
bruke nonverbale tester til a si noe sikkert om sprakfunksjonen. | tillegg er en stor andel av henvisningene til
habiliteringstjenesten knyttet til nettopp sprak- og kommunikasjonsvansker, og nonverbal testing ma i disse
tilfellene alltid suppleres med troverdige mal pa sprakfunksjon (105).

15.1.4 Nonverbale laerevansker

Nar minoritetsspraklige barn har nonverbale kognitive vansker, kan det komme til uttrykk som en jevn
evneprofil og lavt evneniva (104;105). Dette skyldes at de forventede andresprakvanskene trekker ned
prestasjonen pa de verbale deltestene, mens de nonverbale deltestene svekkes av de nonverbale kognitive
vanskene. Disse barna star i fare for a bli feildiagnostisert med generelle laerevansker eller lett psykisk
utviklingshemming, mens de i realiteten har spesifikke, ikke-spraklige leerevansker (104).

Ved en jevnt svak evneprofil ma det ogsa tas med i betraktningen at flere nonverbale tester er sterkt
kultursensitive, blant annet de som innebaerer abstraksjon og hypotesetesting, for eksempel deltestene
Matriseresonnering og Figurvekter. Abstraksjon og hypotesetesting er ferdigheter som styrkes av lzering, og
barn som ikke har hatt anledning til a laere disse ferdighetene vil prestere darligere pa slike tester enn barn
som har hatt den muligheten. En analyse av slike resultater bgr derfor ogsa innebeere en vurdering av
hvorvidt barnet har hatt anledning til 3 leere ferdigheten som testes.
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15.2 Sprakkartlegging

En avgjgrende faktor for sprakleering er erfaring med og eksponering for spraket som skal lzeres (105). Det
innebaerer at mange norskfgdte barn av foreldre med annet morsmal, som primaert eksponeres for andre
sprak enn norsk fgr de begynner pa skolen, i praksis har et annet morsmal enn norsk. Dette vil ha de samme
konsekvensene som for barn med kort oppholdstid i Norge. Det er derfor sveert viktig at en vurderer
omfanget av eksponering for norsk og andre sprak i den tidlige sprakutviklingen, ogsa hos barn som er fgdt i
Norge.

Sprakkartleggingen bgr i tillegg til sprakdelen av Wechslertestene, besta av for eksempel Test for Reception
of Grammar (Trog-2), British Picture Vocabulary Scale Il (BPVS 2), Reynell spraktest eller Clinical Evaluation of
Language Fundamental (CELF-4).

En god beskrivelse av barnets norskferdigheter er ogsa ngdvendig for a vurdere hvilket utbytte barnet vil ha
av eventuelle tiltak og undervisning pa norsk.

15.2.1 Faktisk sprakbruk

Det bgr kartlegges hvordan barnet bruker og har brukt sine to eller flere sprak. Sentrale spgrsmal i denne
delen av sprakkartleggingen er oppholdstid i Norge, tid i barnehage, hjemmesprak, hvem som snakker hvilket
sprak med hvem og hvor hyppig. Kartleggingen av faktisk sprakbruk gir innsikt i omfanget av og kvaliteten pa
bade norsk- og morsmalseksponeringen barnet har hatt (104). Se ogsa vedlegg 1. Sjekkliste anamnese og
klinisk undersgkelse.

15.2.2 Kartlegging av morsmal

Kartlegging av morsmal innebaerer en mer kvalitativ vurdering av informasjon fra ulike respondenter, som
familie, leerere, morsmalslaerere, samspraklige tolker og sammenligning med samspraklige sgsken.

Nar foreldrene selv mener at barnets sprakutvikling er forsinket eller har stagnert pa morsmalet, er dette
opplysninger som erfaringsmessig ofte viser seg a stemme. Informasjon fra samspraklig tolk eller pedagog om
at barnet oppleves a vaere normalutviklet eller langt fremme spraklig, er ogsa erfaringsmessig palitelige
observasjoner.

Hvis kartleggingen viser svakere sprakferdigheter enn alderstypiske ferdigheter, eller svakere
sprakferdigheter enn prestasjon pa nonverbale tester, kan det skyldes minst to forhold. Den ene forklaringen
er at barnet kan ha genuint forsinket sprakutvikling. Den vanligste arsaken er imidlertid at barnet erien
samtidig prosess av morsmalstap og etablering av norsk, en prosess som tar mange ar. Den som utreder ma
vaere oppmerksom pa dette slik at ikke normalt morsmalstap automatisk tas som tegn pa leerevansker (104).

15.3 Bruk av tolk ved utredning

Evneutredning bgr primaert skje pa norsk. Bruk av tolk under standardisert testadministrasjon bgr i minst
mulig grad benyttes, fordi det kan bidra til en ukjent mengde usystematisk feilvariasjon som vanskeliggjar
profilanalysen. Bevisst og kritisk bruk av tolk kan likevel vaere nyttig innen rammen av en kvalitativ vurdering.
Seerlig kan det vaere nyttig ved utprgving av grenser eller utforsking av spesifikke hypoteser knyttet til
arsakene til et barns vansker. Tolken bgr forberedes pa testsituasjonen. Truslene mot testvaliditet ved bruk
av tolk er stgrst ved spraktunge tester.

Tolk bgr alltid brukes nar foreldre og barn med begrensede norskkunnskaper skal informeres etter utredning,
se kapittel 21.3 Bruk av tolk ved formidling av diagnose.
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15.4 Om utviklingen av andresprak

Nar barn snakker fgrste- og andrespraket sitt like godt som barn som har disse sprakene som morsmal, vil de
to sprakene ofte pavirke og forsterke hverandre positivt. Dette kalles additiv tospraklighet. Mange
flerspraklige barn har bade svakere morsmal- og norskbeherskelse enn ettspraklige barn. (104). Dette kalles
subtraktiv tospraklighet og kan ha negative konsekvenser for den spraklige og kognitive utviklingen. Disse
barna har ofte en helt typisk og forutsigbar kognitiv evneprofil.

Subtraktiv tospraklighet er vanlig hos barn som kommer til Norge i en tidlig fase av sin sprakutvikling. | tillegg
gjelder det barn som er fgdt i Norge, men som hovedsakelig eksponeres for et annet morsmal enn norsk, for
eksempel nar barn av minoritetsspraklige foreldre ikke gar i barnehage. Nar norskopplaeringen starter for
disse barna gar innleeringen som regel raskt. Samtidig bremser eller stanser utviklingen pa morsmalet. Det
kan gjgre fullstendig etablering av andrespraket vanskelig, og fgre til at barnet har to underutviklede sprak.

Nar barn laerer et andresprak, skjer det blant annet ved at de laerer nye ord for begreper de allerede kan pa
morsmalet. Det er vanskeligere a lsere nye ord pa andrespraket hvis du ikke kan det tilsvarende ordet pa
morsmalet (104;107;109). Hvis skolen hjelper barnet med a videreutvikle fgrstespraket sitt, samtidig som
barnet laerer og bruker andrespraket, vil alderstypisk begrepskunnskap fra morsmalet overfgres effektivt til
andrespraket. Dette er en viktig mekanisme for additiv, balansert tospraklighet, for rask innlaering av
andrespraket, for ssmmenheng i begrepsutviklingen og er et viktig argument for morsmalsopplaering i skolen.

Fer andrespraket er godt nok utviklet til & drive den kognitive utviklingen alene, trenger mange barn stgtte til
a videreutvikle og vedlikeholde morsmalet sitt for a sikre at de har godt nok utbytte av blant annet
undervisningen pa skolen.

Andresprakervervelse bestar blant annet av innlaering av dagligsprak og skolesprak. Dagligsprak er de sidene
ved spraket som etableres nar barnet leker med og omgas andre barn. Nar innleering av andrespraket starter
fgr 8-10 arsalder, vil barn vanligvis snakke andrespraket grammatisk korrekt og uten pafallende aksent etter
2-3 ar. Pa dette tidspunktet har de vanligvis mye mindre ordforrad og et fattigere nett av ordassosiasjoner
enn sine ettspraklige jevnaldrende.

Skolesprak er de sidene ved spraket som lar barnet bruke spraket som intellektuelt verktgy for tenking og
problemlgsning, og som er ngdvendig i videre utdanning og arbeidsliv. Denne typen sprakbruk kan, i
motsetning til dagligsprak, bare utvikles ved malrettet undervisning og trening. Fra et barn begynner a laere et
andresprak tar det minst 5-7 ar f@gr ordforrad og begrepsutvikling er jevnbyrdig med majoritetsbarnas
skolesprak, hvis det i det hele tatt blir jevnbyrdig. Et fullverdig skolesprak er en forutsetning for at barnet skal
ha et normalt godt utbytte av undervisningen (104).

Andresprakslaeringen foregar i situasjoner med lite eller mye stgtte i konteksten, og under tyngre eller lettere
kognitiv belastning (107). Dagligspraket utvikles for eksempel med rik kontekststgtte fra andre barn og med
lett kognitiv belastning. Derimot skjer utviklingen av skolesprak, for eksempel matematisk resonnering, med
liten kontekststgtte og h@y kognitiv belastning. Matematisk resonnering er avhengig av et godt utviklet
skolesprak, og det velfungerende dagligspraket er bare til liten hjelp.

Fordi det kan ta 5 til 7 ar fgr et minoritetsspraklig barn oppnar et skolesprak som er rikt nok til & gi dem vanlig
godt utbytte av opplaeringen, vil de i Igpet av den tiden de har brukt pa a leere andrespraket, bli undervist pa
et sprak de enna ikke behersker (104). Derfor har de ofte svekket leeringsutbytte i de formelle fagene,
sammenlignet med de majoritetsspraklige barna. Dette kan ha konsekvenser for andre kognitive
funksjonsomrader enn de rent spraklige, og kan mistolkes til stgtte for en feilaktig antakelse om at barnet har
genuine laerevansker.
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16 MEDISINSK UTREDNING

Medisinsk og genetisk utredning er en viktig del av det tverrfaglige, diagnostiske arbeidet som gjgres i
spesialisthelsetjenesten nar barn og unge utredes med tanke pa utviklingshemming. Utredningen er
ngdvendig for & avdekke og behandle ulike tilleggstilstander, og finne mulig arsak til at barnet har en
utviklingshemming.

Anbefalinger

e En fullstendig medisinsk anamnese bg@r innhentes f@r en setter i gang andre medisinske undersgkelser.

o Det bgr giennomfgres en standard nevrologisk legeundersgkelse av alle barn som utredes for mulig
utviklingshemming.

e Det bgr gjennomfgres en genetisk utredning av barn med sterk mistanke om eller bekreftet
utviklingshemming med fragilt X-undersgkelse og kromosomal mikroarray. Deretter er det som
hovedregel aktuelt & vurdere eksomsekvensering filtrert mot spesifikke genpaneler.

e Alle barn med mulig utviklingshemming bgr ha fatt kartlagt syn og hgrsel.

e Ved nevrologiske funn kan det vaere indikasjon for ulike tilleggsundersgkelser:

=  MR-undersgkelse av hode er kun indisert dersom det foreligger tilleggssymptomer.

= Spinalpunksjon bgr vurderes nar en ikke finner annen arsak, for eksempel ved mistanke om
encefalopatier og nevrometabolske sykdommer. Det bgr tas celletall, glukose, protein,
antistoffer, immunglobuliner samt aminosyrer, laktat og pyruvat og eventuelle spesialprgver.

= EEG bgr kun utfgres ved klinisk mistanke om epileptiske anfall eller forstyrrende epileptisk
aktivitet.

e For barn fgdt fgr 2012 og barn som ikke er fgdt i Norge bgr det pa indikasjon gjennomfgres en
metabolsk screening i blod/plasma, urin og spinalvaeske samt MR-undersgkelse av hode med
spektroskopi.

e Ved progresjon av utviklingsforsinkelse eller tap av ferdigheter bgr det gjennomfgres MR-undersgkelse
av hode og metabolske undersgkelser.

16.1 Anamnese og klinisk undersgkelse

En grundig anamnese skal sammen med den kliniske undersgkelsen bekrefte behovet for utredning av en
mulig utviklingshemming (3;43;63;110). De skal ogsa gi holdepunkter for en eventuell identifiserbar arsak,
hvis den ikke allerede er kjent og avdekke mulige differensialdiagnoser, komorbiditet og komplikasjoner. Se
vedlegg 1. Sjekkliste anamnese og klinisk undersgkelse.

En god og n@yaktig anamnese og klinisk undersgkelse kan, sammen med resultatene fra de kognitive
undersgkelsene, gi indikasjoner for valg av videre medisinsk utredning. Informasjon til en fullstendig
anamnese kan innhentes av flere fagpersoner, og pa ulike tidspunkt gjennom utredningsforlgpet.

| utgangspunktet bgr det gjgres vanlig klinisk og nevrologisk undersgkelse med barnet eller ungdommen mest
mulig avkledd. Det kan i enkelte tilfeller vaere utfordrende a fa til samarbeid om malrettet undersgkelse av
barn eller ungdom med utviklingshemming. Det er derfor viktig at barnet eller ungdommen og foreldrene er
godt informert om hva som skal skje. Se ogsa kapittel 9. Samtale med barn, ungdom og foreldre fgr
utredning.
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16.2 Genetisk utredning

Muligheten for genetisk diagnostikk gker i takt med tekniske nyvinninger og ny kunnskap. Mer effektive
undersgkelsesmetoder har langt pa vei erstattet det som var vanlig metodikk for fa ar siden. En regner na
med at en genetisk arsak kan identifiseres hos over 50 % av pasientene med utviklingshemming (1). Ved
genetisk utredning av arsak til utviklingshemming er den generelle anbefalingen a utfgre fragilt X-
undersgkelse og kromosomal mikroarray, med mindre det foreligger helt spesifikke mistanker som gjgr andre
malrettede undersgkelser aktuelle (111). Deretter er det som hovedregel aktuelt & vurdere
eksomsekvensering filtrert mot spesifikke genpaneler.

Med fremskridende teknisk utvikling kan det bli endringer i anbefalinger i forhold til rekkefglgen av genetiske
undersgkelser. Det anbefales a holde jevnlig kontakt med genetisk avdeling om dette.

Tabell 2. Oppsummering av de beskrevne genetiske utredningene i kapittelet.

Kromosomal mikroarray (aCGH) Alltid med mindre det foreligger helt spesifikke mistanker som
gjor andre malrettede undersgkelser aktuelle.

Fragilt X-undersgkelse Alltid med mindre det foreligger helt spesifikke mistanker som
gjor andre malrettede undersgkelser aktuelle.

Eksomsekvensering filtrert mot  Etter at fragilt X-undersgkelse og kromosomal mikroarray er

spesifikke genpaneler, mest gjort.

relevante er DDD-panelet

(deciphering developing Ved moderat PU, og ved lett PU med tilleggstilstander, for

disability) eksempel epilepsi, dysmorfe trekk, misdannelser osv.

Ved eksomsekvensering, spesielt ved store paneler, bgr det
ogsa sendes med prgver fra (biologiske) foreldre.
Heleksomsevensering og Brukes for tiden bare i studiesammenheng.
helgenomsekvensering
Karyotyping Er langt pa vei erstattet av kromosomal microarray.

Kan veere aktuelt for a kartlegge store kromosomale
strukturforandringer som translokasjoner, balanserte og
ubalanserte, og ringkromosomer.

Kan ogsa veere aktuelt ved helt spesifikk mistanke om visse
kromosomfeil som trisomi 21 eller kjsnnskromosomavwvik, selv
om de ogsa vil vises pa kromosomal mikroarray.

MLPA (multiplex ligand- Kan brukes til 3 identifisere delesjoner av et enkeltgen eller et

dependent probe amplification) eller flere eksoner i et gen, og kan vaere aktuelt ved spesifikk
mistanke.

Sangersekvensering Er langt pa vei erstattet av eksomsekvensering.

Kan veaere aktuelt ved helt spesifikk mistanke til sykdomsgivende
varianter i et spesielt gen (f eks GLUT1-mangel ved pavist lavt
spinalsukker).
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16.2.1 Kromosomal microarray

Array-based comparative genomic hybridization (aCGH) er basert pa sammenlikning av pasientens genom
med et kontrollgenom og er egnet til 3 identifisere kopitallsvariasjoner i genomet, det vil si delesjoner og
duplikasjoner av en gitt stgrrelse (p.t. 50 kB). SNParray (SNP=single nucleotide polymorfism) er en
undersgkelse basert pa identifikasjon av kjente polymorfismer gjennom hele genomet. Denne gir i praksis
omtrent det samme som aCGH, men kan i tillegg til 4 finne kopitallsvariasjoner, ogsa identifisere homozygote
omrader som kan vaere av betydning for a lete etter sykdomsgivende varianter i recessive gener og avslgre
uniparentale disomier. Undersgkelsen gir 15-20 % diagnostisk utbytte, brukt som primaer undersgkelse ved
utviklingshemming eller medfgdte anomalier, mens konvensjonell karyotyping gir ca 3 % diagnostisk utbytte
(121). Kromosomal mikroarray bgr vaere gjort fgr en eventuell eksomsekvensering.

16.2.2 Fragilt X-undersgkelse

Pa grunn av hyppig forekomst, stor potensiell betydning for pasientens familie og at det er en relativt rimelig
underspkelse, skal det gjgres fragilt X-undersgkelse fgr eventuell eksomsekvensering. Triplett-utvidelser
fanges ikke opp av eksomsekvensering.

16.2.3 Eksomsekvensering

Eksomsekvensering er egnet til 4 identifisere sekvensvarianter i enkelt gener, men fanger ikke opp
kopitallsvariasjoner, hverken av eksoner eller stgrre forandringer. Derfor skal kromosomal mikroarray gjgres
ferst. Eksomet er de kodende delene (genene) av DNAet og utgjer ca 1-2 % av det totale arvematerialet
(genomet). Ved eksomsekvensering er de kodende delene hentet ut og det sekvenseres mange gener
parallelt. Det vanlige er a vurdere utvalgte gener (paneler) ut fra spgrsmalsstilling. Det kan prinsipielt gjgres
pa to mater, enten ved a plukke ut og sekvensere de genene som er interessante, eller ved a sekvensere hele
eksomet og deretter bioinformatisk filtrere ut og apne de genene (det panelet) som er relevant for
problemstillingen. Bioinformatisk filtrering innebaerer ogsa at en ved manglende funn kan gjgre ny filtrering
mot et annet panel og apne dette uten a gjgre selve sekvenseringen pa nytt. En skal vaere oppmerksom pa at
denne typen sekvensering bare identifiserer sekvensvariasjoner i genene, men ikke delesjoner eller
duplikasjoner av hele eksoner. Alle gener som inngar dekkes heller ikke alltid like godt. Det betyr at dersom
det er spesifikk mistanke om sykdom knyttet til spesielle gener, kan det vaere aktuelt med andre
undersgkelser, for eksempel MLPA (vurdering av delesjon av et eller flere eksom) dersom dette er tilgjengelig
for det aktuelle genet. En kan heller ikke finne triplett-utvidelser som for eksempel fragilt X.

Det mest relevante genpanelet ved utredning av mulig utviklingshemming er DDD-panelet (Deciphering
Developmental Disorders) (112), som for tiden inneholder ca. 1600 gener. Dette kan benyttes ved moderat
utviklingshemming, men ogsa ved lett utviklingshemming med tilleggstilstander, for eksempel epilepsi,
dysmorfe trekk og misdannelser. | dette panelet inngar en rekke kjente gener for epileptisk encefalopati. Det
finnes for eksempel ogsa et panel for cortikale misdannelser (herunder ogsa mikro- og makrocefali) og
primeaere cilizere forstyrrelser. Utvalget endres kontinuerlig, og informasjon om panelene finnes pa
laboratorienes nettsider, eller ved a kontakte dem direkte.

En utfordring ved undersgkelse av sa mange gener pa en gang, er funn av varianter med usikker betydning.
En del varianter kan siles ut ved hjelp av databaser over kjente normalvarianter. Det gjgres ogsa vurdering av
hvilken praktisk betydning en variant har for det endelige genproduktet (proteinet), for eksempel et forkortet
produkt, eller om det gir forandringer pa bindingssteder. Dersom en usikker forandring sitter i et omrade som
er konservert (uendret) hos mange arter, gker det ogsa sannsynligheten for at det kan veere av betydning.
Ved eksomsekvensering, spesielt ved store paneler, skal det ogsa sendes med prgver fra biologiske foreldre,
sa fremt det er mulig. Dette for @ kunne sammenlikne funn hos barnet med foreldrenes arvestoff (trio-
undersgkelse). Ved utilgjengelige foreldreprgver bgr undersgkelsen drgftes med genetiker.
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16.2.4 Heleksomsekvensering og helgenomsekvensering

Heleksomsekvensering og helgenomsekvensering er ikke allment tilgjengelig i klinikken, men brukes til
forskningsformal. Slik omfattende sekvensering vil kunne innebaere store antall varianter av usikker klinisk
betydning og dessuten utilsiktede funn av sykdomsgivende varianter uten behandlingsmulighet og uten
relasjon til den aktuelle problemstillingen.

16.2.5 Karyotyping

Karyotyping er langt pa vei erstattet av kromosomal microarray som kan identifisere forandringer av langt
mindre stgrrelse. Karyotyping kan fremdeles vaere aktuelt for a kartlegge store kromosomale
strukturforandringer som translokasjoner, balanserte og ubalanserte, og ringkromosomer som ikke kan
pavises direkte ved mikroarray. Det kan ogsa veere aktuelt ved helt spesifikk mistanke om visse kromosomfeil
som trisomi 21 eller kignnskromomavvik.

16.2.6 MLPA

Multiplex ligand-dependent probe amplificatiion (MLPA) kan brukes til & identifisere delesjoner av et
enkeltgen, eller et eller flere eksoner i et gen. Dette er forandringer som er for sma til 8 fanges opp av
kromosomal mikroarray. De fanges heller ikke opp av forskjellige metoder for sekvensering (ES eller Sanger),
fordi disse identifiserer varianter i basesekvensen. Ved delesjoner er det ikke feil i selve basesekvensen, men
en hel sekvens pa det ene allelet som er borte. Dermed kan igjen en slik undersgkelse av enkeltgener vaere
aktuelt ved spesifikk mistanke, hvis det foreligger tilgjengelige prober for det aktuelle genet.

16.2.7 Sangersekvensering

Sangersekvensering er sekvensering av enkeltgener, som langt pa vei er erstattet av eksomsekvensering ved
etiologisk utredning av mulig utviklingshemming. Ved slik sekvensering av flere gener, vil kostnaden etter
hvert overstige prisen for en eksomsekvensering og er dermed lite Ignnsom. Det kan ogsa vaere vanskelig a
treffe riktig gen, ettersom genotype og fenotype kan vise stor variasjon ved mange tilstander.
Sangersekvensering kan vaere aktuelt ved helt spesifikk mistanke til sykdomsgivende varianter i et spesielt
gen (for eksempel GLUT1-mangel ved pavist lavt spinalsukker). Enkelte gener kan ogsa veere darlig dekket ved
eksomsekvensering, og igjen kan det ved spesifikk mistanke vaere aktuelt med undersgkelse av enkeltgener.

16.2.8 Prgvetaking og utfylling av rekvisisjoner til genetisk analyse

Pa rekvisisjonen er det viktig a fa med eventuelt slektskap mellom foreldrene og eventuelt inngifte bakover i
generasjonene. Opplysninger om liknende tilstander i familien er ogsa relevant. Tegn gjerne et slektstre
(pedigree). Ngyaktige og utfyllende kliniske opplysninger gir grunnlag for bedre svar og radgivning om andre
aktuelle undersgkelser fra laboratoriets side. Det kan ogsa vaere nyttig a8 kontakte genetiker/laboratorielege
for veiledning og forslag dersom det er usikkerhet om hva det er hensiktsmessig a rekvirere.

Det er ofte aktuelt a sende inn prgver av biologiske foreldre i tillegg til prgve av pasienten selv, enten fordi
det rekvireres trioanalyse eller fordi det er funnet varianter av usikker betydning. Foreldreprgver brukes til a
vurdere om en funnet variant er nyoppstatt (de novo) eller nedarvet. Nyoppstatte forandringer er mer
sannsynlig av betydning enn forandringer nedarvet fra friske foreldre.

Det skal fylles ut en rekvisisjon for hver person det tas prgve av. Det ma tydelig fremga hva som er
foreldreprgver og hva som er prgver av pasienten. Foreldreprgver i denne sammenhengen krysses av for
diagnostisk prgvetaking (ikke baererundersgkelse), fordi det dreier seg om diagnostikk av pasienttilstand. Ved
funn av sikkert sykdomsgivende varianter hos pasienten, for eksempel fragilt X-fullmutasjon, vil undersgkelse
av foreldre, i dette tilfelle mor, gjelde testing for bzerertilstand. Dette vil kreve genetisk veiledning.
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16.2.9 Nyttige nettsider

For informasjon om analyser og genetiske laboratorier i Norge, se nettsiden til genetikkportalen. Se ogsa
nettsidene til Online mendelian inheritance in man og Genereviews.

16.3 Andre undersgkelser

16.3.1 Metabolske undersgkelser

Nyfgdtscreeningen i Norge ble i 2012 utvidet til blant annet a gjelde flere metabolske sykdommer. For barn
fedt i Norge fgr 2012 og barn som ikke er fgdt i Norge, er det ved klinisk mistanke om metabolsk sykdom
ngdvendig a gjennomfgre en screening i blod/plasma, urin, og spinalvaeske, samt eventuelt MR caput med
spektroskopi.

Hos barn som er testet tidligere, bgr det ved progresjon av utviklingsforsinkelse og mistanke om metabolsk
sykdom ogsa gjennomfgres metabolske undersgkelser minst i urin og heparinplasma.

Det anbefales en trinnvis undersgkelse for metabolske sykdommer. Generelt trengs det heparinplasma og
urin som fryses ned sa fort den kommer til laboratoriet. Barnet bgr vaere fastende (12;113;114).

Se vedlegg 2 for oversikt over aktuelle metabolske undersgkelser.

16.3.2 MR og CT

Hos de fleste barn med utviklingshemming er det ikke behov for MR-undersgkelse, med mindre det foreligger
tilleggssymptomer.

Screeningundersgkelser av personer med utviklingshemming avdekker sjelden strukturelle forandringer i
hjernen (2;115;116). Fglgende tilleggssymptomer vil bidra til at det er aktuelt med MR-bilde av hode og/eller
hele spinalkanalen (1;2;63;115;116):

o fokale nevrologiske utfall eller andre konkrete nevrologiske symptomer utover «soft signs»

e mikro-/makrocefali (hodeomkrets under 3 persentilen eller over 97 persentilen for alder)

e dysmorfe trekk

e epileptiske anfall og/eller tap av ferdigheter, bade evhemessige, spraklig og motoriske

Sistnevnte kan spesielt vaere symptom pa en progredierende nevrologisk lidelse.

MR-undersgkelser vil ofte kreve at en bruker narkose, i hvert fall hos barn i fgrskolealder, for a fa tilstrekkelig
bildekvalitet uten bevegelsesartefakter.

Med fa unntak er det ikke indisert a ta CT-bilder av hode, siden visualiseringskvaliteten for hjernestrukturer
er for darlig og pasienten blir utsatt for rgntgenstraler. CT-undersgkelsen kan best pavise beinforandringer og
forkalkninger, sistnevnte for eksempel ved kongenitale infeksjoner.

16.3.3 EEG

Ved utredning av utviklingshemming ma en vaere oppmerksom pa og etterspgrre eventuelle anfallssuspekte
episoder og tap av ferdigheter. Epilepsi er en klinisk diagnose, og EEG er et hjelpemiddel for a understgtte
diagnose og klassifisere anfall og epilepsitype. Indikasjon for EEG er primaert mistanke om epileptiske anfall
eller forstyrrende epileptisk aktivitet, og bgr ikke utfgres rutinemessig av barn uten klinisk mistanke (2).
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16.3.4 Spinalpunksjon

Spinalpunksjon er anbefalt hos barn med mistanke om nevrodegenerative og nevrometabolske sykdommer.
Disse pasientene har ofte tilleggssymptomer, som for eksempel epilepsi og/eller bevegelsesforstyrrelse (117).

Det er ogsa anbefalt a ta celletall, glukose, protein, antistoffer, immunglobuliner samt aminosyrer, laktat og
pyruvat og eventuelt spesialprgver (113).

Spinalpunksjon ma vurderes nar en ikke finner annen arsak til utviklingshemmingen, pa grunn av mulig
behandlingsopplegg for eventuell metabolsk sykdom. Glukosetransportprotein type 1-mangel er vanligvis
assosiert med epilepsi og/eller dyskinesi, men det er ogsa beskrevet mildere former som kan behandles med
ketogen diett (118;119).

16.3.5 Urin

Urinundersgkelser vil i all hovedsak brukes for a avdekke metabolske tilstander hos barn med psykisk
utviklingshemming. Indikasjon og mulige metabolske arsaker til utviklingshemming omhandles i avsnittet om
mitrokondriell og metabolsk sykdom i kapittel 3.1.4.

16.3.6 Syn og hgrsel

Det er dokumentert at barn med psykisk utviklingshemming oftere har en kombinert syns- og
hgrselshemming enn andre barn pa sammen alder (120).

Barn som er fgdt blinde har en gkt risiko for psykisk utviklingshemming, for eksempel barn med optisk nerve
hypoplasi (ONH), saerlig ved bilateral ONH. Det er ogsa beskrevet hgyere forekomst av utviklingshemming hos
barn som er blinde av andre arsaker (121;122).

Derimot finnes det evidens for at dgvhet ikke har noe sammenheng med akademisk prestasjon og at disse
barna ofte har normalt evneniva (123).

Dgvblindhet finnes oftere hos barn med dyp eller alvorlig utviklingshemming. Derfor er det diskutert om syns-
og hgrselshemming er underdiagnostisert hos barn med utviklingshemming (120;124).

Det anbefales at syn og hgrsel blir undersgkt hos alle barn med mulig utviklingshemming.
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17 DIFFERENSIALDIAGNOSTIKK OG KOMORBIDITET

Vurdering av differensialdiagnoser og tilleggslidelser (komorbiditet) er en viktig del av utredningen ved
sp@rsmal om utviklingshemming.

Differensialdiagnostikk skal hindre feildiagnostikk ved at fagpersoner systematisk tar stilling til om det kliniske
bildet, atferden og funksjonsnivaet til barnet kan forklares pa andre mater enn at det foreligger en
utviklingshemming.

Barn med utviklingshemming har ofte gkt forekomst av flere samtidige tilstander.
Autismespekterforstyrrelser, hyperkinetiske forstyrrelser og psykiske lidelser, eksempelvis depresjon, angst
og tvangslidelser forekommer hos 30-70 % av barn med utviklingshemming (3;125). Det er forstyrrelser som i
hey grad pavirker funksjon og livskvalitet hos barnet og er derfor viktig a fange opp.

Det kan veere risiko for at symptomer pa psykiske lidelser eller funksjonsdiagnoser, som hyperkinetiske
forstyrrelser og autismespekterforstyrrelser tillegges utviklingshemmingen, sakalt «diagnostisk
overskygging». Faren ved diagnostisk overskygging er at andre alvorlige tilstander forblir udiagnostiserte og
at det dermed ikke settes inn riktig behandlingstiltak.

Noen av de mest vanlige komorbide og mulige differensialdiagnostiske tilstandene hos barn med
utviklingshemming er hyperkinetiske forstyrrelser, autismespekterforstyrrelse, spesifikke
utviklingsforstyrrelser og psykiske vansker.

17.1 Hyperkinetiske forstyrrelser

| ICD-10 beskrives hyperkinetiske forstyrrelser i F90. | diagnosemanualen DSM-5 (126) benyttes Attention
Deficit/Hyperactivity Disorder (AD/HD) som betegnelse for tilstanden. Forkortelsen ADHD brukes ofte i klinisk
sammenheng.

Anbefalinger

e Ved mistanke om ADHD som tilleggstilstand hos barn og unge med utviklingshemming, bgr en
naermere utredning gjennomfgres i HABU eller psykisk helsevern for barn og unge (BUP).

e Utredningen bgr skje i henhold til Nasjonal faglig retningslinje for utredning og diagnostikk av ADHD.

e Ved kartlegging av ADHD-symptomer bgr atferd og resultater fra tester relatert til oppmerksomhet
vurderes i kontekst av kognitiv niva/grad av utviklingshemming.

o Miljgmessige faktorer som kan pavirke barnets atferd bgr vurderes.

e Testsituasjonen bgr tilpasses slik at den tar hensyn til barnets oppmerksomhetsvansker.

e Ved usikkerhet knyttet til validiteten av den kognitive vurderingen bgr HABU foreta en ny vurdering
av mulig utviklingshemming pa et senere tidspunkt, og etter at tilrettelegging for/behandling av
ADHD-symptomer er etablert.

17.1.1 Om ADHD og utviklingshemming

Det beskrives hpyere forekomst av ADHD i populasjonen med utviklingshemming enn i befolkningen generelt,
og hgyere forekomst ved mer alvorlige grader av utviklingshemming. ADHD ved alvorlig eller dyp
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utviklingshemming er ofte preget av hgyere forekomst av hyperaktivitet. Det beskrives betydelig gkt
forekomst av ADHD ved enkelte kjente tilstander, som ASF, fragilt X-syndrom og Williams syndrom (127;128).

Hos noen barn er ADHD-diagnosen satt fgrst, mens en senere far mistanke om at det ogsa foreligger en
utviklingshemming. ADHD kan ogsa vaere en mulig differensialdiagnose til utviklingshemming. Barn med
ADHD kan fungere innen alle evnenivaer, bade over og under gjennomsnittet. | litteraturen beskrives det et
generelt redusert niva pa evnetester hos en stor del av populasjonen med ADHD. Det kan dels skyldes at
oppmerksomhets- og hyperaktivitetsforstyrrelsen pavirker kognisjon, og dels at det er flere med
utviklingshemming som ikke har fatt diagnosen blant barn med ADHD (128;129).

Ved mistanke om ADHD bgr barnet utredes naermere, enten i HABU eller i psykisk helsevern for barn og unge
(130). Ansvarsfordelingen bgr veere avklart ved det enkelte helseforetak. Ved utredning bgr Nasjonal faglig
retningslinje for utredning, behandling og oppfelging av ADHD/Hyperkinetisk forstyrrelse (131) benyttes.

Det er vanlig a benytte anerkjente skjemaer for kartlegging av atferd i utredningen, for eksempel ADHD
Rating Scale — IV (ADHD-RS-IV) (65). For barn med en lettere grad av utviklingshemming bgr disse benyttes.
Det er imidlertid fa kartleggingsverktgy som er tilpasset personer med utviklingshemming, spesielt de mer
alvorlige gradene (127). Sjekklistene Aberrant Behaviour Checklist-Community supplementary manual
(ABC-C) (132) og Developmental Behavior Checklist (DBC) (133) er utviklet for & male atferdsmessige/
felelsesmessige vansker hos personer med utviklingshemming. Det kan vaere aktuelle kartleggingsverktgy
selv om de ogsa har begrensninger, som at de er utviklet basert pa sma utvalg og at barn med de alvorligste
grader av utviklingshemming ikke er inkludert i normeringsgrunnlaget (132), eller at det er fa spgrsmal som
er knyttet til ADHD (133).

Ved kartlegging av ADHD-symptomer, bgr atferd og resultater fra eventuelle tester relatert til
oppmerksomhet vurderes i kontekst av kognitivt niva og grad av utviklingshemming.

I vurderingen vil det vaere viktig a skille ADHD-symptomer fra atferd som kan ha sin bakgrunn i urealistiske
krav eller som skyldes reaksjon pa manglende tilrettelegging med tanke pa utviklingshemmingen. A innhente
informasjon om miljgmessige faktorer vil veere en del av utredningen.

Oppmerksomhetsproblematikk vil kunne pavirke testprestasjoner negativt. Det er viktig a veere oppmerksom
pa at barn og unge som har en ADHD-diagnose og som har store oppmerksomhetsvansker, kan underyte pa
standardiserte evnetester. Det kan vaere behov for ekstra tilpassing av testsituasjonen, for eksempel a dele
den opp i kortere gkter. Nar det gjelder disse barna er det viktig a legge vekt pa informasjon om adaptiv
fungering. Observasjon i barnets vante miljg vil kunne gi nyttig informasjon om barnets fungering.

Dersom det er usikkerhet knyttet til den kognitive vurderingens validitet, bgr det foretas en ny vurdering av
mulig utviklingshemming pa et senere tidspunkt, og etter at tilrettelegging av omgivelser og eventuell
medikamentell behandling for ADHD-symptomer er etablert.
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17.2 Autismespekterforstyrrelser

| ICD-10 beskrives autismespekterforstyrrelser (ASF) i F84 Gjennomgripende utviklingsforstyrrelser.

Anbefalinger

e Ved mistanke om ASF bgr utredning gjennomfgres i trad med Regional retningslinjene for utredning
og diagnostisering av autismespekterforstyrrelser.

e For barn med alvorlig utviklingshemming eller andre tilleggsvansker, kan det vaere behov for a bruke
tilpassede eller egne kartleggingsskjema ved utredning av ASF.

e Barn og unge med diagnostisert ASF og mistanke om mulig utviklingshemming bgr gjennomga en
kognitiv utredning rundt skolestart.

e Diagnostisering av mulig utviklingshemming bgr foretas etter at tilrettelegging av omgivelser med
tanke pa ASF er etablert.

17.2.1 Om autismespekterforstyrrelser og utviklingshemming

Det er en hgy samtidig forekomst av ASF hos barn med utviklingshemming. En studie refererer til en
komorbiditet pa 28 % i en gruppe barn med utviklingshemming (3). Det er mer vanlig a finne ASF nar
utviklingshemmingen er del av et syndrom, som blant annet fragilt X-syndrom (25-47 %) og Down syndrom
(5-10 %). Omvendt refereres det i litteraturen til en forekomst av utviklingshemming hos barn med ASF pa
rundt 45 % (134).

ASF kan diagnostiseres ved 2-3 arsalder, og i en del tilfeller enda tidligere (65). Mange barn med
dobbeltdiagnosen vil dermed fa en ASF-diagnose fgr en eventuell utviklingshemming blir diagnostisert.
Samtidig vil det ved en del tilstander hvor det er kjent arsak til utviklingshemmingen, som for eksempel Down
syndrom, oftere bli satt en diagnose innen autismespekteret senere enn ellers (135).

En del barn med ASF uten utviklingshemming vil vise en forsinket utvikling tidlig i livet, ofte nar det gjelder
sprak, og det kan veaere usikkerhet om hvorvidt det ogsa foreligger en utviklingshemming.
Differensialdiagnostiske overveielser vil derfor vaere aktuelle.

Ved mistanke om ASF, bgr barnet utredes i trad med Regional retningslinjer for utredning og diagnostisering
av autismespekterforstyrrelse (65). Det kan veere ngdvendig a tilpasse eller anvende egne kartleggingsskjema
for vurdering av ASF hos barn med alvorlig eller dyp utviklingshemming, for eksempel Developmental
Behavior Checklist (DBC) (133) i stedet for, eller i tillegg til gvrige verktgy.

Ved spgrsmal om ASF hos barn med dyp utviklingshemming og/eller sanseproblematikk, for eksempel
blindhet, er det viktig a vaere kjent med grunntilstanden. Dette er diagnosegrupper hvor stereotyp atferd er
mer vanlig og kan vare knyttet til dyp utviklingshemming/sansedeprivasjon, og ved diagnostisering vil det
derfor vaere viktig @ se pa de gvrige diagnostiske kriteriene for ASF.

Utredning av mulig utviklingshemming hos barn som har fatt diagnosen ASF foretas etter vanlige
retningslinjer, men pa grunn av de spesielle utfordringene knyttet til omrader som sosial interaksjon og
kommunikasjon, kan det vaere ngdvendig a tilrettelegge testsituasjonen, for eksempel teste barnet i sitt
kjente miljg eller velge tester uten spraklige krav. De spesielle utfordringene vil ogsa pavirke resultatet fra
kartleggingen av adaptive ferdigheter og ma tas hensyn til i den totale vurderingen av mulig
utviklingshemming. For & sikre at barnet fungerer sa optimalt som mulig, bgr diagnostiseringen av mulig
utviklingshemming foretas etter at tilrettelegging av barnets omgivelser med tanke pa ASF er etablert.
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17.3 Spesifikke utviklingsforstyrrelser
| ICD-10 beskrives spesifikke utviklingsforstyrrelser under F80-83.

Anbefalinger

e Barn med forsinket utvikling som ikke fyller kriteriene for utviklingshemming bgr pa indikasjon
utredes videre for spesifikke utviklingsforstyrrelser av tale og sprak, eller spesifikke
utviklingsforstyrrelser av skoleferdigheter/lserevansker.

e Det bgr vaere avklart i det enkelte HABU om utredning av spesifikke utviklingsforstyrrelser gjgres i
HABU eller i PPT/Statped.

e HABU bgr gjgre en ny evnevurdering innen tre ar pa barn med uspesifisert utviklingsforstyrrelse av
skoleferdigheter eller blandet utviklingsforstyrrelse av spesifikke ferdigheter, og som er i grenseland
for utviklingshemming.

17.3.1 Om spesifikke utviklingsforstyrrelser og utviklingshemming

Spesifikke utviklingsforstyrrelser av tale og sprak, spesifikke utviklingsforstyrrelser av skoleferdigheter,
leerevansker og blandet utviklingsforstyrrelse i spesifikke ferdigheter er vanlige differensialdiagnoser ved
utredning av mulig utviklingshemming.

Ved spesifikke utviklingsforstyrrelser har barnet vansker med laering pa et eller flere omrader som ikke
samsvarer med det generelle kognitive nivaet (41). Det apnes for at en spesifikk utviklingsforstyrrelse kan
veere en tilleggsdiagnose ved utviklingshemming, for eksempel ved en betydelig svekkelse i spraklige
ferdigheter i forhold til ikke-spraklige funksjoner. Spesifikke utviklingsforstyrrelser defineres imidlertid ofte
som en spesifikk leerevanske med evneniva innenfor normalomradet (136) og er viktig differensialdiagnostisk
i utredning av mulig utviklingshemming.

For barn med generelle laerevansker som ikke mgter kriteriene for diagnosen utviklingshemming, kan
diagnosene beskrevet i F80-F83 vaere aktuelle. Det vil ofte vaere vanskelig a konkludere diagnostisk nar
evneniva og adaptive ferdigheter ligger rundt grensen for utviklingshemming, og det kan kreve supplerende
testing og innhenting av ytterligere informasjon om funksjon i hverdagen. Dersom det er tvil om evneniva og
adaptive ferdigheter, for eksempel nar resultatene ligger i grenseomradet, bgr det foretas en ny
evnevurdering innen tre ar. Se ogsa kapittel 18. Samlet vurdering og konklusjon

Spesifikke utviklingsforstyrrelser fglges oftest opp i 1. linjetjenesten/PPT, men det kan vaere behov for videre
utredning av barn med omfattende vansker, for eksempel ved store sprak- og kommunikasjonsvansker. Det
bgr vaere avklart pa systemniva i det enkelte HABU om videre utredning i slike tilfeller foretas i HABU eller
Statped.
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17.4 Psykiske vansker

| ICD-10 beskrives atferdsforstyrrelser og fglelsesmessige forstyrrelser hos barn under F90-99.

Anbefalinger

e Vurdering av barns psykiske helse bgr innga i en helhetsvurdering ved utredning av mulig
utviklingshemming, og ved behov bgr det sgrges for diagnostisk utredning av psykiske
tilleggsvansker.

e Somatiske arsaksforklaringer, miljgmessige forhold og tegn pa kognitiv overbelastning bgr alltid
vurderes.

e Som hovedregel skal barn med lett eller moderat utviklingshemming, som i tillegg har en psykisk
lidelse, fa tilbud om viderehenvisning til psykisk helsevern for barn og unge.

e Det bgr foretas en ny vurdering av mulig utviklingshemming etter behandling og tilrettelegging for
den psykiske lidelsen.

17.4.1 Om psykisk helse og utviklingshemming

Det beskrives en betydelig gkt forekomst av psykiske lidelser blant personer med utviklingshemming,
sammenlignet med personer uten utviklingshemming (137;138). Den gkte forekomsten av psykiske lidelser
kan ha flere arsaker. | noen tilfeller kan det forstdes som en konsekvens av kognitiv overbelastning pa grunn
av krav og forventninger som barnet ikke mestrer (137). Nar det er spgrsmal om bade utviklingshemming og
atferdsmessige/fglelsesmessige vansker, er det ngdvendig a foreta differensialdiagnostiske overveielser.

Den psykiske helsetilstanden hos barn og ungdom, vil erfaringsmessig kunne pavirke bade adaptiv fungering
og ytelser i mer formelle testsituasjoner. Fagpersoner i HABU bgr i forbindelse med utredning fange opp tegn
pa psykiske lidelser, eventuelt foreta egne observasjoner eller screeninger. Miljgmessige forhold og tegn pa
kognitiv overbelastning bgr vurderes. Somatiske arsaksforklaringer som grunnlag for endring i atferd og
felelsesuttrykk ma alltid undersgkes. Ved behov bgr det sgrges for diagnostisk utredning av psykiske vansker.

Store psykososiale vansker, for eksempel som fglge av traumer eller utilfredsstillende omsorgssituasjon, kan
ha negativ effekt pa barnets funksjonsniva. | slike tilfeller kan det vaere behov for a foreta en ny vurdering pa
et senere tidspunkt, eventuelt utsette utredning av mulig utviklingshemming til barnet har en mer optimal
livssituasjon.

Prioriteringsveileder — habilitering av barn og unge i spesialisthelsetjenesten (139) og Prioriteringsveileder —
psykisk helsevern for barn og unge (130) beskriver ansvarsforholdet mellom HABU og psykisk helsevern for
barn og unge naermere.

Ved usikkerhet knyttet til differensialdiagnoser, bgr det foretas en ny vurdering av mulig utviklingshemming
pa et senere tidspunkt, og etter at tilrettelegging og eventuell behandling for fglelsesmessige og
atferdsmessig problematikk er iverksatt.
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18 SAMLET VURDERING OG KONKLUSJON

Fgr det endelig konkluderes etter en utredning av mulig psykisk utviklingshemming, er det flere sentrale
problemstillinger som bgr innga i den samlede vurderingen.

Anbefalinger

Diagnosen psykisk utviklingshemming skal stilles nar evneniva og adaptive ferdigheter er palitelig
utredet, samsvarer og tilfredsstiller kriteriene for diagnosen.
Diagnostiseringen bgr bygge pa en tverrfaglig vurdering, slik at psykososiale, motoriske og
medisinske forhold som kan pavirke prestasjoner pa tester inngar i den samlede vurderingen.
Fra 5-arsalderen, og senest i Igpet av barneskolealder, bgr diagnosen utviklingshemming som
hovedregel kunne stilles og grad av utviklingshemming vurderes.
Hos barn under 5 ar anbefales det at en ved apenbar utviklingshemming, benytter diagnosen F79
Uspesifisert psykisk utviklingshemming i pavente av en mer palitelig vurdering av evneniva og
adaptive ferdigheter.
Dersom evnenivaet er hgyere enn de adaptive ferdighetene, bgr evnenivaet benyttes for & presisere
grad av utviklingshemming.
Dersom de adaptive ferdighetene med sikkerhet er hgyere enn evnenivaet bgr de adaptive
ferdighetene styre vurderingen av grad av utviklingshemming. Dette er en kompleks vurdering, og i
disse situasjonene ma en ta stilling til fglgende aspekter og mulige feilkilder:
= Evnetestene er i hovedsak psykometrisk sterkere og mer presise enn skjpnnsmessige og
standardiserte vurderinger av adaptiv atferd.
= Kunstig hgye resultater pa vurdering av adaptiv atferd er vanlig, mens det forekommer
sveert sjelden pa evnetester.
= Det kan vaere sveaert vanskelig a vurdere presist omfanget av hjelp et barn mottari et
beskyttende sosialt miljg.
Diagnostisk vurdering basert pa klinisk skjgnn alene bgr unngas, men utredningen kan suppleres
med stgrre innslag av klinisk skjgnn i tilfeller hvor standardisert utredning er vanskelig eller umulig.
Atferdsvansker bgr kodes med bruk av underklassifikasjon pa fijerdetegnsniva sammen med
diagnosene F70-F79.
Enkelte barn bgr innkalles til retesting og eventuelt fornyet arsaksutredning i HABU innen tre ar. Det
gjelder:
= Barn som far diagnosen F79 Uspesifisert psykisk utviklingshemming.
=  Barn under 5-6 ar hvor en har skjellig grunn til 3 anta at barnet har utviklingshemming, men
hvor en av ulike grunner ikke har kunnet konkludere.
= Barn med utviklingsforstyrrelse av skoleferdigheter, eller blandet utviklingsforstyrrelse av
spesifikke ferdigheter, og som er i grenseland for utviklingshemming (F80-83).

18.1 Diagnostisering av utviklingshemming

Diagnostisering av utviklingshemming baserer seg pa en helhetlig vurdering av all tilgjengelig og relevant
informasjon om barnet eller ungdommen (41). Noen av faktorene som inngar i en slik helhetsvurdering er
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kliniske funn, psykometriske testresultater, barnets tilpasningsatferd, kulturell bakgrunn og somatiske- og
psykiske tilleggsvansker.

Nar et barn har et palitelig estimert evneniva mer enn to standardavvik under gjennomsnittet og betydelig
svekkede adaptive ferdigheter, vurdert i trad med anbefalingene i kapitlene 11 og 12, og vanskene har
oppstatt fgr barnet fyller 18 ar, skal en stille diagnosen psykisk utviklingshemming.

Hos de fleste barn er det godt samsvar mellom adaptive ferdigheter og evneniva, og da kan den diagnostiske
vurderingen veere relativt ukomplisert.

| de fleste tilfeller kan diagnosen stilles og graderes i Igpet av barneskolealder, og mange far diagnose og grad
av utviklingshemming vurdert aret fgr skolestart.

18.2 Gradering av psykisk utviklingshemming

Diagnosemanualen skiller mellom diagnosene lett (F70), moderat (F71), alvorlig (F72) og dyp
utviklingshemming (F73), i tillegg til diagnosene annen psykisk utviklingshemming (F78) og uspesifisert
utviklingshemming (F79). Hvilken diagnose som er den riktige avhenger av hvor reduserte de kognitive
evnene og adaptive ferdighetene er (F70-73), om barnet har sensoriske eller motoriske vansker som gjgr
presis diagnostisering vanskelig (F78) eller om det ikke foreligger tilstrekkelig informasjon til a gradere
utviklingshemmingen (F79). Se figur 3.

Figur 3. lllustrasjon av ulike grader av utviklingshemming.
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Hvor alvorlig utviklingshemmingen er, bestemmes av i hvor stor grad kognitive evner og adaptive ferdigheter
avviker fra jevnaldrende. | begrepet utviklingshemming ligger det en erkjennelse av at det er utviklingen som
er hemmet og gar saktere enn hos jevnaldrende, se figur 4. Avstanden til de jevnaldrende vil kunne gke med
alderen pa tross av positiv utvikling. Det innebaerer at barnet kan tilfredsstille kriteriene for ulike grader av
utviklingshemming pa ulike tidspunkter i sin utvikling.

Figur 4. lllustrasjon av hvordan man tenker seg den kognitive utviklingen til barn med forsinket utvikling eller
en utviklingshemming, sett opp mot deres jevnaldrende.
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Hos yngre barn med forsinket utvikling kan det vaere vanskelig 8 bestemme alvorlighetsgraden av
forsinkelsen, eller om kriteriene for utviklingshemming er tilfredsstilt.

Ved apenbar utviklingshemming benyttes gjerne diagnosen F79 Uspesifisert psykisk utviklingshemming i
pavente av en mer palitelig vurdering av evneniva og adaptive ferdigheter.

Dersom en mistenker utviklingshemming hos barn under 5 ar, men avstanden til jevnaldrende fremdeles ikke
krysser grensen for utviklingshemming, eller resultatene er tvetydige, kan diagnosene F83 Blandet
utviklingsforstyrrelse i spesifikke ferdigheter, F88 Annen forstyrrelse av psykologisk utvikling, eller F89
Uspesifisert forstyrrelse av psykologisk utvikling benyttes. Alternativt kan R62.0 Forsinket oppnaelse av
utviklingsmilepaeler brukes.

Dersom barnet har apenbar utviklingshemming, men sensoriske eller motoriske begrensninger gjgr
standardisert utredning vanskelig, kan diagnosen F78 Annen psykisk utviklingshemming brukes.

Vanskene til barn med lett utviklingshemming blir ofte mer synlige rundt skolestart, men generelt vil
utviklingshemming kunne identifiseres fra 5-arsalderen. Fra rundt denne alderen bgr ogsa
utviklingshemmingsdiagnose som hovedregel kunne stilles og grad av utviklingshemming vurderes.

18.3 Vurdering av fjerdetegnsniva

Enkelte barn med utviklingshemming kan ha atferdsvansker som en del av tilstandsbildet. Innhenting av
informasjon om atferdsvansker bgr vaere en del av utredningen nar det er spgrsmal om utviklingshemming.
Informasjon om atferdsvansker kan innhentes ved:

e anamneseopptak

e gjennomgang av all innhentet informasjon

e observasjoner i testsituasjonen og i barnets vante omgivelser

Fremkommer det informasjon om at barnet har atferdsvansker, bgr det vurderes om vanskene skal utredes
videre. Foreldres bekymring bgr tas pa alvor. Aktuelle atferdsvansker kan vaere angrep mot andre,
selvskading, verbalt truende atferd, gdelegging av egne eller andres eiendeler, alvorlige sgvnproblemer eller
kraftige protester mot viktige gjgremal.

Utredning av atferdsvansker og vurdering av alvorlighetsgrad bgr vaere gjenstand for en tverrfaglig utredning
og vurdering. De som skal utrede og vurdere alvorlighetsgrad av atferdsvansker, bgr ha kjennskap til
lovverket som regulerer bruk av tvang og makt overfor enkelte personer med psykisk utviklingshemming
(140).

Det fremgar ikke klart av ICD-10 diagnosemanualen hvordan underklassifikasjon pa fijerdetegnsniva skal
brukes sammen med diagnosene F70-F79 for a identifisere graden av atferdsvansker.

For a dokumentere at det er innhentet informasjon, og for a identifisere om det er behov for tiltak for a
forebygge eller redusere atferdsvansker, anbefales det a bruke fjerdetegnsnivaene:

e F7x.0 Minimale eller ingen atferdsproblemer

e F7x.1 Betydelige atferdsproblemer som krever oppmerksomhet eller behandling

| rapporten bgr det fremkomme en beskrivelse av atferdsvanskene, pa hvilke arenaer de forekommer,
hyppighet og intensitet.

Blir det vurdert at barnet har atferdsvansker som krever videre oppfglging, b@r dette tas opp og drgftes pa
tilbakemeldingsmgter med foreldre og kommunale instanser. Det bgr avklares om HABU skal bista med

68



Regional retningslinje for diagnostisk utredning av barn og unge ved spgrsmal om utviklingshemming

videre utredning og veiledning pa aktuelle tiltak i samarbeid med PPT eller kommunale instanser. Se ogsa
kapittel 21 og 22 om tilbakemelding etter utredning.

18.4 Diagnostisering ved svakere adaptive ferdigheter enn evneniva

De to hovedkriteriene for utviklingshemming, lavt evneniva og svekkede adaptive ferdigheter, henger
sammen. Ifglge ICD-10 bgr svekkelsen i adaptive ferdigheter vaere forarsaket av og oppstatt som en
konsekvens av det lave evnenivaet. Det innebaerer at psykisk utviklingshemming ikke ngdvendigvis er riktig
diagnose hos barn som av andre arsaker enn lavt evneniva har reduserte selvhjelpsferdigheter, for eksempel
barn med cerebral parese eller autisme. Det innebaerer ogsa at svekkelsen i adaptive ferdigheter ikke skal
veie tyngre enn evnenivaet i vurderingen av graden av utviklingshemmingen hos disse barna.

Sa lenge det foreligger et gyldig estimat pa evneniva, skal evnenivaet gis forrang i vurderingen av grad av
utviklingshemming hos barn med svakere adaptive ferdigheter enn evneniva. Se kapittel 11. Vurdering av
evneniva.

Pa grunn av statistisk usikkerhet og laeringseffekter gir diagnoseverket anledning til 3 stille diagnosen
utviklingshemming ogsa ved evneniva mindre enn to standardavvik under gjennomsnittet. Dette bgr ikke
gjgres dersom barnet har gode adaptive ferdigheter som ikke tilfredsstiller kriteriene for diagnosen.
Diagnosen utviklingshemming bgr heller ikke stilles dersom evnenivaet er sa hgyt at grensen for
utviklingshemming ikke er inkludert i estimatets 90 % konfidensintervall. | slike tilfeller bgr diagnostisering
som regel avventes, og barnet eventuelt innkalles til ny utredning etter noe tid.

18.5 Diagnostisering ved svakere evneniva enn adaptive ferdigheter

| tilfeller hvor det er dpenbart at barnet fungerer bedre i hverdagslivet enn evnenivaet tilsier, skal de adaptive
evnene tillegges mest vekt i vurderingen. Dette kan blant annet vaere aktuelt nar barnet presterer svakt pa
evnetesten av andre arsaker enn lavt evneniva. Det kan blant annet forekomme hos barn med annen
kulturell og spraklig bakgrunn enn norsk, barn med sensoriske og motoriske vansker som gjgr standardisert
testing vanskelig, og barn der psykososiale forhold, eller forhold knyttet til motivasjon fgrer til at de
underpresterer pa evnetesten. Se ogsa kapitlene 14. Barn og unge med omfattende og sammensatte vansker
og kapittel 15. Minoritetsspraklige barn eller barn med begrensede norskkunnskaper.

Det er imidlertid mer krevende a avgjgre om de adaptive ferdighetene er bedre enn evnenivaet, enn motsatt,
fordi evnetestene er mer palitelige og stabile enn malene vi bruker pa adaptive ferdigheter. Pa et
sp@rreskjema er det mulig for respondentene a rapportere om mindre vansker hos barnet enn det som er
reelt, og det kan vaere vanskelig for omgivelsene a presist rapportere om adaptive ferdigheter hos barn i et
beskyttet sosialt miljg, som for eksempel i en godt tilpasset barnehage, skole, eller i et stgttende
familiesystem.

18.6 Bruk av klinisk skjgnn

Bruken av standardiserte evnetester og spgrreskjemaer i utredningen av utviklingshemming bidrar til a sikre
at alle som utredes vurderes etter de samme kriteriene.

Samtidig skal man vaere oppmerksom pa at evnetester ikke ngdvendigvis har tilsvarende reliabilitet og
validitet for barn og unge med utviklingshemming, som for barn som fglger normalutvikling (141;142). Det
kan for eksempel vaere vanskeligere a etablere den samarbeidsrelasjonen som skal til for a sikre palitelige
testresultater (71;143). Det kan vaere fordi barnet ikke forstar hensikten med utredningen, eller er vant til a
fa mye hjelp og tilbakemelding nar de jobber med lignende oppgaver i hverdagen.
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Barn som utredes for mulig utviklingshemming kan ha tilleggsvansker som gjgr giennomfgring av testing og
tolkning av testresultater svaert vanskelig og utfordrende. Se ogsa kapittel 14. Barn og unge med omfattende
og sammensatte vansker.

Psykologen som har ansvaret for 3 stille diagnosen kan noen ganger sta overfor komplekse vurderinger og
avveininger som avviker fra gjeldende retningslinjer. Palitelig diagnostisering krever i disse tilfellene en
helhetlig vurdering av all tilgjengelig informasjon, som i stgrre grad er basert pa klinisk skjgnn, enn det som er
tilfellet i mindre kompliserte utredninger. God bruk av klinisk skjgnn innebaerer a forklare test- og
atferdsprofil i lys av all tilgjengelig informasjon, og & gjennomfgre systematiske differensialdiagnostiske
vurderinger av hvorvidt det finnes andre, mer sannsynlige forklaringer enn psykisk utviklingshemming pa de
vanskene barnet utredes for.

Nar den diagnostiske vurderingen hovedsakelig baseres pa klinisk skjgnn, og ikke pa resultatene fra
standardisert testing og kartlegging, anbefales det at en sgker veiledning hos mer erfarne kolleger eller
drgfter sine vurderinger med andre spesialister, slik at diagnosen ikke er basert pa det kliniske skjgnnet til
kun én fagperson alene. Det bidrar til & kvalitetssikre vurderingene som blir gjort.

Rapporten etter utredning ber i disse tilfellene alltid inneholde informasjon om hvorfor en har matte velge a
ga bort fra en mer standardisert vurdering, og hvilke vurderinger og hvilken informasjon den diagnostiske
vurderingen hviler p3, slik at vurderingen er etterprgvbar for andre fagpersoner. Rapporten bgr ogsa
inneholde opplysninger, beskrivelser og anbefalinger, som gj@r det mulig a treffe de riktige beslutningene om
behandling, tilrettelegging og oppfalging.

Tabell 3. Oversikt over hvilke diagnosekoder som i dag er vanlige a bruke ved utredning av barn med
forsinket utvikling og utviklingshemming i HABU.

F70-F73 Lett, moderat, alvorlig eller, dyp psykisk utviklingshemming brukes nar det er grunnlag
for det.
F78 Annen psykisk utviklingshemming brukes dersom barnet har apenbar

utviklingshemming, men sensoriske eller motoriske begrensninger gjgr standardisert
utredning vanskelig.

F79 Uspesifisert psykisk utviklingshemming brukes ved apenbar utviklingshemming, saerlig
hos barn under 5 ar i pavente av en mer palitelig vurdering av evneniva og adaptive
ferdigheter.

F83 Blandet utviklingsforstyrrelse i spesifikke ferdigheter (F83), Andre forstyrrelser av

F88 psykologisk utvikling (F88) eller Uspesifisert forsinkelse i psykologisk utvikling (F89)
brukes dersom en mistenker utviklingshemming hos barn under 5 ar, men avstanden

F89 til jevnaldrende fremdeles ikke krysser grensen for utviklingshemming eller

R62.0 resultatene er tvetydige. Alternativt R62.0 Forsinket oppnaelse av utviklingsmilepaeler
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18.7 Uenighet om testresultatene

Enkelte ganger kan det oppsta uenighet mellom foreldrene og fagpersoner om testresultatene. Det kan vaere
ubehagelig a fa presentert svake resultater for sitt barn, og det kan vaere at foreldrene ikke kjenner seg igjen i
de diagnostiske konklusjonene og stiller spgrsmal ved testene som er administrert og deres gyldighet.
Mangelfull informasjon kan vaere en medvirkende arsak til uenigheten, noe som understreker den enkelte
fagpersons ansvar for god dialog med foreldrene fgr, under og etter utredning. Se kapittel 9. Samtale med
barn, ungdom og foreldre fgr utredning og kapittel 21. Tilbakemelding til barn, ungdom og foreldre etter
utredning.

18.8 Retesting i HABU

Dersom det av ulike grunner ikke er mulig a konkludere nar det gjelder spgrsmalet om en mulig
utviklingshemming eller gradering av alvorlighet, bgr HABU ta ansvaret for a innkalle barnet til en ny
utredning innen tre ar. Det kan gjelde barn under 5-6 ar hvor en har grunn til 3 anta at barnet har en
utviklingshemming, men at valid testing ikke har vaert mulig a giennomfgre. Det samme gjelder hvis det ikke
har veert mulig & konkludere med grad av utviklingshemming, eller at barnet blir vurdert a veere i grenseland
for utviklingshemming.

Det bgr alltid vurderes om det er behov for ny undersgkelse hos lege, og eventuelt fornyet arsaksutredning
dersom det ikke ble konkludert ved fgrstegangs utredning.

71



Regional retningslinje for diagnostisk utredning av barn og unge ved spgrsmal om utviklingshemming

19 SKRIFTLIG RAPPORT

Etter en diagnostisk utredning bgr resultatene oppsummeres i en psykolograpport, eventuelt tverrfaglig
rapport, i tillegg til medisinske epikriser. Rapporten bgr inneholde tilstrekkelig informasjon til at mottakeren
forstar hvilke undersgkelser og vurderinger som er foretatt og hva som er konklusjonen etter utredningen. |
tillegg skal rapporten sikre at konklusjonene kan etterprgves av andre ved eventuell uenighet om diagnose
eller ved diagnostisk revurdering.

Anbefalinger

e Rapporten bgr inneholde informasjon om diagnosekoden og diagnosebetegnelsen, og tilstrekkelig
informasjon til 8 underbygge de diagnostiske og faglige vurderingene som ligger til grunn for
konklusjonen.

e | rapporten bgr barnets sykehistorie oppsummeres, i tillegg til en beskrivelse av hvem som har gjort
hvilke vurderinger, nar de er gjort og ved hvilken instans.

e Testresultatene, bade fra evnevurdering og kartlegging av adaptive ferdigheter, bgr beskrives
kvalitativt i tekst, i tillegg til eventuelle kvantitative beskrivelser.

e De kvalitative kategoriene fra manualene til Wechslertestene bgr brukes i beskrivelsen av
1Q-/indeksskar.

e Det bgrirapporten fremga hvor de kvalitative kategoriene befinner seg pa normalfordelingskurven.

o |tillegg til standardskar kan en benytte for eksempel prosentiler eller aldersekvivalenter som
resultatbeskrivelser.

e Tallmaterialet som ligger til grunn for de kvalitative beskrivelsene, det vil si raskarer og skalerte
skarer, bgr pa forespgrsel kunne gjgres tilgjengelig for fagpersoner med kvalifikasjoner til a tolke
dem.

e Den skriftlige rapporten bgr inneholde anbefalinger for videre oppfglging, og eventuelle avtaler om
at barnet vil bli innkalt til retesting.

19.1 Innhold i rapporten

Rapporten bgr inneholde informasjon om hvilke(n) ICD-10 kode(r) og diagnosebetegnelse(r) det konkluderes
med etter utredningen. Den bgr ogsa inneholde tilstrekkelig informasjon til at leseren forstar hvilket grunnlag
vurderingen og konklusjonen er basert pa. For at andre skal kunne gjgre en vurdering av hvorvidt kriteriene
for psykisk utviklingshemming er tilfredsstilt, ma det foreligge en skriftlig vurdering av utviklingshistorien,
evneniva og adaptive ferdigheter, samt en gjennomgang av informasjonen som ligger til grunn for
vurderingene.

Rapporten bgr inneholde faglige anbefalinger for tiltak basert pa utredningen som er gjort. Anbefalingene ma
vaere realistiske og beskrevet pa en forstaelig mate. Anbefalingene bgr drgftes pa tilbakemeldingsmgte med
foreldre, fastlege og kommunale instanser, se kapittel 21 og 22.

Barnets styrker bgr komme tydelig frem bade i resultatbeskrivelsen og i de faglige anbefalingene for tiltak.
Aktuelle faguttrykk bgr brukes i rapporten, men forklares betydningen av, slik at ungdommer og foreldre kan
forsta innholdet i rapporten.

Det bgr fremga i rapporten om det er avtalt retesting eller annen oppfglging i HABU.
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Av hensyn til etterprgvbarhet og for at fagpersoner som leser rapporten pa et senere tidspunkt skal danne
seg en oversikt, bgr det fremga av rapporten hvor og nar tidligere vurderinger har blitt gjort og hvem som har
vurdert hva.

19.2 Bruk av kvalitative begreper

For at utredningen skal veere forstaelig bgr kvantitative testresultater beskrives med kvalitative begreper. De
kvalitative begrepene skal gjenspeile bestemte omrader av normalfordelingskurven og opplyse leseren om
hva som er gjennomsnittlig verdi og hva som avviker fra gjennomsnittet og i hvilken grad.

Innen de kliniske fagmiljgene brukes i dag ulike kvalitative kategoriseringer. Det anbefales at en bruker de
kvalitative kategoriene som brukes i manualene til Wechslertestene. Se tabell 4.

Tabell 4: Kvalitative kategorier av skalerte skarer, FSIQ- og indeksskarer slik det star beskrevet i WISC-V
manualen (78).

+3SD 145 99.9 19 Betydelig over gjennomsnittet
140 99.6 18 IQ-/Indeksskar 131>
135 99 17 Skalert skar 17-19

+2SD 130 98 16 Klart over gjennomsnittet
125 95 15 IQ-/Indeksskar 116-130
120 91 14 Skalert skar 14-16

+1SD 115 84 13 Gjennomsnittet gvre del
110 75 12 IQ-/Indeksskar 108-115

Skalert skar 12-13

105 63 11 Gjennomsnittlig
100 50 10 1Q-/Indeksskar 93-107
95 37 9 Skalert skar 9-11

Gjennomsnittet nedre del

90 25 8 1Q-/Indeksskar 85-92
-1SD 85 16 7 Skalert skar 7-8
80 9 6 Klart under gjennomsnittet
75 5 5 IQ-Indeksskar 70-84
-2SD 70 2 4 Skalert skar 4-6
65 1 3 Betydelig under gjennomsnittet
60 0.4 2 IQ- Indeksskar <69
-3SD 55 0.1 1 Skalert skar 1-3
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19.3 Resultatbeskrivelser

For & sikre lik praksis i habiliteringstjenestene, anbefales det at en benytter de kvalitative kategoriene fra
WISC-V-manualen, se tabell 4. WISC-V-manualen anbefaler ogsa at konfidensintervallet blir oppgitt nar en
rapporterer testresultater.

Det anbefales ogsa a benytte prosentiler eller aldersekvivalente skarer for a beskrive testresultatene. Dersom
en velger a benytte aldersekvivalenter, bgr det understrekes klart at det dreier seg om niva pa
testprestasjoner, og ikke en personkarakteristikk av barnet.

Norsk Nevropsykologisk Forening anbefaler at det fremgar hvilke tester og kartleggingsinstrumenter som er
benyttet, og at tallgrunnlaget for den kvalitative beskrivelsen av testresultatene gjgres tilgjengelige for
kvalifisert helsepersonell. Videre anbefales det at tabeller og visuelle fremstillinger av testresultatene
benyttes i rapporten (144).

19.4 Tilpasset informasjon til barn og ungdom

For a sikre at barn og ungdom far en forstaelse for sin diagnose, kan et hefte med tilpasset informasjon veere
nyttig. Heftet kan med fordel inneholde bilder og illustrasjoner som gjgr det enklere for barnet/ungdommen
a forsta innholdet og formidle det til andre.
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20 HELSEKRAVENE FOR FORERRETT

Kjgreopplaering og f@rerkort kan vaere aktuelle temaer a ta opp med ungdom og foreldre i forbindelse med
utredning av mulig psykisk utviklingshemming.

Anbefalinger

e Fremkommer det i henvisningen eller i samtaler med ungdom og foreldrene fgr utredning at
gvelseskjgring og farerkort er et aktuelt tema, bgr HABU informere om helsekravene for fgrerrett.

e Ungdom som far fastsatt diagnosen lett psykisk utviklingshemming bgr etter utredning informeres
om helsekravene for fgrerrett.

e Av hensyn til muligheten for modning og utvikling bgr vurdering av helsekrav for fgrerrett for
ungdom med lett utviklingshemming utsettes til etter fylte 18 ar.

e Skal helsekravene for fgrerrett vurderes fgr ungdommen fyller 18 ar, bgr det etter
funksjonskartlegging veere indikasjoner pa at ungdommen har et funksjonsniva som tilsier at
helsekravene kan vaere oppfylt. Vurderingen skal da gjennomfgres i trad med aktuelle veiledere.

20.1 Informasjon til ungdom og foreldre for og etter utredning

Allerede i forberedende samtale med ungdom og foreldre kan det vaere aktuelt a informere om helsekravene
for fgrerrett. Helsekrav er oppfylt for fgrerkortgruppe 1 dersom relevant spesialist vurderer at personen fyller
helsekravene. Dette er hovedsakelig aktuelt for ungdommer som ligger omkring gvre grense for psykisk
utviklingshemming. For fgrerkortgruppe 2 og 3 er ikke helsekravet oppfylt pa grunn av gkte krav til
trafikksikkerhet. Fgrerkortgruppe 1 bestar av de lettere klassene motorvogner som moped, motorsykkel,
personbil, beltekjgretgy og traktor(145;146).

Nar diagnosen lett psykisk utviklingshemming er fastsatt, er det viktig at ungdommen og foreldrene far
informasjon om at:

e spesialist ma vurdere om helsekravene er oppfylt og om funksjonsnivaet er forenlig med sikker fgring
av motorvogn

e helsekravene ogsa gjelder ved gvingskjgring (145;147)

e dersom spesialistens vurdering er positiv, kan ungdommen gjennomfgre fgreroppleaering -
ungdommen ma besta praktisk og teoretisk fererprgve under ordinzaere betingelser

e diagnosen kan ha betydning for valg av videregaende utdanning og fremtidig yrke pa grunn av
begrensningen knyttet til helsekrav for fgrerkortgruppe 2 og 3

e HABU har meldeplikt til Fylkesmannen hvis ungdommen har fgrerkort pa for eksempel moped eller
traktor, og at ungdommen vil motta en skriftlig anmodning fra HABU om ikke & fgre motorvogn fgr
helsekravene er vurdert

o trafikkskolene ikke krever helseattest f@r giennomfgring av trafikalt grunnkurs eller ved oppstart av
kjgreopplaering

Pa helsenorge.no kan ungdommen og foreldrene finne mer informasjon om helsekravene til fgrerkort og om
egenerklaeringen om helse som ma fylles i ut forbindelse med sgknad om fgrerkort.
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20.2 Tidspunkt for vurdering av helsekravene

Av hensyn til ungdommens modning og personlige utvikling, anbefales det & vente med vurdering av
helsekrav for fgrerrett til etter 18-ars alder for personer med lett psykisk utviklingshemming.

For at HABU skal vurdere helsekravene for fgrerrett fér ungdommen fyller 18 ar, bgr det etter evneutredning
fremkomme informasjon om at ungdommen har et funksjonsniva som tilsier at helsekravene kan vare
oppfylt. Fgrerkortvurderingen skal da gjennomfgres i trad med gjeldende lovverk og aktuelle veiledere. For
mer informasjon se Forskrift om fgrerkort (145) og Fgrerkortveilederen fra Helsedirektoratet (146), samt
Psykologforeningens faglige veileder i fgrerkortsaker (148).

20.3 Meldeplikt

Ved utredning og diagnostisering av utviklingshemming hos ungdom som allerede har fgrerkort, plikter
psykolog og lege @ melde fra til fylkesmannen om at helsekravene ikke er oppfylt, eller ikke er vurdert.
Skriftlig anmodning mot a fgre motorvogn skal ogsa gis til ungdommen. For mer informasjon se ogsa
Forerkortveilederen kapittel 2. Fgrers ansvar, alder, egenerklzering og legens meldeplikt (146).

Far HABU kjennskap til at ungdom med diagnosen psykisk utviklingshemming gvelseskjgrer, eller har
kjpreopplaering med kjgreskole, anbefales det a informere ungdommen, foreldrene (etter samtykke fra
ungdommen) og fastlegen om at helsekravene ikke er oppfylt eller ikke er vurdert.

HABU har ikke meldeplikt til Fylkesmannen om at ungdommen gvelseskjgrer, eller har kjgreopplaering med
kjgreskole.
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21 TILBAKEMELDING TIL BARN, UNGDOM OG FORELDRE

Det er av stor betydning at HABU har gode rutiner for a gi tilbakemelding til barn, ungdom og foreldre etter
utredning. Malet er at de skal fa en god forstaelse av diagnosen og hvilke konsekvenser funksjonsvanskene til
barnet eller ungdommen kan gi i hverdagen, og hvilke hjelpetiltak som kan vaere aktuelle.

Anbefalinger

e De som har veert ansvarlige for utredningen bgr informere foreldrene om resultatet av utredningen i
en egen samtale. De bgr ogsa informeres om at barnet selv, uavhengig av alder, har rett til
informasjon om sin helsetilstand og videre oppfglging.

e Foreldre med delt foreldreansvar bgr informeres sammen.

e Det bgr avklares med foreldrene hvordan barn under 16 ar skal informeres, og HABU bgr tilby barn
fra senest 12 ar en egen samtale.

e Ungdom over 16 ar som vurderes a ha samtykkekompetanse, skal samtykke til at foreldrene far
informasjon om konklusjonen av utredningen. Det anbefales at en alltid forspker a fa samtykke til
dette.

o Tilbakemeldingen skal vaere tilpasset barnets og foreldrenes individuelle forutsetninger, som alder,
modenhet, erfaring og kultur- og sprakbakgrunn.

o Tolk bgr alltid brukes nar foreldre og barn med begrensede norskkunnskaper skal informeres etter
utredning.

e Det bgr tilbys minst en oppfglgingssamtale etter f@rste tilbakemelding etter utredning, bade til
barnet og den eller de av foreldrene som har behov for det.

e Ungdommen og familien bgr fa informasjon om aktuelle laerings- og mestringskurs og relevante
brukerorganisasjoner.

e Dersom ungdommen eller foreldrene motsetter seg at andre instanser skal motta informasjon om
diagnose, bgr det tilrettelegges for dialog om nytten av at andre instanser er informert.

e |samrad med foreldrene skal det avklares hvordan mindrearige sgsken skal informeres.

21.1 Tilbakemelding etter utredning

Helsepersonell plikter a gi tilpasset informasjon om diagnosen, om mulig arsak og hvilke hjelpetiltak som kan
vaere aktuelle (48). Den som har utredet skal, sa langt som mulig, sikre at mottakerne av informasjonen som
formidles forstar innholdet og betydningen av opplysningene som blir gitt. Det er en forutsetning at
informasjonen tilpasses mottakerens individuelle forutsetninger som alder, modenhet, erfaring og kultur- og
sprakbakgrunn (49). Bruk av visuelle hjelpemidler kan understgtte informasjonen som gis.

Pasienter har rett til den informasjonen som er ngdvendig for a fa tilstrekkelig innsikt i egen diagnose og for a
kunne ivareta egne rettigheter jf. § 3-2 Pasient- og brukerrettighetsloven. For barn under 16 ar skal
foreldrene informeres i tillegg til barnet.

Det kan veere viktig for foreldre & vaere forberedt pa resultatene etter utredning, fgr det blir formidlet videre
til andre instanser. Foreldrene bgr derfor fa tilbakemelding i en egen samtale med fagpersonene som har
veert ansvarlig for utredningen. Det anbefales at begge foreldrene deltar pa tilbakemeldingssamtale etter
utredning. Fellessamtaler sikrer at begge foreldrene far samme informasjon og deltar i drgftingen av
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oppfelgende tiltak. Dersom foreldre far informasjon etter utredning uten at barnet eller ungdommen er til
stede, ma det avklares hvordan barnet eller ungdommen selv skal informeres om diagnosen. Barnet selv har,
uavhengig av alder, krav pa a fa informasjon om sin helsetilstand og aktuell helsehjelp. Dette ma gjgres i
samarbeid med foreldrene. Ungdom over 16 ar skal, forutsatt at de har samtykkekompetanse, selv beslutte
hvem som skal informeres. Se ogsa kapittel 6. Informasjon, medvirkning og samtykke.

Diagnosen psykisk utviklingshemming ma formidles med empati, og pa en mate som bade barnet,
ungdommen og foreldre kan forsta. For mange vil begrepene knyttet til utredning og diagnose vaere ukjent.
Det anbefales a benytte visuell stgtte og skriftlig informasjon, som tilpasses mottakeren av informasjonen.

21.2 Temaer som bgr tas opp ved tilbakemelding etter utredning

Ved tilbakemelding etter utredning bgr det vektlegges informasjon om konsekvensene som de kognitive
vanskene kan fgre til i hverdagen, bade pa kort og lang sikt. Det bgr formidles at utviklingshemming er en
varig tilstand som ikke kan trenes eller behandles bort. Samtidig er det viktig a fokusere pa barnets ressurser
og utviklingsmuligheter, og at barnet med god tilrettelegging og stgtte fra omgivelsene kan laere nye
ferdigheter og ha et aktivt og godt liv.

Felgende tema bgr alltid inkluderes ved tilbakemelding etter utredning:
e resultatene fra den diagnostiske utredningen og informasjon om eventuell diagnose
e hvilke konsekvenser aktuell diagnose kan ha for hverdagen, bade pa kort og lang sikt
e anbefalinger for videre oppfglging/aktuelle tiltak
e eventuelt videre medisinsk utredning og behandling
e aktuelle tilbud om pasientopplaering og brukerorganisasjoner
¢ informasjon om kompetansetjenester for sjeldne diagnoser, dersom det er aktuelt

Andre tema som kan tas opp avhengig av barnets alder og utfordringer:
e rettigheter (hjelpestgnad, utvidet antall sykedager, individuell plan og koordinator, stgttekontakt og
avlastning, kompenserende hjelpemidler m.m.)
e verge og samtykke
e utfordrende atferd
e psykisk helse
o fysisk helse
e venner og fritidsaktiviteter
e kartlegging av nettverk
e nettvett
e kropp og seksualitet
e prevensjon og graviditet
e utdanning/ skole
o fgrerkort

Enkelte av temaene kan ogsa fglges opp av det kommunale hjelpeapparatet og skole. Dette ma avklares med
den enkelte instans. Se ogsa kapittel 22. Tilbakemelding til fastlege og kommunale instanser.

Med bakgrunn i ungdommens alder og modenhet, bgr det avklares om det er aktuelt at ungdommen deltar
pa tilbakemeldingsmgtet med andre instanser.
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21.3 Bruk av tolk ved formidling av diagnose

Nar barn, ungdom og foreldre med begrensede norskkunnskaper skal informeres om konklusjoner etter
utredning, kan sprakvansker og ulik forstaelsesramme veaere en barriere for 3 sikre gjensidig forstaelse i
tilbakemeldingsprosessen. Det kan for eksempel vaere ulikheter i oppfatning av arsak til sykdom og
funksjonsnedsettelser, og forstaelse av hva et liv med funksjonsnedsettelser kan innebaere.

Enkelte diagnoser og faguttrykk kan ikke direkte oversettes til alle sprak, enten fordi faguttrykket ikke finnes,
eller fordi det har en annen betydning enn det fagpersoner gnsker a formidle. For a sikre felles forstaelse, kan
en be barnet eller foreldrene om a beskrive sin forstaelse av informasjonen som blir gitt. Det kan bidra til a
avklare misforstaelser.

Tilrettelagt kommunikasjon gjennom tolk og/eller kulturtolk kan veere ngdvendig for a gi forsvarlig helsehjelp
og likeverdige helse- og omsorgstjenester. Det anbefales i utgangspunktet a bruke oppmgtetolk. Dette bgr
avklares med foreldre. Det kan ogsa vaere ngdvendig a forberede tolken i forkant av samtalen. For mer
informasjon om bruk av tolk, se Veileder om kommunikasjon via tolk for ledere og personell i helse- og
omsorgstjenester (149).

21.4 Mindreadrige sgsken

HABU skal avklare mindrearige sg@skens behov for informasjon og/eller oppfelging (48). Dette skal sa langt
som mulig avklares i samrad med foreldrene. Enkelte HABU ivaretar dette ansvaret ved a tilby sgskenkurs
eller individuelle samtaler med mindrearige sgsken.

21.5 Tilbud om flere samtaler

For mange foreldre kan det a fa informasjon om at barnet har fatt en diagnose, gjgre sa sterkt inntrykk at de
blir mindre mottagelige for videre informasjon i samtalen (150). Det er ogsa vanlig at spgrsmal og tema en
gnsker a drefte, dukker opp i dagene og ukene etter samtalen. Det anbefales derfor a legge til rette for minst
en oppfglgende samtale i HABU etter tilbakemelding, der det er behov for det (144).

Foreldre kan ha ulike aksepteringsprosesser knyttet til at barnet har fatt en diagnose og bgr tilbys
oppfelgende samtaler bade hver for seg og sammen. | samtale med foreldrene kan det vaere nyttig a finne ut
deres forstaelse av arsak til diagnosen. For noen kan tema knyttet til opplevelse av skyld og skam vaere
sentralt a ta opp nar samtalen handler om arsak til utviklingshemming.

Oppfglgingssamtaler om diagnoseforstaelse kan ogsa ivaretas av helsesykepleier eller annen fagperson i
kommunens hjelpeapparat nar barn, ungdom og foreldre trenger stgtte til dette. Se ogsa kapittel 22.
Tilbakemelding til fastlege og kommunale instanser.

21.6 Informasjon om opplaeringstilbud og brukerorganisasjoner

Etter utredning kan det for mange veere viktig a innhente mer kunnskap og informasjon om diagnosen. Det
kan ogsa veere nyttig a treffe andre i samme situasjon og utveksle erfaringer. Etter utredning bgr det derfor
informeres om aktuelle opplaeringstilbud og brukerorganisasjoner. Pa helsenorge.no finnes informasjon om
diagnosen utviklingshemming og aktuelle brukerorganisasjoner.
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21.7 Journalfgring og informasjon til andre instanser

Har ungdommen eller foreldrene samtykket til helsehjelp, har helsepersonell plikt til 8 dokumentere
helsehjelpen som er gitt jf. helsepersonelloven § 39, eksempelvis konklusjon etter utredning. Ungdommen
eller foresatte kan ikke motsette seg at helsehjelpen journalfgres.

Enkelte ungdommer og foreldre gnsker ikke at andre instanser skal fa informasjon om konklusjon etter
utredning. Bakgrunnen kan vaere manglende diagnoseforstaelse, kulturell forstaelse av utviklingshemming,
skam, frykt for ikke a fa tatt fgrerkort, mobbing eller stigmatisering. HABU bgr tilrettelegge for tillitsskapende
dialog med ungdommen og foreldrene, for a forsgke a finne ut hvorfor de ikke gnsker deling av informasjon
om diagnosen og pa den maten motivere til at relevant informasjon deles med instanser som har et
oppfelgingsansvar for barnet, ungdommen og familien.

Hvis det ikke er mulig & fa samtykke til & utlevere informasjon om konklusjon etter utredning, er det
begrensede muligheter til 3 gjgre dette uten samtykke. Det vil fortrinnsvis kunne veere aktuelt hvis det er fare
for liv eller alvorlig helseskade.

Det fglger av helsepersonelloven § 33 at den som yter helsehjelp i sitt arbeid, skal veere oppmerksom pa
forhold som kan fgre til tiltak fra barnevernstjenesten. Hvis ungdommen eller foreldrene etter dialog om
behovet for & dele informasjon med andre instanser fortsatt motsetter seg at andre instanser mottar
informasjon, ma HABU vurdere om det er grunnlag for a sende bekymringsmelding til barnevernstjenesten i
felge vanlige prosedyrer.
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22 TILBAKEMELDING TIL FASTLEGE OG KOMMUNALE INSTANSER

For a kunne tilpasse tjenestene etter barnets og familiens behov trenger fastlege og kommunale instanser
som skal fglge opp barnet eller ungdommen etter utredning, informasjon om resultater etter utredningen.

Anbefalinger

e Etter utredning bgr det innkalles til et tilbakemeldingsmgte mellom HABU, foreldre og aktuelle
instanser for gjennomgang av konklusjon fra utredningen, og for a drgfte behov for tiltak og ansvar
for oppfelging av tiltakene.

e Det mai hvert enkelt tilfelle vurderes om ungdommen skal delta pa tilbakemeldingsmgte med andre
instanser.

e Fagpersoner i kommunens hjelpeapparat bgr involveres i oppfglgingssamtaler om
diagnoseforstaelse nar barnet eller ungdommen og foreldrene trenger stgtte til dette.

e Instansene som har et ansvar for oppfglging av barnet etter utredning begr fa tilsendt skriftlig rapport
og epikrise, forutsatt at det er innhentet ngdvendig samtykke til det.

22.1 Tilbakemelding etter utredning

Pasienter har rett pa vern mot spredning av opplysninger jf. pasient- og brukerrettighetsloven § 3-6 . Det er
derfor viktig at helsepersonell er seg bevisst hvem som trenger muntlig og skriftlig informasjon etter
utredning og hvilken informasjon de trenger. Se kapittel 6. Informasjon, medvirkning og samtykke.

| tillegg til 8 motta rapporter etter utredning, er det for mange instanser nyttig a fa en muntlig gjennomgang
av konklusjoner etter utredning og hvilke konsekvenser funnene har for det enkelte barnet eller ungdommen.
Det kan bidra til gkt forstaelse for barnets utfordringer og barnets behov for oppfglging og tilrettelegging.

Det ma i dialog med aktuelle instanser avklares om de har den ngdvendige kompetansen for a fglge opp
anbefalte tiltak, eller om det er aktuelt a innga avtale om veiledningssamarbeid med HABU (151). Dersom det
blir vurdert at barnet bgr rehenvises pa et senere tidspunkt, ma det informeres om hvem som er ansvarlig for
a innkalle eller henvise til ny utredning. Se kapittel 18.8. Retesting i HABU.

Dersom HABU har vurdert at barnet kan ha rett til individuell plan og koordinator, er det et tema som bgr
drgftes i mgte med kommunale instanser (60).

Det kan veere aktuelt a involvere fagpersoner i kommunen i oppfglgingssamtaler om diagnoseforstaelse nar
barnet eller ungdommen og foreldrene trenger stgtte til dette. Se ogsa kapittel 21. Tilbakemelding til barn,
ungdom, foreldre.
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23 METODERAPPORT

Mandat og malgruppe

Det overordnede malet har vaert & utarbeide en regional retningslinje med faglige anbefalinger for
spesialisthelsetjenestens utredning av barn og unge (0-18 ar) ved spgrsmal om utviklingshemming som
hoved- eller bidiagnose. Retningslinjen omhandler bade diagnostikk og arsaksutredning.

Organisering og gjennomfgring

RHABU har ledet arbeidet med retningslinjen. Det har veert nedsatt en arbeidsgruppe med deltakere fra de
fleste habiliteringstjenester for barn og unge (HABU) i helseregion Sgr-@st. Deltakerne i arbeidsgruppen har
giennomgatt relevant litteratur, utarbeidet tekster til ulike kapitler og bidratt i revidering av hverandres
tekster.

Arbeidet har hatt to faglige redaktgrer, som sammen med RHABU har tatt et sarlig ansvar for a revidere og
kvalitetssikre innholdet i retningslinjen.

Arbeidsgruppen har hatt syv samlinger over to dager i perioden januar 2018 — april 2019.

Arbeidsgruppen har bestatt av:
Bj@rn Lerdal, faglig redaktar, psykologspesialist, engasjement RHABU
Petra Aden, faglig redaktgr, overlege og seksjonsleder, Oslo universitetssykehus
Elisabeth Rinde, psykologspesialist, Sykehuset i Telemark
Kristin Bostrgm, psykologspesialist/nevropsykolog, Sykehuset i Vestfold
Anni Torp Nielsen, spesialist i nevropsykologi, sjefspsykolog, Vestre Viken
Lars Inge Johnsen, psykologspesialist, Sgrlandet sykehus, Kristiansand
Anna Bremer, overlege, Vestre Viken
Ilka Huber, overlege, Sgrlandet sykehus, Arendal
Silje Heen Andersen, psykolog, Oslo universitetssykehus deltok frem til juli 2018
Einar Aagaard Tryti, psykolog, Oslo universitetssykehus
Anniken Borchsenius, psykologspesialist, Akershus universitetssykehus
Bjgrg Halvorsen, leder, RHABU
Anett Olsen, radgiver, RHABU

Alle deltakerne i arbeidsgruppen har oppgitt at de ikke har noen interessekonflikter som kan ha pavirket
habiliteten knyttet til deres deltakelse i arbeidsgruppen.

Brukermedvirkning

| arbeidet med retningslinjen har det veert samarbeid med syv brukerrepresentanter, tre ungdommer og fire
foreldrerepresentanter. De har kommet med verdifulle innspill som er inkludert i retningslinjen. Rekruttering
av brukerrepresentantene ble gjort via brukerutvalget i Helse Sgr-@st, Norsk forbund for utviklingshemmede,
NFU og ved direkte forespgrsel.

Andre som har bidratt underveis i arbeidet
Deltakerne i arbeidsgruppen har diskutert temaer i retningslinjen med kollegaer og veert i kontakt med ulike
fagmiljger for a drgfte enkeltkapitler i retningslinjen.

De medisinske kapitlene har vaert drgftet med regionalt nettverk for leger innen barnehabilitering.
Flerkulturelt nettverk i HABU har gitt innspill til sjekklisten for anamnese og klinisk undersgkelse. RKT
(Regional kompetansetjeneste for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og narkolepsi Helse Sgr-@st) har
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kommet med innspill til kapitlet om differensialdiagnostikk og komorbiditet. Kapittelet om helsekravene for
fgrerrett er konsultert med fagmiljger som har erfaring med slike vurderinger. Juridisk seksjon ved Oslo
Universitetssykehus har blitt konsultert i forhold til kapitlet om tilbakemelding til barn, ungdom og foreldre.

PhD, psykologspesialist Kristine Stadskleiv ved Seksjon for nevrohabilitering — barn, Oslo universitetssykehus
har skrevet kapittelet om utredning av barn og unge med omfattende og sammensatte vansker.

Kunnskapsgrunnlaget
Helsedirektoratets veileder for utvikling av kunnskapsbaserte retningslinjer (152) har veaert retningsgivende i
arbeidet med a utvikle retningslinjen.

Det ble innledningsvis utarbeidet en liste over aktuelle temaer a omtale i retningslinjen. Temalisten ble
utarbeidet med bakgrunn i praksis ved habiliteringstjenestene i regionen og temaer som var vektlagt i andre
lands retningslinjer. Temalisten ble supplert underveis, blant annet etter innspill fra brukerrepresentantene.

| samarbeid med medisinsk bibliotek ved Oslo Universitetssykehus, ble det 1. desember 2017 gjennomfgrt et
systematisk litteratursgk, med bakgrunn i temalisten. Det ble i fgrste omgang sgkt etter aktuelle
retningslinjer, oppslagsverk og oversiktsartikler. Det ble sgkt i falgende databaser: UpToDate, BMJ Best
Practice, Cochrane, PubMed, Psycinfo, SweMed+ og Norart. Norsk- og engelskspraklig litteratur fra 2007 ble
inkludert i sgket. RHABU gjennomgikk resultatene og gjorde en utvelgelse pa bakgrunn av tittel og abstrakt.
Pa enkelte av temaene var det fa eller ingen treff. Det ble utf@rt et oppdatert litteratursgk 30. mai 2019.
Sekehistorien er dokumentert.

Aktuelle fagbgker, testmanualer og offentlige dokumenter som er styrende for praksisen i HABU er inkludert i
kunnskapsgrunnlaget.

Det ble gjennomfgrt tilleggsspk pa enkelte temaer som det var fa eller ingen treff pa i det systematiske sgket.
Aktuelle artikler fra disse spkene er inkludert i kunnskapsgrunnlaget. Enkelte artikler som er inkludert er
derfor fra fgr 2007. Litteraturen ble gjennomgatt og kritisk vurdert av arbeidsgruppen.

Der det har veert manglende tilgang til forskningslitteratur, er klinisk erfaring og dagens praksis mer vektlagt i
anbefalingene. Tilbakemeldinger fra brukerrepresentantene er ogsa inkludert i kunnskapsgrunnlaget.
Anbefalingene er ikke gradert.

Etter gnske fra arbeidsgruppen er enkelte tema beskrevet mer utfyllende enn andre. Dette med bakgrunni
vurdering av behov for kunnskap i HABUene pa de aktuelle omradene.

Hgring
Utkast til retningslinjen var pa hgring i perioden 13.5.19 — 14.6.19.

Retningslinjen ble sendt pa hgring til alle barne-, ungdom og voksenhabiliteringstjenestene i regionen. |
tillegg ble brukerrepresentantene, brukerorganisasjoner og andre relevante fagmiljger invitert til 3 avgi
hgringssvar. Utkastet ble publisert pa nettsiden til RHABU, med mulighet for andre a avgi hgringssvar.

Det ble mottatt 18 hgringssvar. Innspillene ble vurdert og tatt stilling til i redaktgrgruppen og med enkelte
medlemmer av arbeidsgruppen, fgr aktuelle innspill ble inkludert i retningslinjen.

Implementering

Retningslinjen vil bli implementert ved habiliteringstjenestene for barn og unge i regionen. Det er lederne ved
tjenestene som er ansvarlig for a implementere retningslinjen i eget helseforetak. RHABU vil understgtte
arbeidet med ulike tiltak etter behov.
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Vedlegg 1

ANAMNESE

Familie, omsorgssituasjon

Nasjonalitet, etnisk bakgrunn,

kulturell tilhgrighet

Morsmal, sprakeksponering

Hereditet

Svangerskap, fgdsel

Neonatalperiode

Vaksiner
Tidlig utvikling

Tidligere sykdommer og
utreding, inkludert
anfallssuspekte hendelser

Syn og hgrsel

Kosthold, matlyst,
spiseforstyrrelser

Foreldre/andre omsorgspersoner (fgdselsdato, arbeidssituasjon,
foreldreansvar).

Mindrearige s@sken/andre barn i samme husstand (fgdselsdato).
Bosituasjon (for eks. delt bosted mellom foreldrene, avlastning),
andre i husholdningen.

Er det forhold rundt omsorgssituasjonen som kan ha betydning for
barnets utvikling og fungering. Hjelpetiltak og ytelser pr. d.d.
Nettverk, etnisk/geografisk opphav til foreldrene/barnet.

Angivelse av oppholdstid i Norge, eventuelt andre land.

Hvilke(t) sprak som blir snakket i hjemmet/ blir barnet eksponert
for.

Hvilke(t) sprak snakker barnet blant familie, venner, i skolegarden.
Slektskap mellom foreldre og eventuell inngifte i flere generasjoner.
Andre i familien med sen utvikling, utviklingshemming eller
nevrologiske tilstander.

Spesielle sykdommer eller lidelser i familien, f.eks epilepsi,
hjertefeil, misdannelser. Primaert knyttet til foreldre, sgsken,
besteforeldre, onkler, tanter, spesielt mannlige slektninger av mor.
Lag gjerne stamtavle.

Tidligere spontanaborter eller dgdfgdsler.

Sykdommer hos mor, komplikasjoner, infeksjoner, medikamenter,
alkohol, prematuritet eller overtidighet, Apgar, fgdselsvekt, lengde,
hodeomkrets, misdannelser.

Spesielle forhold som lavt blodsukker, hyperbilirubinemi, neonatale
kramper, sugevansker, spesielt rolig eller urolig.

Har barnet fulgt vaksinasjonsprogram?

Motoriske milepaler, sprak, lek, interesser, aktivitetsniva,
kontaktevne, sosial interaksjon, vekstkurver.

Bevissthetstap, fjernhet, kramper, bevegelsesforstyrrelser, spesielle
infeksjoner, hodetraumer. Hvilke undersgkelser og utredninger er
gjort tidligere, f. eks. billeddiagnostikk, genetiske undersgkelser,
EEG m.m.

Andre aktuelle helsemessige problemer.

Mistanke om syns- eller hgrselsvansker

Hvilke undersgkelser er gjort?

Ensidig eller selektiv kost. Overspising eller liten matlyst. Spising av
ting som ikke er mat.

Tygge- og/eller svelgevansker.

Bruk av kosttilskudd.
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Fordgyelse og urinveier

Sgvn

Opplevelser som preger

familien/barnet

Pedagogisk historie og tilbud

Kognisjon, sprak, motorikk,
atferd m.m.

Tegn til obstipasjon eller diarre. Renslighet, kontinens, enurese.
Gastrogsofageal refluks.

Innsovning, uro eller oppvakning pa natt, uthvilthet pa morgenen.
Sgvnighet pa dagtid.

Snorking eller andre symptomer assosiert med sgvnapne?
Omsorgssvikt, flukt, krig, botid i flyktning mottak. Hvordan har
opplevelsene pavirket barnet/familien.

Er det forhold som bgr tas hensyn til ved utredning.

Tidligere pedagogisk tilbud, herunder omfang eller fraveer av
morsmalsopplaering, og utbytte av opplaeringen. Aktuelt pedagogisk
tilbud ved henvisning.

Opplysninger om skoleprestasjoner.

Utvikling av sprak, sosial kontakt, motorikk og eksekutive
funksjoner, samt ADL ferdigheter. Skoleferdigheter. Langsom,
stagnasjon eller tilbakegang?

Trivsel, lek/ interesser, samhandling med jevnaldrende/ yngre barn.
Atferdsvansker. Konsentrasjon og aktivitetsniva.

Nar og hvordan ble bekymringen vakt? Er det foreldre eller andre
som primaert har reagert?

KLINISK UNDERS@KELSE:

Hgyde, vekt, hodeomkrets
Vurdering av hud mm.

Vurdering og beskrivelse av
dysmorfe trekk

Vanlige undersgkelser av
hjerte, lunger, lunger og buk

Nevrologisk undersgkelse

Hudforandringer, pigmentdefekter, striper, café au lait flekker,
fibromer, unormal harstruktur.

F. eks. hypo- eller hypertelorisme, epikantus, nedskranende
gyespalter, lavtsittende og/eller avvikende formede grer, flat eller
kort filtrum, spesielt fyldige eller smale lepper, forstgrret tunge,
grove ansiktstrekk, firfingerfurer, fetal finger pads, uvanlige fingre
og teer, sandal gap, asymmetrier.

Bilyd over hjerte.

Hepatosplenomegali.

Hjernenerver, muskeltonus, gange, koordinasjon, grov- og
finmotorisk, styrke, bevegelsesforstyrrelser, tremor, ataksi.

Dype senereflekser og primitive reflekser.
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Vedlegg 2

Metabolske undersgkelser
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Hb, MCV, MCHC v |V
Leukocytter og diff: organiske acidurier v v |
Trombocytter (Trc) 4
Blodgass v
Laktat/pyruvat (P, Sp) v |
Glucose (P, Sp) v v v
Elektrolytter v /1
Kreatininkinase v
Urinsyre
Leverenzymer (P) v v v v | v
Kolesterol (P) v
Ammoniak (P) v v
Kreatinin (P, Sp) v
Transferrinmgnster (P) v
Ultralange fettsyrer/fytansyre (P) v
Acylkarnitin-mgnster (EDTA-P) v
Aminosyrer (P, Sp) v v |/
Frie fettsyrer (P) v
Betahydroksybutyrat (P) v
Fri og total karnitin (P) v
Urin til metabolsk screening v v v v v v |
Spinalvaeske til nevrotransmitter- Y
undersgkelser
MR caput med spektroskopi v v v v
Grgnn: Standard blodprgver P: Heparinplasma
Gul: Spesifikk metabolsk screening, gjerne i dialog med biokjemisk avdeling, OUS-RH Sp: Spinalvaaske
Red: Videregaende diagnostikk ved saerskilte tilfeller EDTA-P: EDTA-plasma
! Anion-gap
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