
Retningslinjer for 
habiliteringstjenestens

oppfølging av barn og unge 
med Down syndrom



Skal bidra til:
Å god kvalitet og større likeverdighet i habiliteringstilbudet

Åkunnskapsbaserte tjenester bygget på forskning, klinisk 
erfaring og brukerkunnskap 

Målgruppen er ansatte i spesialisthelsetjenesten som jobber 
med habilitering av barn og unge



Oppdraget

Utarbeide en retningslinjemed faglige anbefalinger for 
spesialisthelsetjenestensutredningogoppfølging av barn og
unge (0-18 år) med Down syndrom.

ωHovedfokuspå HABUsoppgaver

ωRetningslinjen skal være kunnskapsbasert

Publisert i februar 2017



Retningslinjen omhandler

ω Foreldrestøtte

ω Kognisjon og psykisk utviklingshemming

ω Motorikk, fysisk aktivitet oghverdagsferdigheter

ω Psykisk helse

ω Pubertet ogseksualitet

ω Renslighet og kontinens

ω Samspill, kommunikasjon og språk

ω Sosiale ferdigheter og deltakelse

ω Spiseutvikling, ernæringog vekst



Medisinske tema
Epilepsi Immunologi, infeksjoner og vaksinasjon

Fertilitet, gynekologi og prevensjon Kreft

Fordøyelse, mage og tarm Nyre, urinveier, genitalier

Hjerneslag Synsvansker og øyepatologi

Hjertesykdom Søvnforstyrrelser

Hoftedysplasi Tannhelse

Hørselsvansker Tyroideaforstyrrelser

Instabilitet i nakke



Kunnskapsbasert retningslinje

ÅErfarne fagfolk med i 
arbeidet

ÅKontakt med brukere
ÅBred involvering og 

høring



Å være forelder 

Åinnebærer for mange perioder med økt stress, økt 
usikkerhet, økt behov for støtte, økte praktiske og 
emosjonelle utfordringer

ÅLavt stressnivå og god mestring hos foreldre fremmer 
barns utvikling



Oppgaver for HABU

Alle bør få tilbud om følgende:

ÅIndividuell samtale innen 3 mnd(etablere kontakt med HABU, informasjon, 

følelsesmessig støtte)

Å1 ½-2 år: AKKtivKom I gang kurs

ÅGruppesamlinger:

Å3-4 år (kun DS)

Å10-12 år (sammen med andre med utvh)

Å16-18 år (sammen med andre med utvh)

Individuell oppfølging etter behov og/eller henvisning 



Kognisjon/utviklingshemming

Å IQvanligvismellom 30-70 

ÅGradering av utviklingshemming:

ÅLett 19% 

ÅModerat 30%

ÅAlvorlig33 %

ÅDyp 18 %

ÅAdaptive ferdigheter: språk det svakeste område



Oppgaver for HABU

ÅKognitiv utredning ved skolestart (5-6 år) med gradering av 
utviklingshemning, ev F79 (uspesifisert)

ÅNy kognitiv vurdering ved 10-12 års alder, spesielt hvis ikke 
gradert tidligere 

ÅIndividuell vurdering av behovet senere, ved funksjonstap el 
ved overgang voksen(obs fare for overvurdering)



Psykiskhelse

Forekomst

ÅHøyere forekomst av psykiske utfordringer enn
normalbefolkning

Å Lavereenn ved andregenetiskesyndromer og 

utviklingshemmingavannen/ukjent årsak

ÅØkt forekomst av autisme (5-10 %) og ADHD (6-8 %)

ÅTilstander som tilbaketrekking, angst, depresjon, 

tvang mm ses hos ungdom/voksen 



Psykiskhelse påvirkes av

ÅGrad av utviklingshemning

ÅDyp/alvorlig ofterevansker enn lett /moderat

ÅManglende språk

ÅKjønnsforskjeller; gutter mer vansker enn

jenter 

ÅAlder: Endring av trivsel, tilpasning og 

livsutfoldelse i ungdomstid og voksen alder



Oppgaver for HABU
Å Se etter tegn på autisme og ADHD i førskolealder og ved 5-6 års alder
Å ASF

-Utredning og oppfølgning etter gjeldende retningslinjer 
Å ADHD

- Nasjonal retningslinje for oppfølging av ADHD
- Ved evt. medikamentell behandling, Ą spesialist i HAB eller BUP, 
evt. i samarbeid med andre fagpersoner med anbefalinger om 
relevante miljøtiltak

Å Andre psykiske helseproblemer, eks angst, depresjon mm
Behandling ivaretas hhv. av habilitering ved alvorlig og dyp 
utviklingshemming, og av BUP ved lett til moderat utviklingshemming

Å Realistiske krav, basert på kartlegging og utredning
Å Innsats på andre områder, som for eksempel kommunikasjon



ÅBlant de mest omfattendevanskene

ÅHar oftestørre språkvanskerenn kognitivt nivå skulle 

tilsi

ÅForstår mer enn de kan uttrykke

ÅOrdforråd og forståelse bedres mer enn uttale og

talespråk

SPRÅK



ÅGesterςen relativ styrke

ÅVisuelt sterke, har godt visuelt minne

ÅAuditivt svakere

ÅMunnmotoriskevansker, artikulasjonsvansker

ÅStamming, taleflytvansker, lav stemme, heshet,

nasalitet



Generelle anbefalinger

Behov for individuell utredning ogtiltak

ỏTidlig innsats - samspillsferdigheter

ỏLærer språk i naturlige situasjoner og i lek

ỏTrenger støtte av mer kompetente voksne

ỏHar behov for tilgang på ASKså tidlig som
mulig

ỏForeldrestøtte / opplæringhar god effekt



Oppgaver for HABU

Vurdering av samspill, kommunikasjon og språk:
Å 3-4 mnd, 10-15 mnd, 3-4 år, 5-6 år og 10-12 år

Informasjon og veiledning til foreldre (AKKtiv-kurs og tema på 
gruppesamlinger) og fagpersoner kommunalt

Avklare samarbeid og oppgavedeling med PPT



Motorikk, fysisk akt og hverdagsferdigheter

Grovmotoriskutvikling:
Åsamme mønster som ved typisk utvikling (TU), men generelt 

forsinket
Å forsinkelse særlig i forhold til
Åbalanse (ustøhet og fallproblematikk) 
Åmer sammensatte aktiviteter
Åmå sees i forhold til kognisjon og adaptive ferdigheter

ÅDe fleste har utfordringer med finmotorikk/håndfunksjon
ÅObs på nakke, hofter og føtter



Oppgaver for HABU

ÅMotorisk vurdering i HABU ved 3-4 mndog 10-15 mnd, deretter 

etter individuell vurdering av behov/vansker

ÅInformere foreldre om motorisk utvikling, stimulering og læring 

ved alle gruppesamlinger 

ÅAlle bør følges regelmessig av kommunal fysio- og ergoterapeut 

de første leveår. HABU gi veiledning ved behov.



Spiseutvikling, ernæring og vekst

ÅForekomst er uklar, men beskrives ofte som et stort problem

ÅStørst vansker ved medisinske tilleggsvansker, f.eks

hjertefeil (hos 40 %)

ÅSpesielle anatomiske forhold kan føre til vansker med å 

bearbeide mat i munnen

ÅNoen er plaget med luftveisinfeksjoner og reflux

ÅI oppveksten økt forekomst av overvekt pgalavt stoffskifte, 

hypotoni, inaktivitet, uheldige matvaner



Oppgaver for HABU
ÅSikre at medisinske årsaker til spise- og ernæringsvansker er utredet og 

behandlet

ÅFange opp og evt. viderehenvisetil ernæringsfysiolog, spiseteam etc.

Å Informasjon og veiledning om betydningen av riktig kosthold og fysisk 

aktivitet for forebygging av overvekt

ÅFølge program for oppfølging på helsestasjon og nasjonal retningslinje for 

veiing og måling

ÅNasjonal retningslinje for forebygging, utredning og behandling av overvekt 

gjelder også ved DS



Fertilitet, gynekologi og prevensjon

Oppgaver for HABU: 
ÅPubertetsutvikling bør inngå som tema i gruppesamlinger for 

barn og foreldre når barna er 10-12 år. 
ÅGynekologiske problemstillinger og informasjon om 

prevensjon bør inngå som tema ved medisinske 
konsultasjoner i HABU ved 10-12 år og 15 år. 

ÅOppfølging ut over dette bør foregå hos fastlegen, som ved 
behov henviser til gynekolog.

ÅJentene bør få tilbud om HPV vaksine i 12 års alder (som alle 
andre jenter)



Hørselsvansker
Å 6 ς15 % av alle nyfødte barn med Down syndrom 

har medfødt hørselstap
Å økt risiko for mellomørebetennelse som kan 

medføre hørselstap
Å misdannelser i det indre øre kan bidra til 

sensorinevralthørselstap 

Oppfølging hos ØNH-lege: Alle nyfødte barn, årlig fra 2-5 år 
deretter hvert 2. år i hele oppveksten 

Oppgaver for HABU: Informere om høyere risiko, og 
etterspørre ved kontakt med HABU. Ta hensyn ved utredning og 
ved planlegging av ASK.



Søvnforstyrrelser

Oppgaver for HABU:
Å Informere om symptomer på søvnforstyrrelser som er spesifikke for barn 

med Down syndrom. 
Å Kartlegge søvnmønster (for eksempel med CSHQ) og spørre etter tegn på 

søvnproblemer. 
Å Henvise til polysomnografi/polygrafived mistanke om obstruktivt

søvnapne syndrom (OSAS). 
Å Henvise til klinisk ernæringsfysiolog og aktivitetsprogrammer ved OSAS 

kombinert med fedme. 
Å Henvise til ØNH for adenotonsillektomived påvist OSAS eller vedvarende 

kliniske tegn på obstruktivitet i øvre luftveier.
Å Henvise til lungelege for CPAP/BiPAPbehandling etter 

adenotonsillektomi. 



Medisinske tema
Epilepsi Immunologi, infeksjoner og vaksinasjon

Fertilitet, gynekologi og prevensjon Kreft

Fordøyelse, mage og tarm Nyre, urinveier, genitalier

Hjerneslag Synsvansker og øyepatologi

Hjertesykdom Søvnforstyrrelser

Hoftedysplasi Tannhelse

Hørselsvansker Tyroideaforstyrrelser

Instabilitet i nakke





https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/rhabu/retningslinje-for-oppfolging-av-barn-og-unge-med-down-syndrom

https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/rhabu/retningslinje-for-oppfolging-av-barn-og-unge-med-down-syndrom

