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Salbidratil:
A god kvalitet og starre likeverdighet i habiliteringstilbudet

A kunnskapsbaserte tjenester bygget pa forskning, klinisk
erfaring ogbrukerkunnskap

Malgruppen emnsatte i spesialisthelsetjenesten som jobber
med habilitering av barn ognge
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Oppdraget

Utarbeide en retningdinje med faglige anbefalinger for
spesialisthelsetjenestensutredningog oppfalging av barn og
unge (0-18 &) med Down syndrom.

w Hovedfokuspa HABUs oppgaver
w Retningslinjen skal veereitknskapshasert

Publisert i februar 2017
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Kognigon og psykisk utviklingshemming
Motorikk, fysisk aktivitet ogverdagsferdigheter
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Renslighet og kontinens \
Samspill, Bmmunikasion og sprak
Sosiale ferdigheter og deltakelse '
Spiseutvikling, maering og vekst
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Medisinske tema

Epilepsi Immunologi, infeksjoner og vaksinasjo

Fertilitet, gynekologi og prevensjon Kreft

Fordgyelse, mage og tarm Nyre, urinveier, genitalier
Hjerneslag Synsvansker og gyepatologi
Hjertesykdom Sgvnforstyrrelser
Hoftedysplasi Tannhelse

Harselsvansker Tyroideaforstyrrelser

Instabilitet i nakke

Oslo
universitetssykehus




Kunnskapsbasert retningslinje

Kunnskapspyramiden

amaany A Erfarne fagfolk med i
& e arbeidet
st A Kontakt med brukere
wages - A Bred involvering og

retningslinjer

= -
Cochrane Library h ﬂ rl n g
Epistemonikos
Campbell Library
McMaster PLUS
Sekundeertidsskrifter
MEDLINE/PubMed
PsycINFO
Embase
CINAHL

Alper BS, Haynes RB. Evidence-Based Medicine 2016,21:123-125.
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A veere forelder

Ainnebaererfor mange perioder med gkt stress, gkt
usikkerhet, gkt behov for stgtte, gkte praktiske og
emosjonelleutfordringer

A Lavt stressniva og god mestring hos foreldre fremme
barns utvikling

O Oslo .
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Oppgaver for HABU

Alle bar fa tilbud om falgende:
Alndividuell samtale innen Bind (etablere kontakt med HABU, informasjon,
folelsesmessig statte)
Al 22 ar: AKKtivkom | gang kurs
AGruppesamlinger:
-4 ar (kun DS)
A0-12 &r (sammen med andre medvh)
A16-18 &r (sammen med andre medvh)

Individuell oppfalging etter behov og/eller henvisning

Oslo
universitetssykehus




Kognisjon/utviklingshemming

A 1Qvanligvismellom30-70 |

AGradering av utviklingshemming
AlLett 19%
A Moderat 30% |
A Alvorlig33 %
A Dyp 18 %

EE(EEE C(EE AmIEEIID) l)

AAdaptive ferdigheter: sprak det svakeste omrade

Oslo
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Oppgaver for HABU

A Kogpnitiv utredning vedkolestart (56 ar) med graderingwv
utviklingshemning, ev F79 (uspesifisert)

A Ny kognitiwurdering ved 102 &rsalder, spesielhvisikke
gradert tidligere

A Individuell vurdering av behovet senere, ved funksjonstap el
ved overgang vokseimbs fare for overvurdering)

Oslo .
universitetssykehus ®
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Psykiskhelse

Forekomst

A Hayere forekomst av psykiske utfordringesnn
normalbefolkning

A Lavereenn ved andre genetiske syndromer og
utviklingshemming av annen/ ukjent arsak

A @kt forekomst av autisme {80 %) og ADHD-6%)

A Tilstander som tilbaketrekking, angst, depresjon,
tvang mm ses hos ungdom/voksen
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Psykiskhelse pavirkes av

A Grad av utviklingshemning
A Dyp/alvorlig oftere vansker enn lett/ moderat
A Manglende sprak

A Kjgnnsforskjeller; gutter mer vansker enn
jenter

A Alder: Endringav trivsel, tilpasning og
livsutfoldelse | ungdomstid og voksen alder

‘ . Oslo
universitetssykehus
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Oppgaver for HABU

A Seetter tegn pa autisme og ADHD i fgrskolealder og védEsalder

A ASF
-Utredning og oppfalgning etter gjeldende retningslinjer

A ADHD
- Nasjonal retningslinje for oppfalging av ADHD
- Ved evt. medikamentell behandling, spesialist i HAB eller BUP
evt. | samarbeidned andre fagpersoner med anbefalinger om
relevante miljgtiltak

A Andrepsykiskehelseproblemer, ekangst, depresjon mm
Behandling ivaretas hhay habilitering vedlvorlig og dyp
utviklingshemmingogav BUP vetett til moderatutviklingshemming

A Realistiskérav, basert pa kartlegging og utredning
A Innsats p& andre omrader, som for eksempel kommunikasjon

Oslo .
universitetssykehus ®
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Aant de mest omfattende vanskene

Adar ofte starre sprékvansker enn kognitivt niva skulle
tilsi

AForstar mer enn de kan uttrykke

AOrdforréd og forstéelse bedres mer enn uttale og

talesprak

Oslo (XY
universitetssykehus °
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Kester ¢ en relativ styrke

Adisuelt sterke, har godt visuelt minne

Aduditivt svakere

Aviunnmotoriske vansker, artikulasjonsvansker
AStamming, taleflytvansker, lav stemme, heshet,

nasalitet

o]
universitetssykehus
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Generelle abefalinger

Benov for individuell utredning og tiltak
0 Tidlig innsats - samspillsferdigheter
® Leerer spraki naturlige situasoner ogi lek
0 Trenger stgtte av mer kompetente voksne

® Ha behov for tilgang pa AK sa tidlig som
mulig

0 Foreldrestgtte / opplaering har god effekt

‘ . Oslo
universitetssykehus
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Oppgaver for HABU

Vurdering av samspill, kommunikasjon og sprak
A 3-4mnd, 1015mnd, 3-4 &r, 56 ar og 1612 &r

Informasjon og veiledning til foreldr@&KKtivkurs og tema pa
gruppesamlinger) og fagpersoner kommuna
!» I“ , |

*

Avklare samarbeid og oppgavedeling med F

C Oslo ‘ .
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Motorikk, fysisk akt og hverdagsferdigheter

Grovmotoriskutvikling:
A samme mgnster som ved typisk utvikling (TU), men generelt
forsinket
A forsinkelse saerlig i forhold til
A balanse (ustghet og fallproblematikk)
A mer sammensatte aktiviteter
A ma sees i forhold til kognisjon og adaptive ferdigheter

A De fleste har utfordringer med finmotorikk/h&ndfunksjon
A Obs pa nakke, hofter og fatter | 7 5

!
—K =
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Oppgaver for HABU

A Motorisk vurdering i HABU ved43mnd og 1815 mnd, deretter
etter individuell vurdering av behov/vansker

A Informere foreldre om motorisk utvikling, stimulering og lsering
ved alle gruppesamlinger

A Allebgr falges regelmessig Bsmmunalfysio- ogergoterapeut

de farstelevear. HABU gi veiledning ved behov.

Oslo .
universitetssykehus ®
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Spiseutvikling, ernaering og vekst

A Forekomster uklar, menbeskrives ofte soret stort problem

A Starstvanskerved medisinske tilleggsvanskéeks
hjertefeil (hos 40 %)

A Spesielle anatomiske forhold kan fgre til vansker med &
bearbeide mat munnen

A Noen er plagemed|uftveisinfeksjoner ogeflux

A | oppveksten gkt forekomst av overvalgalavt stoffskifte,

hypotoni, inaktivitet, uheldige matvaner

‘ ) Oslo ‘ .
universitetssykehus ®




REGIONSENTER FOR MABILITERINGSTIENESTEN
FOR BARN 0G UNGE

Oppgaver for HABU

A Sikreat medisinske arsaker til spiseg ernseringsvansker er utredet og
behandlet

A Fange opp ogvt. viderehenvisdil ernseringsfysiolog, spiseteam etc.

A Informasjonog veiledningobm betydningen av riktig kosthold og fysisk
aktivitet for forebygging awevervekt

A Fglge program for oppfelging pa helsestasjon og nasjonal retningslinje for
veiing ogmaling

A Nasjonal retningslinje for forebygging, utredning og behandling av overvekt

gjelder ogsa ved DS

Oslo .
universitetssykehus ®
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Fertilitet, gynekologi og prevensjon

Oppgaver for HABU.

A Pubertetsutvikling bgr inngd som tema i gruppesamlinger for
barn og foreldre nar barna er 112 ar.

A Gynekologiske problemstillinger og informasjon om
prevensjon bgr innga som tema ved medisinske
konsultasjoner i HABU ved-1@ ar og 15 ar.

A Oppfelgingut over dette bar forega hos fastlegen, som ved
behov henviser til gynekolog

A Jentene bgr fa tilbud om HPV vaksine i 12 ars alder (som alle
andre jenter)

‘ ) Oslo .
universitetssykehus ®
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Hgrselsvansker

A 6¢ 15 % av alle nyfgdte barn med Down syndrom
har medfgdthgrselstap

A gkt risiko formellomgrebetennelssom kan
medfgrehgrselstap

A misdannelser det indre gre kan bidra til
sensorinevralhgrselstap

Oppfolging hos GNIege:Allenyfadtebarn, arligfra 2-5 ar
deretter hvert 2. ar i hele oppveksten
Oppgaver for HABU: Informere om hgyere risiko, og

etterspgrre ved kontakt med HABU. Ta hensyn ved utredning o¢
ved planlegging av ASK.

‘ ) Oslo ‘ ‘ .
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Sgvnforstyrrelser

Oppgaver for HABU.

Informere om symptomerpa sgvnforstyrrelser som er spesifikke for barn
med Down syndrom.

Kartlegge sevnmgnster (for eksempel med CSHQ) og spgarre etter tegn pa
sgvnproblemer.

Henvise til polysomnografipolygrafived mistanke onobstruktivt
sgvnapne syndrom (OSAS).

Henvise til klinisk ernaeringsfysiolog og aktivitetsprogrammer ved OSAS
kombinert med fedme.

Henvise til @INH foradenotonsillektomived pavist OSAS eller vedvarende
kliniske tegn p@bstruktiviteti gvre luftveier.

Henvise til lungelege for CPABIPARehandling etter

adenotonsillektomi

o Po  Po Do Do Do
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Medisinske tema

Epilepsi Immunologi, infeksjoner og vaksinasjo
Fertilitet, gynekologi og prevensjon Kreft

Fordgyelse, mage og tarm Nyre, urinveier, genitalier

Hjerneslag Synsvansker og gyepatologi
Hjertesykdom Sgvnforstyrrelser

Hoftedysplasi Tannhelse

Harselsvansker Tyroideaforstyrrelser

Instabilitet i nakke

Oslo
universitetssykehus
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Oppgaver for HABU med fokusomrader pa ulike alderstrinn

Alder

Fokusomrade

Oppgaver

Innen 3
mnd.

Foreldrestgtte

Individuell samtale med foreldrane

3-4 mnd.

Samspill, kommunikasjon og
spiseutvikling

Vurdere samspill og ferspraklig kommunikasjon
samt gi informasjon og veiledning til foreldre
Vurdere spiseutvikling (inkludert
munnmotorikk) og behov for tiltak

Medisinsk/nevrologisk og
motorisk

Generell vurdering samtidig med motorisk
vurdering

Kontrollere red refleks og sjekke for skjeling
TSH/fritt T4 (blodprave)

Vurdere eventuelle sgunforstyrrelser
Informere foreldre om tannhelse og henvise til
kommunal tannhelsetjeneste

Sjekke at felgende er ivaretatt

- hjerteundersgkelse

- ultralyd av hofter

- oppfalging av syn og hersel

I lgppet av
1.levear

Foreldrestgtte

Gruppesamling sammen med andre foreldre til
barn med Down Syndrom

10-15
mnd.

Samspill, kommunikasjon,
lek og spiseutvikling

Kartlegge og vurdere kommunikasjon samt gi
informasjon og veiledning til foreldre

Vurdere motoriske forutsetninger for
kommunikasjon, lek og spiseutvikling

Wurdere tiltak i tilfelle spisevansker

Se etter tegn til autismespekterforstyrrelse og
sgrge for utredning

15 mnd.

Medisinsk/nevrologisk og
motorisk

Generell vurdering samtidig med motorisk
vurdering

Sjekke for skjeling

TsH/ffritt T4 (blodpreve)

Kartlegge risiko for celiaki (blodprave)
Vurdere eventuelle sgunforstyrrelser
Sjekke at felgende er ivaretatt:

- oppfalging av syn og harsel

- oppfelging av tannhelse
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https://oslo-universitetssykehus.no/fagg-forskning/nasjonaleogregionaletjenester/rhabu/retningslinjefor-oppfolgingav-barn-og-ungemed-down-syndrom
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