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Utredning och diagnostisering av utvecklingsstorning.

Bakgrund

I januari 2002 sammankallades pa initiativ fran barn- och ungdomshabiliteringens chef, psykologer vid
olika verksamheter i landstinget och i Umea kommun som utreder barn, for att diskutera
diagnostisering av utvecklingsstorning med syfte att na konsensus kring diagnostik. Behovet av en
gemensam syn pa vilka utredningar och krav som stills pa diagnosen utvecklingsstorning dr tydlig nar
det giller rittssidkerhet och kvalitet vid personkretsbeddmning infér ans6kan om insatser via LSS; lag
om stod och service samt infor sédrskoleplacering men utgor dven en kvalitetssikring for de
professionella. Psykologutredningen &r central for att beddma om en person har en betydande och
bestaende nedsittning av begavningsfunktionen.

Tre perspektiv lades fram som utgangspunkt for arbetet att na professionellt konsensus bland
psykologerna.

e Utredning av begavningsnedsittning: Hur medverkar psykologer till att ritt diagnos stills?
Psykologutredningen ir en viktig del i underlaget for att faststilla en diagnos. Utredningarna
maste darfor kvalitetssikras genom noggrannhet i hur test anvénds och forstaelse for att ett
testresultat ej ar tillrdckligt for en diagnos. Det dr nodvindigt med kunskaper om
differentialdiagnoser som emotionella problem, tillfdlliga utvecklingsavvikelser,
autismspektrumstorning, uppmérksamhetsstorningar, perceptionsstorningar, hjdrnsynskada eller
specifika inldrningsproblem.

e Barn och anhérigperspektiv: Medvetenhet om vad det innebir for barn och familj att fa
diagnos och den risk for stigmatisering och segregering det innebér. Ett krisperspektiv knutet till
en livslang svarighet, en funktionsnedsittning som inte vixer bort. Familjen behover tid och
mojlighet att bearbeta de kénslor och tankar som vécks infor barnets funktionshinder

e Avniamare: Hur ser underlagen och besluten om LSS och inskrivning i sérskolan ut? I de flesta
kommuner finns rutiner dér fordldrarna gor en ansokan som styrks av utredningar bl a av
psykolog. Underlagen ir viktiga for att besluten skall bli riktiga.

En arbetsgrupp utsags for att arbeta vidare med dessa fragor med psykologer ifran Barn- och
ungdomskliniken, Barn -och ungdomspsykiatriska kliniken, Barnhélsovarden, Skolan och Barn -och
ungdomshabiliteringen i Umea.

Arbetsgruppen har haft ett uppdrag att ta fram ett konsensusdokument inom professionen.

Dokumentet har sedan utgjort underlag for lanshabiliteringschefens diskussioner med
verksamhetsansvariga med syftet att fa en gemensam syn i Visterbotten och har dérvid
kompletterats med medicinska, sociala, pedagogiska perspektiv. For redovisning av personer som
utarbetat underlag inom olika perspektiv se bilaga 1. I det slutliga dokumentet har synpunkter som
inkommit fran berérda verksamheter beaktats.

Dokumentet innehaller dven - utredningsgang, information och beslut om personkrets for
radgivning och annat personligt stod enligt LSS och sarskola.



Definition, utvecklingsstorning - begavningsnedsittning.

Med en begavningsnedsittning eller en utvecklingsstorning menas en begrinsning i de kognitiva
funktionerna. Det dr formagan till abstrakt tinkande som &r nedsatt. Orsaken till
funktionsnedsittningen kan vara sjukdom eller skada, som kan ha uppstatt pre-, peri- eller
postnatalt. Funktionsnedsittningen kan ocksa vara ett uttryck for variationen i ménskliga formagor
stdllt i relation till det omgivande samhillets krav. I manga fall kan inte nagon orsak pavisas. Se
vidare under medicinsk utredning.

Utvecklingsstorning kan definieras pa olika stt;

¢ Psykologiskt, nedsatt intellektuell formaga som kan miétas psykometriskt.

e Socialt, begrinsning i personens formaga att mota omgivningens krav pa ett for aldern adekvat
sétt.

¢ Administrativt, det hjilp och stédbehov personen p g a sin intellektuella nedséttning behdver
och erhaller genom insatser enligt en speciell lagstiftning eller sérskild skolform.

Diagnoskriterier finns angivna i DSM-1V-manualen och i ICD 10 dir grénser for lindrig, mattlig,
svar och djup mental retardation anges. Griansen for utvecklingsstorning anges till tva
standardavvikelser under begavningsgenomsnittet, IK-virde pa 70 eller ldgre.

Psykologutredningen

Syftet med psykologutredningen r att beskriva barnets kognitiva formaga. Resultatet vid ett test dr
en del i utredningen och kan aldrig ensamt ligga till grund for ett stillningstagande om
utvecklingsstorning. En intelligenskvot pa 70, som &r grins for utvecklingsstorning, dr inte nagon
reell grins utan ett sétt att forsoka kvantifiera kvalitativa egenskaper. Testet anger dessutom ett
konfidensintervall som &r viktigt att beakta i tolkningen av resultatet.

For att kunna stélla en diagnos om utvecklingsstorning kriavs information om hur funktions-
nedséttningen yttrat sig i vardagliga aktiviteter.

Utredningen bor dirfor innehalla;

® Anamnes
Ex graviditet, férlossning, ev trauman, barnets utveckling dver tid, fordldrarnas beskrivning,
forskoleskolpersonals beskrivning, tidigare utredningar, familjens sociala och psykologiska
situation, ev sjukdomstillstand.
Har ingar ocksa en beskrivning av barnets/ungdomens adaptiva formaga. Hur méter barnet krav
i vardagen, vilken niva jamfort med jamnariga?

e Testning med metoder som avser att mita intellektuell formaga. Tester som anvénds kan vara:
Griffiths utvecklingsskala, WPPSI-R, WISC-III, Leiter-R, Wais-R. Detta &r inte nagon komplett
uppsittning test, utan bor ses som exempel pa metoder som anvinds. For ytterligare
kartldggning eller beskrivning av barnets/ungdomens starka/svaga sidor kan en komplettering
med neuropsykologiska test behovas ex. NEPSY, WCST, Rey Complex Figure, TVPS.

For barn/ungdomar med svara motoriska nedsittningar t ex med diagnos Cerebral Pares, dér
kartlaggning av en generell kognitiv niva kan efterfragas, dr det viktigt att anvinda testmetoder,
som inte stiller krav pa motoriska fardigheter, ndr formagan att manipulera foremal ej dr det
som bedoms, eller sprakuppgifter, som stiller krav pa finmotorisk formaga. Exempel pa ett
sddana test ir Leiter-R., Ravens Matriser, ITPA.



Vid svarare tal- och sprakproblem bor logoped involveras.

For barn i forskolealdern, didr formagorna dnnu inte differentierats, dr det viktigt att f6lja barnets
utveckling 6ver tid och ofta behovs tva utvecklingsbedomningar med minst ett ars mellanrum. For
skolbarn, dir det néstan alltid handlar om resultat i granslandet mot svag-begavning, rekommenderas en
fornyad bedomning efter tidigast 1,5-2 ar. For en skolelev i hogre aldrar t ex hogstadiet finns ofta
mangariga funderingar fran fordaldrar och ldrare och flera tidigare pedagogiska beskrivningar att bygga
pa, vilket kan innebdra att en utvecklingsbedomning ar tillriacklig.

® Resultat och kvalitativ analys av den aktuella testningen och tidigare genomforda testningar.
Den kvalitativa analysen innehaller forutom analys av testresultat d&ven barnets beteende i
testsituationen, kontaktformaga etc. Statistiska kunskaper t ex faktoranalys dr viktiga dér
deltester jimfors och skillnader analyseras. Barnets starka och svaga sidor beskrivs bl a med
avseende pa abstraktionsnivaer och strategier. Stillningstagande till alternativ eller
kompletterande diagnos kan behova goras.

e Sammanfattning med slutsatser och rekommendationer. Det bor klart och tydligt framga i
psykologens utlatande om utredningen visat en utvecklingsstorning/begavningsnedsittning och
pa vilken niva.

Barn med annan kulturell och spraklig bakgrund in svenska

I dessa fall dr det sirskilt viktigt med en noggrann utredning och resultaten bor tolkas med
forsiktighet .Det bor papekas att det inte finns nagra kulturobundna test. Viktigt att barnets
modersmal, sprakbyten och inldrning av det nya spraket beskrivs. Barnet bor ha kommit igang med
det nya spraket och behirska det utan storre anstrangning, en process som kan ta nagra ar, innan
man genomfor en psykologutredning. Nir det géller barnets/ungdomens skolgang i hemlandet och i
Sverige ar det viktigt att ta reda pa familjens kultur och skoltraditioner samt attityder och
vérderingar av funktionshinder i hemlandet.

Eventuell traumatisering som orsak till utvecklingsavvikelsen bor dvervigas.

Pedagogisk utredning

Syftet med den pedagogiska utredningen &r att ge svar pa fragan om barnet har forutséttningar att na
kunskapsmalen i skolan Av utredningen bor tydligt framga vilka insatser som gjorts for att anpassa
verksamheten i forskola /skola/skolbarnsomsorg till barnets/elevens behov samt vilka resultat som
foljt dessa insatser.

Pedagogisk bedomning utgor en viktig grund i utredning kring barnet/eleven i svarigheter som bas
for en funktionsbeskrivning och atgirder inom skolan eller for fortsatt utredning.

Forskolldrare eller larare beskriver skriftligt barnets/elevens formagor och svarigheter, beteende och
relationer. Specialpedagog kan vara delaktig eller har en konsultativ roll i denna bedémning. Vid
stdllningstagande infor sirskoleplacering bor en bedomning finnas att eleven inte kan na upp till
kunskapsmalen.



Som ett stdd i denna bedomning finns:
e Pedagogisk bedomning i férskolan (se bilaga 2)
¢ Pedagogisk beddmning i skolsituationen (se bilaga 3)

Specialpedagog gor vid behov en fordjupad bedomning utifran hur det pedagogiska arbetet
organiserats kring eleven i samarbete med arbetslaget.

Nir det giller tal- sprak- lds- och skrivutredning viljer specialpedagog metod utifran alder. Inom
forskola och skola kan samverkan ske med sprak- och talpedagog.

Vid svarare tal och sprakproblem bor logoped involveras om det inte skett sedan tidigare.

Medicinsk utredning

Diagnosen utvecklingsstorning sédger ingenting om bakomliggande medicinska orsaker. Generellt
giller att ju svarare utvecklingsstorning desto storre sannolikhet for en eller flera medicinska
diagnoser som orsakar eller forklarar den forsenade /avvikande utvecklingen hos barnet. De
utvecklingsstorningar som diagnostiseras fore skolaldern ir i regel pa nivan mattlig eller svar/grav
medan de utvecklingsstorningar som diagnostiseras senare i skolaldern eller mera sillsynt i vuxen
alder oftare motsvarar nivan lindrig utvecklingsstorning.

Enligt ICD 10 (Klassifikation av sjukdomar och hélsoproblem1997) beskrivs psykisk
utvecklingsstorning under positionerna F70-F79. Det dr F70-F73 som é&r aktuella for diagnoser vid

beslut om personkretstillhorighet bade enligt LSS och for skolformerna sirskola/gymnasiesirskola.

De medicinska orsakerna till utvecklingstorning (F70 - F73) har i flera visterldndska
sammanstillningar spridning inom foljande diagnosgrupper:

Kromosomavvikelser 23-27 % (t ex Trisomi 21, Fragile X, trisomi 13 och 18, olika
kromosomdeletioner m.fl.)

Sjukdomar med genetisk 21-25 % (sjukdomar till f6ljd av fordndringar pa DNA-niva.

bakgrund manga olika, ofta sillsynta diagnoser)

Sjukdomar under 6-10 % (infektioner som drabbat fostret, dalig fostertillvéxt
graviditet av olika orsaker)

Orsaker kring fodelsen  7-11 % (syrebrist, blodningar i hjarnan, infektioner inte
(perinatala orsaker) i kombination med lag fostervikt och tidig fodsel)
Orsaker efter fodseln 4-8 % (olycksfall, infektioner m f1)

Oklara orsaker 20-27% (en del av normalvariationen utan biologisk

forklaring, andra med skadebild utan séker diagnos.
Uppmirksamhet pa bl.a. nya sjukdomstillstand, sjuk-
domstillstand fran andra delar av virlden, drog- och
lidkemedelsrelaterade orsaker m.fl.)

Hur ingaende medicinska undersdkningar som dr nodvindiga i varje enskilt fall bedoms av ansvarig
lakare men det ér virdefullt bade for utredningen och insatserna senare att fa en sa bra bild som
mojligt av mojliga medicinska orsaker/diagnoser. Den medicinska utredningen bor dirfoér behandla
olika aspekter oavsett om olika undersokningar och bedémningar visar normala eller avvikande
resultat.



Samma krav bor stillas pa den medicinska utredningen oavsett om diagnosen stills under
forskolealdern eller senare under skoltiden.

Kartlaggningen bor innefatta forekomsten av hereditet/arftlighet, forhallanden under graviditet och
forlossning, kroppslig och mental utveckling efter fodelsen. Det dr viktigt att notera sjukdomar av
betydelse, olyckshindelser eller andra trauman. Kroppsligt och neurologiskt status, helst fran flera
tillféllen &r vérdefullt. Vidare bor forekomsten av syn- och horselskador, anfallsepisoder,
nutritionsstorningar kartldggas. Resultat fran olika undersokningar t.ex. genetiska undersokningar,
olika undersokningar av @mnesomsittning och metaboliska storningar, dokumentation av svarare
infektionstillfillen &dr av stor betydelse. Strukturell och funktionella undersokningar av hjdrnan t.ex.
neuroradiologiska undersokningar, flodesméitningar m.m. ingar i regel i en fordjupad utredning.

Det dr virdefullt om uppgift anges om var och nir olika undersokningar genomforts for att kunna
tillféra utredningen kompletterande uppgifter

Inte séllan genomfors utredningar da flera fragestéllningar finns med t.ex. savil utvecklings-
storning, kontaktstorning (autismspektrastérningar) och uppmérksamhetsstérningar (ADHD/DAMP
m f1.). Aven om det ir skilda diagnosgrupper ir siittet att kartligga ofta likartat. Det ir av stor
betydelse att faststilla huvuddiagnosen bakom den unges funktionshinder.

Social utredning

Den sociala utredningen syftar till att komplettera underlaget. Utredningen bor visa i vad man
situationen i hemmet eller i vrigt utanfor skolan kan ge ytterligare forklaringar av betydelse nir det
giller barnets forutséttningar for kognitiv utveckling eller att tillgodogdra sig utbildningen.

En samlad bedomning av de olika utredningarna, avgor, om den totala bilden stimmer med
utvecklingsstorning/begavningsnedsittning.

Information till foraldrar/familj/barn och ungdom

Det dr viktigt att ge tydlig och klar information till fordldrarna om utredning, resultat och
konsekvenser av funktionsnedsittningen .Ett besked om ett livslangt funktionshinder &r en
avgorande hindelse i fordldrars liv, som kréver tid att ta in och forsta konsekvenserna av. Viktigt att
behilla ett krisperspektiv. Foridldrarna har ofta fragor om hur det kan téinkas bli for barnet langt i
framtiden och for manga barn, sirskilt de med lindrigare utvecklingsstorning &r det svart att uttala
sig om det. Det dr en ovisshet som forildrarna har att hantera. Man kan behova triffa fordldrarna
flera ganger for att fanga upp deras fragor och funderingar och méta dem i ovissheten. Information
ges om LSS och mojligheter till stod ifran barn- och ungdomshabiliteringen. Den utredande
psykologen alternativt det utredande teamet kan ocksa tréffa familjen tillsammans med representant
fran barn och ungdomshabiliteringen for information.

For skolbarn ansvarar den utredande skolpsykologen i samrad med rektor, for att fordldrarna ges
mojlighet att fa information om sirskolan och rittigheter enligt LSS. Informationen bor innehalla
tydlig och klar information om konsekvenser av inskrivningen i sédrskola vad giller mojligheter och
begrinsningar. I Umea kommun finns en samordnare for siarskolan som kan ge denna viktiga
information. Aven for dldre barn och ungdomar ir det onskvirt att triiffa fordldrarna vid fler 4n ett
tillfalle for att tydliggora information och fanga upp fragor.



I samrad med forildrar bor man planera for hur barnet/ungdomen sjélv skall ges en individuellt
anpassad information. Informationen kan behova f6ljas upp med erbjudande om samtalsstod efter
en tid.

Ansokan till Barn och ungdomshabiliteringen i Visterbottens lin

Da den samlade bedomningen dr gjord, informeras och erbjuds fordldrarna att ansoka om den
sdrskilda insatsen “’radgivning och annat personligt stod enligt LSS §9:1 ifran barn- och
ungdomshabiliteringen. Ansokan gors av fordldrarna och den samlade bedomningen d v s,
psykologutredning, pedagogisk/social utredning samt lidkarintyg bifogas. En sérskild blankett finns
pa www.vll.se/barnhab for att forenkla ansokan men det &r inget krav att anvianda den. Det viktiga
ar att ansokan fran person/forialder/vardnadshavare/foretradare finns och ett tillrackligt underlag for
att styrka diagnos och behov.

Ansokan och intyg gar till habiliteringschef som pa uppdrag av handikappnamnden i landstinget &r
delegat att fatta beslut om personkretstillhorighet enligt § 1:1 LSS nir radgivning och annat
personligt stdd soks. I beslutskonferensen finns psykologisk, medicinsk, social och administrativ
kompetens genom habiliteringschef, 6verldkare inom handikappomradet i landstinget, kurator och
registrator. Beslutskonferensens uppdrag dr att bedoma om barnet /Jungdomen har en betydande och
bestaende nedsittning av begavningsfunktionen som intraffat under utvecklingsperioden upp till 16
ar och om barnet/ungdomen diarmed behover sirskild hjilp i sin livsforing beroende pa denna
nedséttning.

Om barnet och/eller familjen har behov av ett sirskilt expertstod for att underlitta det dagliga livet
kan detta ges fran barn och ungdomshabiliteringen. Rad och stod ér ett komplement till habilitering
enligt Hélso- och sjukvardslagen och innefattar ej hilso-och sjukvard, insatser inom undervisning
eller socialtjanst. Som underlag for beslut om rad och stod kriavs forutom intyg om funktionshinder
eller diagnos en kartldggning av behoven. Forildrar och personen sjilv om han/hon dr dver 16 ar
behover information om vilken hjilp som kan ges via LSS och via barnhabiliteringen och fa hjilp
att uttrycka sina behov och 6nskemal. Dessa behovsutredningar gors inom barnhabiliteringen.
Beslutskonferensens personkretsbedomning utgor ofta ett stoéd for kommunernas beslut om
personen /anhoriga soker andra insatser enligt LSS och for forsikringskassans beslut. Aven vid
beslut om sirskola kan den vara vigledande. Varje huvudman ansvarar dock for sitt eget beslut.

Nir beslut om personkretstillhorighet och radgivning och annat personligt stod ar fattat gor
habiliteringspersonal tillsammans med fordldrarna en fordjupad kartliggning av barnets/ungdomens
och familjens behov och hur insatserna skall utformas. Barn- och ungdomshabiliteringen har dven
ansvaret for habilitering enligt Hélso- och sjukvardslagen for barn och ungdomar med
utvecklingsstorning. I samrad med foréldrar utformas en s k individuell plan som innehaller savél
rad och stodinsatser som habilitering. Planer kan dven goras samordnat med andra verksamheter om
foréldrar eller den unge sa onskar. Besluten om rad och stod dr tidsbegrinsade och omprovas.
Omprovningen géller framst behoven av rad och stod men kan dven avse personkretsbedomning
och ddrmed diagnos.

Ansokan om inskrivning i sidrskola

Foréldrarna informeras om mojligheter till ansdkan och inskrivning i sidrskola. Vigen in i sirskolan
varierar. For en del barn har diagnosen varit klar redan under férskoletiden och fordldrarna har
kontakt med ett habiliteringsteam som informerat om alternativ och foljt familjen i
skoldiskussioner.



For andra elever ér processen mera langdragen och det dr kring dessa barn som diagnostiseringen
kan vara svar. Det kan vara barn med lindrig utvecklingsstorning eller i grinslandet mot
svagbegavning. Psykosocial problematik eller andra funktionsnedsittningar kan finnas med vilket
forsvarar bedomning av de kognitiva funktionerna. Hér &r det sarskilt viktigt med ordentliga
beskrivningar av barnets formagor och fungerande i vardagen rérande inldrning, krav och social
utveckling. Om behandling eller andra atgérder paborjats bor resultatet av detta beaktas. Eleven kan
ha borjat sin skolgang i grundskolan och initialt kan det ha fungerat bra. Med tiden kan det visa sig
att undervisningssituationen blir mer problematisk och att eleven far allt svarare att na upp till
kunskapsmalen.

Forildrarna fattar beslut om ansokan och underlaget dr den samlade bedomningen -
psykologutredning, pedagogisk utredning, social utredning och medicinsk utredning. Kriteriet f6r
att fa ritt till undervisning i sirskola ir att eleven ej bedoms na upp till kunskapsmalen i
grundskolan p g a konstaterad utvecklingsstorning och/eller autism eller autismliknande tillstand av
den grad att begavningen paverkas.

Erbjudande om sirskola. Vardnadshavare avgor om erbjudandet om sirskola ska accepteras,
eleven kan inte tvingas till en sirskild skolform. Vardnadshavare avgor ocksa om eleven ska fa sin
undervisning i grundskolan med sirskolans ldroplan eller i sdrskoleklass. Fordldrar/vardnadshavare
har inte nagon lagstadgad ritt att eleven ska tas emot i sirskola om eleven inte uppfyller kriterierna
for sédrskola. Beslut om grundsirskola eller triningsskola fattas av skolan.

Beslut om inskrivning i sirskola fattas av respektive hemortskommun enligt aktuell
delegationsordning.

Utredningar av utvecklingsforseningar/utvecklingsstorningar

Vilken vardinstans eller verksamhet som utreder barnet beror pa flera olika faktorer knutna till
barnet som t ex barnets alder, vilken fragestillning som foranleder utredning, var och vem som
initierar kontakten samt tidigare vardkontakter. Utredningsgangen bestims dven av faktorer knutna
till de olika verksamheterna och deras primira uppdrag. Det dr en fordel om utredningen gors inom
den instans som har bist kinnedom om barnet.

For elever fran forskoleklass och uppat gors alltid den forsta utredningen inom skolan.

Barn som utifran tidigare stéllda diagnoser redan har kontakt med Barnhabiliteringen, utreds ddr om
behov finns av kompletterande utredningar infor skolstart. Barn och ungdomar i skolaldern som har
kontakt med habiliteringen, utreds av habiliteringspsykolog om foréldrar eller den unge sjilv onskar
det for egen del. I andra fall nér fragestidllningen géller skolplacering eller andra pedagogiska
fragestillningar utreds eleven av skolpsykolog. I sdrskilt komplicerade utredningar kan den ske i
samrad mellan habilitering och skola.

Andra fragestillningar.

Ibland kommer barn/ungdomar pa remiss till olika utredningsteam med annan fragestillning, men
genom de utredningar som gors visar det sig att barnet har en utvecklingsstdrning. Om fullstindig
utredning ej kan goras inom dessa team sa remitteras barnet vidare for fortsatt utredning och
handldggning utifran sina behov.
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Aven om forindringar kan komma att ske i berorda organisationer, s ir vi Gverens om att ovan
beskrivna utredningsgang, innehall i utredning, delgivning av resultat, information och bemotande
av forildrar, samt underlag for beslut ska gélla oavsett vilken verksamhet som initierar och/eller
utreder barnet/ungdomen.

Carina Folkesson Elisabeth Zachrisson
Linshabiliteringschef Skoldirektor

Barn och ungdomshabiliteringen Umea kommun

Erik Bergstrom Hans K:son Blomquist
Verksamhetschef Verksamhetschef

Barn- och ungdomskliniken Barnhilsovarden i Umea

Anna Lindstrom
Verksamhetschef
Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken



Bilaga 1 - Utredning och diagnostisering av utvecklingsstorning 2004-06-18
Arbetsgruppen som utarbetat underlag vad giller det psykologiska perspektivet har utgatt
fran ett material frin Orebropsykologer.

Inga Lundblad-Danielsson, leg. psykolog, Barn- och ungdomshabiliteringen (sammankallande)
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