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Formali

Ritgerd pessi; Breyttar parfir — Nyjar aherslur: Folk med Downs heilkenni 4 efri arum:
Heilabilun, sjon- og heyrnartap, er lokaverkefni til BA gradu i proskapjalfafredum &
Menntavisindasvidi vid Haskéla Islands. Vidfangsefni ritgerdarinnar hefur lengi verid
okkur hugleikio i starfi med fotludu folki. Okkur hefur pott skorta upplysingar um peer
breyttu parfir sem geta fylgt 6ldrun folks med Downs heilkenni. Von okkar er su ad

ritgerdin geti verid innlegg i freedslu fyrir starfsfolk.

Ernu Einarsdottur, proskapjalfa, feerum vid bestu pakkir fyrir frabaera leidsdogn vio gerd
pessarar ritgerdar. Einnig viljum vid pakka fjolskyldum okkar sem syndu okkur omelda

polinmadi og studning 4 medan 4 ritgerdarsmidinni stdo.



Agrip
Verkefni petta er fraedileg heimildaritgerd sem fjallar um 6ldrun folks med Downs
heilkenni. Markmidid er ad komast ad pvi hvernig starfsfolk getur maett breyttum porfum

pess ef pad feer heilabilun, sjon hrakar eda heyrn skerdist.

Fram kemur 1 ritgerdinni ad 6ldrunareinkenni birtast fyrr hja fo6lki med Downs heilkenni en
60rum. Heilabilun er mun algengari, svo og sjon- og heyrnarskerding. Med tilkomu pessara
oldrunareinkenna breytast parfir folks og taka parf upp nyjar aherslur i pjonustu vid pad. I

ritgerdinni eru prir paettir skodadir sérstaklega; heilabilun, sjon-- og heyrnartap.

Helstu nidurstddur ritgerdarinnar syna fram 4 ad pegar folk fer heilabilun er mikilvegt ad
starfsfolk pekki parfir pess, vandi samskipti, adlagi umhverfid og leitist vid ad skilja
hegdunarbreytingar. Hvad sjon og heyrn vardar eru forvarnir mikilvegar. bPegar sjon og/eda
heyrn hefur hrakad er mikilvegt ad starfsfolk hugi ad samskiptum og peirri leidsdogn sem

pad veitir og hvernig adlaga ma umhverfid pannig ad pad henti hverjum og einum.

Eins og sja ma er mikil ahersla 16gd 4 samskipti og adldogun umhverfis ad einstaklingi, en
markmidid med pvi er ad viohalda sjalfstedi og lifsgedum og audvelda folki ad eldast med

reisn.
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Inngangur
Lifaldur folks hefur hakkad jafnt og pétt sidustu aratugina og par er folk med Downs
heilkenni engin undantekning. Umfj6llunarefni pessarar ritgerdar tengist pvi hvernig hagt

er a0 maeta breyttum porfum folks med Downs heilkenni pegar pad er komid & efti ar.

I upphafi munum vid fjalla um hugmyndafredi og préun laga asamt pvi ad fjalla um
valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt. bad gerum vid vegna pess ad folk sem komid er a efri
ar 1 dag, hefur lifad &4 timum préunar i malefnum fatladra. Jafnframt skodum vid préun laga
um malefni aldradra, par sem pau gilda um fatlad sem 6fatlad folk sem néd hefur 67 ara

aldri.

Einnig skodum vid hvad fredin segja okkur um 6ldrun, proskahomlun, Downs heilkenni og
aldurstengdar breytingar. bar litum vid sérstaklega til heilabilunar, sjontaps og heyrnartaps.
Astedan fyrir pessum efnistokum er st ad i starfi okkar hofum vid ordid varar vid ad
upplysingar um pessa patti vantar. Vid horfum sérstaklega til folks med Downs heilkenni
vegna pess ad peim hattir frekar til en 60rum ad fa heilabilun og tapa sjon og heyrn. Pad
stydjum vid med heimildum sem vid fjéllum um i pessum kafla. Hvert efnisatridi kaflans
byrjum vid med almennri umfjéllun sem vid tengjum sidan vid Downs heilkenni og

skodum hvort einhver munur er par 4 og pa hver.

Heilabilun er yfirheiti yfir sjikdoma sem valda medal annars minnistapi og skertri faerni i
daglegu lifi, par 4 medal er Alzheimer sjukdomur. Algengt er ad folk med Downs heilkenni
fai Alzheimer sem kemur gjarnan fyrr fram hja peim en almennt gerist. Vid munum skoda
hvad starfsfolk parf a0 hafa i huga ef folk fer heilabilun og hvernig haegt er ad mata
breyttum pdrfum vegna pess. Eins og adur byrjum vid a pvi ad skoda heilabilun almennt og
tengjum svo vid Downs heilkenni. Markmidid er ad starfsfolk geti pekkt einkenni, parfir og
hindranir sem geta ordid i vegi folks med heilabilun og geti hjalpad pvi ad vidhalda

sjalfstaedi og sjalfsvirdingu med pvi ad adlaga samskipti og umhverfi ad porfum pess.

Enn fremur verdur fjallad um pad hvernig haegt er ad meta breyttum porfum folks ef sjon

hrakar. Par er hugad ad samskiptum og leidsdgn asamt pvi hvernig haegt er ad gera
6



umhverfi folks pagilegt og druggt. Markmidid er ad starfsfolk geti verid medvitad um
hvernig pad getur studlad ad baettri patttoku sjonskertra pjonustunotenda sinna i

samfélaginu og hjalpad peim ad vidhalda sjalfstadi.

Jafnframt verdur skodad hvernig haegt er ad mata breyttum porfum folks ef heyrn skerdist.
bar er horft til patta sem skipta mali i samskiptum, hvad parf ad hafa i huga ef folk fer
heyrnarteki og ad lokum um hljodumhverfi. Markmidid med pvi er ad skoda hvada
adferdir reynast best 1 peirri vidleitni ad mata folki svo pad megi vidhalda sjalfstedi og

fullri patttoku i samfélaginu.
bessa paetti skodum vid til pess ad svara eftirfarandi rannsoknarspurningum:

1. Hvernig er haegt ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef pad faer
heilabilun?

2. Hvernig er hagt ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef sjon
hrakar?

3. Hvernig er hagt a0 meta breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef heyrn

skerdist?

Leitast verdur vid ad svara pessum spurningum i pridja til fimmta kafla. Asteedan fyrir pvi
ad vi0 leggjum dherslu a hlutverk starfsfolks i pessum kdflum er st hugsun ad peir geti nyst
sem handbok fyrir starfsfolk. Verid getur ad einhverjar endurtekningar komi fram i peim
koflum, en pad er vegna pess ad peir eru sjalfstedir hlutar af handbokinni og folk & ad geta
flett upp i einum kafla &n pess endilega ad skoda adra. Samkvaemt islenskri kdnnun sem
gerd var 4 medal starfsfolks 1 busetu folks med proskahomlun, 45 ara og eldra, fannst
meirihluta starfsfolks vanta lesefni um 6ldrun hja f6lki med proskahémlun (Heidur Hrund
Jonsdottir, Friorik H. Jonsson, 2008). Vid vonum pvi ad pessi ritgerd geti komid ad

einhverju gagni fyrir starfsfolk 1 busetu, sér i lagi kaflarnir sem verda uppistada i handbok.

Ritgerdinni er skipt nidur i fimm kafla. Fyrsti kaflinn fjallar um helstu sjonarhorn & f6tlun
asamt lagalegri préun. { 68rum kafla er fredileg umfjollun um 6ldrun, Downs heilkenni og

aldurstengdar breytingar. [ nastu premur koflum er fjallad um hvernig haegt er ad mata
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breyttum porfum folks; pridji kaflinn fjallar um heilabilun, fjérdi um sjontap og fimmti um
heyrnartap. Ad lokum verdur efnid tekid saman i sjotta kafla, sem er samantekt og

nidurstddur og rakio i stuttu mali hvad vid hofum helst lert af vinnunni vid petta verkefni.



1. Hugmyndafradi og proun laga
Fo6lk med proskahomlun, sem er komid 4 efti ar, hefur lifad & timum mikilla breytinga. Allt
fra peim timum pegar folk bjo almennt a sélarhringsstofnunum par sem leknisfredilega
sjonarhornid rikti, til natimans par sem folk hefur moguleika 4 jafnri patttdku 1 samfélaginu
i anda félagslegra sjonarhorna. Hér verda skodud helstu sjonarhorn & fotlun, préun laga um
malefni fatladra og malefni aldradra, &samt hugtokunum um valdeflingu og

sjalfsakvordunarrétt, sem fylgja lagabreytingunum.
1.1. Leknisfreedilegt sjénarhorn

Laknisfredilega sjonarhornid a fétlun var rikjandi mestan hluta 20. aldar 1 hinum vestraena
heimi. Umredu um pad innan félagsfredinnar ma medal annars rekja til skrifa
félagsfredingsins Talcott Parsons (1951) & sjotta dratugnum um sjukdoma og
sjukdomstengda hegdun. Par kom fram ad fotlun veri andsteda pess ad sem var talid
heilbrigt og edlilegt. Leitast var vid ad greina likamlega og andlega skerdingu med pad ad
markmidi ad lekna eda veita radgjof, medferd, endurhaefingu eda umoénnun (Parsons,
1951). Laknavisindin hafa 4 sidustu drum lagt mikla aherslu & erfdavisindi, medal annars
sem leid til ad Gtryma erfdagollum og beitt rotteekum adferdum til ad endurheimta edlilega
feerni. Leknisfredilega sjonarhornid litur 4 einstaklinginn sem 6lanssamt fornarlamb, hann
s¢ hadur 60rum vegna parfa fyrir umonnun, lekningu, medferd og pjalfun. Fotlunin er
pannig skilgreind sem personulegur harmleikur einstaklingsins. Laknisfraedilega
sjonarhornid tekur litid mid af dhrifum umhverfis eda adsteedna. Hindranir { umhverfinu eru
ekki taldar orsok fotlunar heldur su skerding sem einstaklingur hefur (Rannveig

Traustadottir, 2003:24-25, 2006:24-25; Tossebro, 2004:3).

1.2. Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid ma rekja til barattu samtaka likamlega fatlads folks gegn
adskilnadi i Bretlandi 4 attunda aratug 20. aldar. Samtokin bordust medal annars gegn pvi
ad fatlad folk vaeri lokad inni 4 sélahringsstofnunum og utskafad fra patttoku i samfélaginu.
Samtokin gafu Ut freega yfirlysingu arid 1976 um ad folk med skerdingar sé fatlad af

samfélaginu. Pau sdgdu ad su undirokun sem einkennir tengslin 4 milli félks med
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skerdingar og annarra i samfélaginu s¢ orsok fotlunar. Likanid gerir greinarmun a
skerdingu og fotlun. Skerding er i peim skilningi missir eda skortur a4 virkni i hluta
likamans. Fotlun aftur 4 moti st merking sem samfélagid leggur 4 skerdinguna. Pannig sé
fotlun skopud af félagslegum hindrunum i samfélaginu i formi vidhorfa til fatlads folks.
Fotlun er hluti af mannlegum margbreytileika jafnt 1 félagslega likaninu og Ut fra aherslum
norrena tengslaskilningsins sem verdur fjallad um hér 4 eftir. bar er fotlun ekki lengur
skilgreind ut fra skerdingu einstaklingsins, heldur ut fra félagslegum hindrunum sem meta
einstaklingnum i samfélaginu (Chappell, Goodley og Lawthom, 2001:46; Rannveig
Traustadottir, 2003:29-31).

1.2.1. Gagnryni a Breska félagslega likanio

Breska félagslega likanid hefur verid gagnrynt fyrir pad ad taka eingdngu mid af
umhverfinu en ekki samspili einstaklings og umhverfis (Tdssebro, 2004:4). Einnig hefur
pad verid gagnrynt fyrir pad ad taka ekki tillit til folks med proskahdmlun, heldur mida
eingéngu vid reynslu freedifolks med hreyfihamlanir og skynfatlanir. Aherslan 4 likamann
er mikil og litast fétlunarrannsoknir paer sem likanid byggir 4 af henni, enda eru par unnar
af folki med likamlega skerdingu. Sjonarmid folks med proskahomlun eda adra andlega
skerdingu kemur pvi ekki fram i peim rannsoknum. Upphafsmenn likansins skilgreina pvi
fotlun ut fra sinum eigin reynsluheimi, sem er ut fra félagslegum hindrunum tengdum
likamlegri skerdingu. Par sem engir fulltriar folks med proskahomlun, gedfotlun eda
heyrnarskerdingu voru i peirra hopi, eru par fatlanir snidgengnar i skilgreiningu breska
félagslega likansins 4 fotlun. Hofundar pess hafa jafnframt verid gagnryndir fyrir ad hafna
mikilvegi skerdingar i daglegu lifi folks og leggja pess i stad ofurdherslu & félagslegar
hindranir (Chappell, 2000:213-216; Chappell o.fl., 2001:46; Rannveig Traustadottir,
2006:31).
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1.3. Norreni tengslaskilningurinn
Fra arinu 1970 hefur verid til stadar & Nordurlondum gagnryni & leknisfredilega
sjonarhornid og sjonum beint ad félagslegum pattum. Ekki er po sameiginlegur skilningur &
fotlun & Nordurlondunum en fredimadurinn Jan Tessebro (2004) telur ad greina megi
sameiginlegar 4herslur eins og vardandi samspil fatlads folks vid umhverfi sitt.
Meginhugmyndin er su ad fatlad folk eigi ekki einhlida ad laga sig ad umhverfinu heldur
skuli einnig reyna eftir fremsta megni ad laga umhverfid ad folkinu. Med pvi ad laga
umhverfid ad fotludu folki er att vio pad ad umhverfinu sé hagratt svo adgengi sé gott,
pjonusta fyrir hendi og videigandi studningur. Med pvi ad leggja adherslu & félags- og
umhverfispatti er horfid fra leknisfraedilega sjonarhorninu, pannig ad vandinn liggur ekki
einhlida hja einstaklingum sjalfum. Tossebrd (2004) bendir p6 4 ad pegar fatlad folk parf ad
sekja um pjonustu eda lifeyrisgreidslur purfi pad oftast ad byrja 4 pvi ad fa leknisfredilega
eda salfredilega greiningu (Tossebro, 2004:4; Rannveig Traustadottir, 2006:25-28). bar
myndast bil 4 milli einstaklings og umhverfis. A radstefnunni Nordic network of disability
research, sem haldin var i Reykjavik arid 2002, setti Tossebro fram prja peetti sem einkenna

norrena tengslaskilninginn:

1. Fotlun er misremi 4 milli einstaklings og umhverfis

Fotlun & sér stad pegar 0samraemi er 4 milli samfélags og einstaklings. Einstaklingur med
fotlun naer ekki ad taka patt i umhverfi sem er @tlad 6fotludum og ekki er gert rad fyrir
fijolbreytileika mannlifsins. Fatlad folk nar ekki peirri hafni sem talin er edlileg og er pvi
skilgreint sem fatlad pegar hafni pess er midud vid einhvers konar takmarkada faerni,
skerdingu eda veikindi sem verdur til pess ad pad metir hindrunum i daglegu umhverfi sinu

(Rannveig Traustadottir, 2006:25-28;Tessebro, 2002:22-24).

2. Fotlun er adstaedubundin.

Fotlun er hindrun i daglegu lifi. Skerding einstaklings getur verid adstedubundin. Pannig
parf skerding i einu umhverfi ekki ad merkja fotlun eda skerdingu i 63ru umhverfi. Att er
vid pad ad umhverfid getur gert folk fatlad en ekki ad fotlunin sé i einstaklingnum sjalfum
(Rannveig Traustadottir, 2006:25-28; Tessebro, 2002:22-24).
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3. Fotlun er afstad

Tossebro telur fotlun afsteda 1 peim skilningi ad tekid er mid af umhverfinu og tilteknum
adstedum. AJ liffredileg og andleg einkenni sem eru skilgreind sem fotlun séu félagslega
akvoroud. Hann bendir 4 ad pad getur verid had tima og stad hvad er talid fotlun og hvad
ekki. Gott demi um pad er ad greindarvisitala var metin med mismunandi haetti 4 milli
landa 1 Evrépu a 20. 6ld sem leiddi til pess ad pad var tilviljunum had hverjir tdldust hafa
proskahomlun og hverjir ekki. Pad er pvi adstedubundid hvad er talid fotlun og hvad ekki
(Rannveig Traustadottir, 2006:25-28; Tessebro, 2002:22-24).

1.4. Valdefling

Med tilkomu félagslegra sjonarhorna & fotlun var 16gd ahersla & pad ad fatlad folk veeri
radandi 1 eigin lifi. Hugtakid valdefling byggist & pvi hvernig er hagt ad efla vald.
Valdefling er oft notud i pjonustu vid folk og getur att sér stad i gegnum samskipti sem eru
gagnkvaem og studlar ad pvi ad eyda 6j6fnudi. Samskipti af pessum toga leida af sér 6flugri
sjalfsmynd, sjalfstraust og sjalfsvirdingu, dsamt auknu valdi folks yfir eigin adstedum og
lifi (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006:75-78). Valdefling felst i pvi ad adstoda einstakling
med pad fyrir augum ad efla getu hans til pess ad stjorna eigin lifi, taka sjalfstedar
akvardanir, nyta réttindi sin og o6dlast pau lifsgedi sem edlileg pykja (Ramcharan og
Borland, 2002: xi-xvi).

Upplifun folks af eigin heilsu og patttoku er eini réttmeeti maelikvardinn a lifsgedi pess.
Komid hefur i Ij6s ad skilningur starfsfolks a pessari upplifun hefur mikid ad segja
vardandi pjonustuna. Ef starfsfolk er medvitad um rétt folks til pess ad hafa 4hrif a eigid lif,
pa er pad liklegra til ad stydja pad til pess (Snaefridur bPora Egilsson og Gudran Palmadattir,
2006:56).

1.5. Sjalfreedi og sjalfsakvorounarréttur
Samkvaemt Logredislogum eru peir taldir sjalfrada sem hafa nad 18 éra aldri (Logredislog

nr. 71/1997). Hugtakid sjalfredi felst i pvi ad rada sér sjalfur. Fa ad hafa langanir og taka
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akvardanir an pess ad adrir skipti sér af pvi (Astridur Stefansdottir og Vilhjalmur Arnason,

2004:15-19).

Hugtakid sjalfsakvordunarréttur er snid og erfitt er ad skilgreina pad med faum ordum.
bad snyst po fyrst og fremst um réttinn til pess ad fa ad velja eda hafna og fa ad taka
sjalfsteedar akvardanir um eigid lif og adstedur. Pad snyst einnig um pad ad hver og einn
fai ad vera sinn eigin talsmadur og fai ad dkveda hvad honum sjalfum er fyrir bestu.
Hugtakid hefur einnig verid skilgreint sem ferli einstaklingsproska par sem einstaklingur
0dlast moguleika og sjalfstraust til pess ad tja eigin tilfinningar og 6skir med dkvedni, ad
geta valid og tekid 4kvardanir og haft ahrif & eda breytt lifsskilyrdum sinum.
Sjalfsdkvordunarréttur getur einnig sniist um 6formleg sambond vid adra, hvort sem pad er
vid vini eda fjolskyldu. Einnig pad ad standa med sjalfum sér, upp 4 eigin spytur, med eda
fyrir adra. bannig er mogulegt ad fa adstod fra 60rum til pess ad standa med sjalfum sér og
einnig adstoda adra sem verr eru staddir 4 pessu svidi. Haegt er ad vera eigin talsmadur og

talsmadur annarra (Goodley, 2000:6-7).

1.6. broun laga um malefni fatlaora

Fyrstu 16g sem varda folk med fotlun voru sett fram hér 4 landi arid 1936, en pad voru log
um favitahaeli nr.18/1936. Samkvemt fyrstu grein peirra atti rikisstjornin ad sja um og veita
fé til pess ad stofnud yrou skéladagheimili fyrir ,,unga vanvita og halfvita®, hjukrunarhali
fyrir ,,0rvita® eda pa ,,favita® sem ekkert gatu lert eda unnid til gagns og loks vinnuhali
fyrir fullordna ,,favita® sem vaeru vinnufeerir ad einhverju leyti en ofeerir til pess ad vinna
alveg fyrir sér. Login voru endurskodud arid 1967. ba nefndust pau 16g um favitastofnanir
nr. 53/1967 og voru pau i gildi til arsins 1980. Samkvemt peim atti rikid ad reka eitt
adalheli en sveitarfélog og einkaadilar mattu byggja og reka utibu sem yrdu undir eftirliti
fra adalhazlinu, sem var Kopavogsheali, en pad var hjukrunarheli, uppeldis- og kennsluhzaeli
sem og vinnuheli. Pad pjonadi hlutverki adalheelis til 1. jantar 1980 (Log um
favitastofnanir nr.53/1967; Margrét Margeirsdottir, 2001:119).

Ny 16g toku gildi arid 1979, en pad voru 16g um adstod vid proskahefta sem byggdu &
hugmyndafredi um jafnrétti, edlilegt lif og patttoku i samfélaginu & bord vid adra. bar var
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akvaedi um sambyli fyrir pa sem varu minnst proskaheftir en arid 1982 var pvi breytt
pannig ad einstaklingar getu bid a4 sambyli 6had fotlun. Arid 1983 toku vid 16g um
malefni fatladra, en med tilkomu peirra laga for folk ad flytja af stofnunum 4 sambyli i
ibudarhverfum (LOog um adstod vio proskahefta nr. 47/1979; Log um malefni fatladra
nr.41/1983).

[ nugildandi 16gum um malefni fatladra nr. 59/1992 segir ad markmid peirra sé ad tryggja
fotludum einstaklingum jafnrétti, lifskjor &4 vio adra og ad skapa peim skilyrdi til pess ad
lifa edlilegu lifi. Til pess ad nad fram pvi markmidi er tilgreind s pjonusta sem fatladir eigi
rétt 4 a0 fa. Einnig kemur fram ad starfrekja & pjonustustofnarnir sem meta porfum
einstaklinga eins og dagvist og endurhafingarstédvar. I 16gunum er einnig kvedid 4 um pad
a0 tryggja beri heildarsamtokum fatladra og adildarfélogum peirra 4hrif & stefnumérkun og
akvardanir um malefni fatladra. Jafnframt er i 16gunum d&kvedi um réttindageeslu, ad
starfsmenn sem sinna pjonustu vid fatlada skuli standa vord um hagsmuni peirra og geeta

pess ad réttindi peirra séu virt.

fsland er adili ad mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjodanna sem tilgreinir medal annars
i fyrstu grein ad hver madur sé feddur frjals og jafn 60rum. Pad er i samraemi vid 65. gr.
stjornarskrar {slands, en par segir medal annars ad allir skuli vera jafnir fyrir [gum og njota
mannréttinda.  (Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjodanna, 1948;  Stjornarskra

lydveldisins Islands nr. 33/1944).

1.7. broun laga um malefni aldradra

Arid 1982 var sett fyrsta sérloggjofin um maélefni aldradra. Tilgangur hennar var ad
skipuleggja betur pjonustu vid aldrada med samremdu skipulagi, til demis med pvi ad
tengja hana vid heilbrigdispjonustu heilsugaeslustodva og félagslega pjonustu a vegum
sveitarfélaganna. Login voru endurskodud arid 1989 og ny 16g litu dagsins 1jos; 16g um
malefni aldradra nr. 82/1989 en pau toku gildi 1. jantar arid 1990. Markmid peirra var ad
aldradir @ttu vol & peirri heilbrigdis- og félagslegu pjonustu sem peir pyrftu 4 ad halda og

ad hun veri veitt & pvi pjonustustigi sem veeri edlilegast og hagkvamast midad vid porf og
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astand hins aldrada. Tilgangur laganna var ad aldradir getu svo lengi sem verda matti buid
vid edlilegt heimilislif en ad jafnframt veri tryggd naudsynleg stofnanapjonusta pegar
hennar gerdist porf. Kvedid var & um pad ad virda skyldi sjalfsakvordunarrétt aldradra eftir
pvi sem kostur vaeri og moguleika peirra til radstdfunar eigin eigna og lifeyris ef pess

gerdist porf (L6g um malefni aldradra nr. 82/1989).

4

Login voru endurskodud og i lok ars 1999 komu fram ny 16g sem enn eru i gildi. I
markmidum peirra er skyrar kvedid & um réttindi aldradra, eins og ad pess skuli gatt ad
aldradir njoti jafnréttis a vid adra pjoofélagspegna og ad sjalfsdkvordunarréttur peirra sé

virtur (L6g um malefni aldradra nr. 125/1999).

Samantekt

Stodug proun hefur verid 1 malefnum fatladra fra fyrstu 16gum um favitaheli fra 1936.
Einnig hafa sjénarhorn 4 fotlun breyst frd pvi ad horfa eingdngu 4 likamlega og andlega
skerdingu yfir i ad horft er til ahrifa umhverfisins. I dag er 16gd 4hersla 4 pad med
lagasetningu ad tryggja fotludum jafnrétti, lifskjor 4 vid adra og ad skapa peim skilyrdi til
pess ad lifa edlilegu lifi. Login gefa pvi folki taekifaeri til pess ad vera rddandi i eigin lifi.
Sérlog um malefni aldradra komu ekki at fyrr en arid 1982 og hafa verid endurskodud
tvisvar. Login hafa aukid aherslu & sjalfsdkvordunarrétt og busetu 4 eigin heimili. Nanar
verdur sagt fra proun pessara laga i nesta kafla sem fjallar um 6ldrun, Downs heilkenni og

aldurstengdar breytingar.
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2. Oldrun, Downs heilkenni og aldurstengdar breytingar.
[ kafla eitt var 1itid yfir hugmyndafradilega og lagalega proun i malefnum fatladra. Log um
malefni aldradra voru skodud, par sem pau eiga einnig vid um aldrad folk med
proskahomlun. Pessi kafli fjallar um pad hvad fraedin segja um 6ldrun, proskahdmlun,
aldurstengda sjukdoéma og skerdingar a efri arum. Sérstaklega verdur horft 4 heilabilun,
sjontap og heyrnartap 1 peim tilgangi ad komast ad pvi hvort proun pessara sjukdéma og

skerdinga er 60ruvisi hja folki med Downs heilkenni en almennt gerist.

2.1. Oldrun

[ alfraediordabokinni Britannica er 6ldrun skilgreind sem liffreedilegar breytingar sem verda
i likamanum og leida til 6ldrunar, minnkandi liffreedilegrar starfsemi og hefni til pess ad
adlagast alagi a efnaskipti. Pessum liffredilegu breytingum fylgi gjarnan salfredilegar
breytingar og breytingar 4 hegdun, dsamt félagslegum og atvinnutengdum breytingum

(Encyclopadia Britannica, e.d.).

Ordid 6ldrun er nafnord um pad ad eldast og heyrdist fyrst 1 islensku mali um 1970. Fram
ad peim tima var talad um voxt framan af @vi og hrérnun eda afturfor 4 efri arum. Oldrun
er hlutlaust heiti & pvi ferli pegar arin faerast yfir folk og felur ekki i sér dom um pad hvort
ferlid er gott eda illt. Ordid elli visar til 4standsins ad vera gamall og hefur fengid neikveda

merkingu, samanber ordid ellieer (Jon Bjornsson, 1996:37).

Elli er p6 ekki nytt hugtak og alla tid hafa menn litid ellina misjofnum augum. Fyrir rimum
2.000 arum kom Marcus Tullius Cicerd (106-44 f. kr.) auga 4 fjorar astedur pess ad menn
telja ellina neikveeda. Ellin sviptir menn starfshafni, hiin veiklar likamann, reenir nastum
Ollum lystisemdum og er fyrirbodi daudans. Ciceré vo6 og mat mikilvaegi og réttmaeti
pessara alyktana og nidurstada hans var st ad afreksverk eru ekki unnin med likamskroftum
flyti og fjori, heldur parf ad koma til skynsamlegt vit, myndugleiki og domgreind og slikir
kostir aukast med aldrinum. Oft m& hrumleika frekar rekja til yfirsjona @sku og
mannddmsara en elliglapa og auk pess frelsar ellin menn undan oki fysna og metnadar og

visar veginn til @dri lystisemda. Cicero segir ennfremur ad sumir haldi pvi fram ad gamlir
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menn séu kvidnir, 6nugir, reidigjarnir og erfidir i umgengni en pegar betur er ad gad pa eru

petta skapbrestir en ekki elliglop. Sjalfur vard Cicero 62 ara gamall (Cicero, 1982).

Aldrad folk eru hopur i samfélaginu, en hvorki er augljost né sjalfgefid hverjir tilheyra
peim hopi. Pad sem helst kemur til er mat folks & aldri, sinum eigin og annarra, sem er
einstaklingsbundid og afstett. Unglingum finnst folk sem er yfir pritugu ordid gamalt en
peir sem eru um sjotugt finnst ut i hott ad kalla sjalfa sig aldrada og reda um gamalt folk i
pridju perséonu. Pad fer eftir tima og menningu hvernig vid aldursflokkum folk. Vidmio
okkar i dag 4 pvi hver er aldradur og hver ekki eru breytt fra pvi sem adur var. bessi viomid
eru ad sumu leyti sérstok fyrir islenska menningu og kannski svolitid 6druvisi en 4 60rum
menningarsvedum. Samkvamt [6gum eru peir p6 skilgreindir aldradir sem néd hafa 67 ara

aldri (Jon Bjornsson, 1996:37; Log um malefni aldrada, nr. 125/1999).

2.2. broskahomlun

Fotlun er hugtak sem notad er yfir 6lika hopa af folki med mismunandi skerdingu
(Rannveig Traustadottir,2003:39). Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO) skilgreinir
fotlun & svipadan hatt og leggur 4herslu 4 ad fotlun sé¢ samspil likamlegrar skerdingar og
umhverfis (Tryggvi Sigurdsson, 2008:36-37).

begar skilgreiningar & proskahdmlun eru skodadar kemur i 1j6s ad hugtakid naer yfir skerta
vitsmunalega og félagslega ferni sem leidir oft til pess ad folk parf & studningi ad halda til
ad lifa og njota menningar i samfélaginu. Proskahomlun kemur fram fyrir 18 ara aldur
(American Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Carnaby,
2007:8; Tryggvi Sigurdsson, 2008:35). WHO skilgreinir proskahomlun medal annars sem
stodnun eda 6fullkomnun hugans sem leidir til skertrar ferni 4 ymsum svidum. Att er vid
skerta feerni til aukins vitsmunaproska svo sem mal-, hreyfi- og félagsproska (Tryggvi
Sigurdsson, 2008: 36-37; World Health Organization, 2007). I skilgreiningu American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) kemur fram ad
samspil er a4 milli einstaklings og umhverfis og ad proskahdmlun megi greina af vitrenni og
félagslegri adlogunarhefni. Greining fer adeins fram pegar mat er gert. P6 mé benda & pad

ad pjalfun og endurhafing getur aukid haefni, vitsmunaproska og félagsferni folks
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(American Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Tryggvi

Sigurdsson, 2008:35-36).

Med félagsferni er att vio pad ad folk geti sinnt peim daglegu verkefnum sem umhverfid
atlast til og ma par nefna faerni i samskiptum, hreinleti, samskipti, vinnu, sjalfshjalp og
nytingu almennrar pjonustu i samfélaginu. Sé ferni i pessum pattum skert er talad um
skerta félagsterni. Til pess ad greina vitsmunalegan patt proskahomlunar eru notud st6dlud
greindarprof. Profid dkvardar hve morg stig eru skorud og er pa talad um greindarvisitdlu.
Medalgreind er 100 stig en ef greindarvisitala er undir 70 stigum er um proskahdmlun ad

reda (Carnaby, 2007:7-16).

2.3. Downs heilkenni

Downs heilkenni stafar af pristedu litnings nimer 21, sem er algengasta fravik i
litningagerd. Breskur laeknir ad nafni John Langdon Down lysti heilkenninu fyrstur arid
1866. Eitt af hverjum 700-1000 bérnum fedast med Downs heilkenni, en flest fostur med
pessa pristzdu latast fyrir feedingu. I um pad bil 95% tilfella er aukalitningur i 6llum
frumum likamans, en sjaldnar getur verid um ad reda svokallada tiglun. P4 kemur
pristedan ekki fram i 6llum frumum, sem getur haft veegari einkenni i for med sér. Einnig
getur ordid litningatilfersla en pad er pegar aukalitningurinn er fastur vid annan litning,
oftast nr. 14 eda 21. Ymis utlitseinkenni eru einkennandi fyrir Downs heilkenni. Par 4
medal eru flatt andlitsfall, skéasett augu, 1itid hofud, flatur hnakki, hudfellingar 4 halsi og
stok pverrak i 16fa. Downs heilkenni er algengasta orsok proskahomlunar. (Kerr, 1997:2-3;

Solveig Sigurdardottir, 2001).

2.4. Oldrun og Downs heilkenni

Fyrir um 80 arum voru medallifslikur folks med Downs heilkenni um niu 4r. [ dag ma buast

vid ad ramlega helmingur folks med Downs heilkenni lifi fram 4 sextugsaldur og einhverjir
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nai jafnvel sjotugs eda attraedisaldri. Pad er medal annars vegna mikilla framfara i greiningu
og medferd medfeddra hjartagalla en peir greinast hja um 40-50% folks med Downs
heilkenni og fyrir tilstilli syklalyfja og bolusetninga. A sama tima hefur folk flutt af storum
stofnunum i minni einingar og jafnvel i sjalfsteda busetu med studningi, sem eykur
lifsgeedi (Kerr, 1997:3; Solveig Sigurdardéttir, 2001).

Rannsoknir hafa leitt i ljos ad folk med Downs heilkenni eldist hradar en adrir. Ymis
einkenni Oldrunar koma fyrr fram, par 4 medal harlos, hudbreytingar, hatta &
hjartasjukdomum og versnandi sjéon og heyrn. Ad auki préast Alzheimer sjukdomur a
svipadan hatt hja folki med Downs heilkenni og 60rum, en proéunin gerist um 30-40 arum
fyrr (Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox og Chicoine, 2001:177-178; Hanna Lara
Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28).

2.5. Heilabilun

Hugtakid heilabilun er notad i vidri merkingu yfir akvedid sjukdomsastand. Par er visad til
personunnar en ekki heilans, enda byggir greining 4 atferli sjuklings en ekki 4 myndatokum
af heilanum. Heilabilun einkennist af minnisskerdingu og annarri skilvitlegri hnignun, enda
er pad augljosasta visbendingin um sjikdéminn. Midad er vid pad ad ef minni persoénu er
skert, auk synilegrar hnignunar 4 ad minnsta kosti einu skilvitlegu svidi sem getur verid &
skilningi, domgreind eda skipulagshafni, pa séu miklar likur 4 pvi ad orsdkin sé heilabilun.
Ef einungis er um minnisskerdingu ad rada, getur hun verid af 60rum léttvaegari orsdkum
(Kitwood, 2007:46-47).

Heilabilun er almennt skipt i prju stig, veega, midlungs og alvarlega. Talad er um vaega
heilabilun ef personan getur s€d um sig sjalf &n adstodar, midlungs ef persona parfnast
hjalpar vid einhverjar athafnir daglegs lifs og alvarlega ef porf er & adstod og studningi vid
allar athafnir daglegs lifs (Kitwood, 2007:47). Alzheimer sjukdomur er algengastur af peim
sjukddomum sem valda heilabilun og i um 50-60% tilfella heilabilunar er um Alzheimer

sjukdom ad reda (Andersen & Holthe, 2005:15).

Heilabilun vegna Alzheimer sjikdoms einkennist af premur atridum sem geta talist orsok.

bar ber fyrst ad nefna alhlida tap taugafrumna. Vid alvarlega heilabilun tapast allt ad 40%
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taugafrumnanna i akvednum hluta heilabarkarins. I 68ru lagi ryrnun heilans. Heilinn
skreppur saman og i honum stakka innri holrim sem adur voru fyllt med manuvdkva. i
pridja lagi er um ad reda hrornun i frumubyggingunni, 4 bord vid skemmdar taugafrumur
(e. plaques) og samflaekta taugapraedi (e. tangles). Sjukdémsastand getur verid breytilegt a
milli manna, sem gefur visbendingar um pad ad Alzheimer sjukdomur getur verid yfirheiti
sem ner yfir margar mismunandi meingerdir sem ekki hafa verid nanar sundurgreindar

(Kitwood, 2007:49-50).

2.6. Heilabilun hja folki med Downs heilkenni

Eins og fram hefur komid, hér ad ofan, er folk med Downs heilkenni liklegra en annad folk
til pess ad proa med sér Alzheimers sjukdém. Hja flestum hefjast vefjafraedilegar breytingar
sjukdomsins 1 heila, sem stafa af préteinutfellingum og taugaflekjum, pegar um fertugt og
jafnvel fyrr. Einkennin geta verid 6ljos og mismunagreining erfid, sérstaklega hja folki med
mikla proskahomlun (Kerr, 1997:11; Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens,
2003:18; Solveig Sigurdardottir, 2001; Tyrell og Dodd, 2003:27). Mismunagreining felst i
pvi ad rannsaka hvort einkennin geti stafad af O0rum sjikdéomum, til demis
skjaldkirtilssjukdomum, sjon- eda heyrnarskerdingu. Fleiri peaettir geta komid til, medal
annars eitranir, sorg, breyting & umhverfi og svefnleysi (Kerr, 1997:14). Einkenni
Alzheimers sjukdoms koma oftast fram upp Ur sextugu en geta birst strax upp ur fertugu.
Talid er ad tvd gen a litningi 21 tengist honum beint, pvi pau stjorna framleidslu tveggja
proteina; amyloid precursor proteins og superoxide dismutasa proteins. Pessi tvo protein
valda préteinutfellingum i heila sem valda kliniskum einkennum sjukdémsins (Holland,

2000:29; Solveig Sigurdardottir, 2001).

Erfitt hefur reynst ad greina heilabilun hja folki med proskahomlun med pvi ad nota almenn
stodlud prof. Vegna proskahomlunarinnar skorar folk mjog lagt & pess konar profum, pratt
fyrir ad vera ekki med heilabilun og erfitt er ad greina & milli dhrifa proskahdmlunarinnar

og hugsanlegra 4hrifa heilabilunar. Pvi hafa verid préud sérstok prof sem notud eru vid ad
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greina heilabilun hja peim. Saga folksins er notud, med adstod peirra sem pekkja pad vel,

vardandi pad hvada svid hafa hnignad (Holland, 2003:47; Tyrell & Dodd, 2003:28).

2.7. Fyrstu einkenni heilabilunar almennt og hja folki med Downs

heilkenni
Fyrstu einkenni heilabilunar geta verid minnistap og ykt vidbrogd vid smamunum. Folk
med minnistap er fljott ad gleyma, til demis hvad klukkan er, hvar pad er statt, eda ad
slokkva & eldavélinni. Oft gleymir einstaklingurinn pvi sem er nysked en man vel pad sem
gerdist fyrir 16ngu, adrir muna sumt en gleyma 60ru. Petta er ekki viljandi, heldur snyst
petta um hvernig heilinn tekur vid upplysingum og geymir paer. bad fer eftir pvi hversu

alvarleg heilabilunin er hvort hagt er ad bata Gr minnisvandanum (Mace og Rabins,

2005:24).

Folk med heilabilun synir oft ykt vidbrogd og miklar gedsveiflur sem birtast snogglega.
bessi viobrogd geta til demis komid fram i 6ventum adstedum, eins og i fjolmenni, par
sem havadi er eda pegar erfitt er ad leysa verkefni. Einstaklingurinn rodnar, fer ad grata og
mogulega verdur hann reidur eda prjoskur. Hann geeti jafnvel synt peim sem vill hjalpa
honum ofbeldisfulla hegdun. Oft birtist afneitun & vandanum & pann hatt ad hann asakar
adra, sérstaklega pegar adstedurnar virdast ovidradanlegar. Stundum eru minnistap og pessi
yktu vidbrogd pad fyrsta sem adstandendur verda varir vid og fer ad gruna ad eitthvad sé ad
(Mace og Rabins, 2005:25-26)

Fyrstu einkenni sem vekja grun um heilabilun hja folki med Downs heilkenni eru ekki
endilega pau somu og almennt gerist. Pau geta birst pannig ad folk verdur almennt
svifaseinna, personuleikinn breytist, f6lk dofnar, dregur sig i hlé og missir sina innri hvot
(Tyrell & Dodd, 2003:28). Einkenni punglyndis koma fram 4 mjog svipadan hatt hja folki
med Downs heilkenni og pvi hefur oft verid erfitt ad greina & milli hvort um punglyndi eda
heilabilun er ad reda. Komid hefur fyrir ad folk med punglyndi hefur verid greint med
Alzheimer sjukdominn og 6fugt (Patti & Tsiouris, 2003:82).
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2.8. Sjonskerding
Prigja grein laga nr. 160/2008 um pjoénustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta
og daufblinda einstaklinga skilgreinir sjonskerdingu og blindu. FEinstaklingur telst
sjonskertur ef sjon hans er minni en 30% 4 betra auga med venjulegum sjonglerjum og
innan vid 20 gradu sjonsvid. Einnig telst einstaklingur sjonskertur ef starfreent mat synir
erfidleika vegna sjonskerdingar med lestur 10 punkta leturs med venjulegum sjonglerjum
og vid athafnir daglegs lifs og umferli. Einstaklingur telst blindur ef sjon hans er minni en

5% med venjulegum sjonglerjum og innan vid 10 gradu sjonsvid.

Samkvaemt konnun, sem gerd var arid 2002, fyrir Alpjéda heilbrigdisstofnunina (WHO),
var tioni blindu og sjonskerdingar hja almenningi i sj6 Evropulondum (medal peirra er
fsland) dztlud 1,5%. Tidni blindu hja folki 50 ara og eldra var aztlud 0,5%. Ekki tokst ad
aztla um tioni sjonskerdingar i pessum aldurshop skv. pessari konnun (Resnikoff o.fl.,

2004:845-846).
2.8.1. Sjonskerding hja folki med Downs heilkenni

Gerd var rannsokn 1 Hollandi, par sem 1539 patttakendur gengust undir sjéonskimun en par
af voru 409 med Downs heilkenni. I hépi folks med Downs heilkenni voru 11,5%
patttakenda, yngri en 50 4ra, sem vistadir voru 4 stofnunum, med sjonskerdingu og 2,6%
voru blindir. { hopnum 50 ara og eldri voru 33,3% patttakenda med sjonskerdingu og 7,4%
blindir. Heesta hlutfallid kom fram hja eldri hopnum med Downs heilkenni og djupa
proskahomlun, eda 66,7% (Van Splunder, Stilma, Bernsen, H.M., & Evenhuis, 2006:1006-
1008).

[ fyrrgreindri rannsokn, sem Resnikoffs og fleiri unnu fyrir WHO, var algengasta orsok
blindu/sjénskerdingar i pessum 16ndum aldurstengd nethimnuhrérnun, eda i 50% tilfella.
5% tilfella var um sky & auga ad raeda (Resnikoff, of.l., 2004:848). Til samanburdar ma
nefna a0 talid er a0 um 40% folks med Downs heilkenni fai sky 4 auga (Kerr, 1997:15).
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2.9. Heyrnarskerding
Heyrnarskerding er skilgreind i ordabdkinni Britannica sem skortur eda algjor vangeta til
pess ad heyra. Tvaer megintegundir heyrnaskerdingar eru leidniheyrnartap og
taugaheyrnartap. Leidniheyrnartap pydir ad eitthvad hindrar hljéobylgjur i pvi ad komast
alla leid fr4 umhverfinu i taugafrumur i innra eyra. Hindrunin getur verid i formi
eyrnamergjar sem stiflar eyrnagongin eda ad istadid (eitt af agnarlitlu beinunum i mideyra)
festist med peim afleidingum ad pad hettir ad flytja hljédbylgjurnar i innra eyra. Pegar um
taugaheyrnartap er a0 reda, getur pad verid vegna skemmdar i skyntaugum innra eyra. Hiin
getur stafad af skada vegna of mikils havada. Einnig getur heyrnartapid stafad af skada &
heyrnartauginni sjalfri sem kemur i veg fyrir ad taugabod hljods berist fra innra eyra i

hljodstddvar heilans (Encyclopadia Britannica, 2010).

begar heyrn folks skerdist gerist pad oftast yfir langt timabil. Fyrstu einkennin geta verid
erfidleikar vid ad greina lag hljod 1 umhverfi med miklum umhverfishlj6dum. bPad getur
verid talad mal og pott vidkomandi heyri getur hann att i erfidleikum med ad greina ord.
betta getur leitt af sér einangrun vegna pess ad folk fer smadm saman, Osjalfratt eda
medvitad, ad fordast adstedur par sem reynir 4 heyrnina. Oft er hagt ad 1étta viokomandi
1ifid med notkun heyrnartakja, en pad er ekki algilt. Ekki liggja fyrir areidanlegar tolur um
heyrnarskerta Islendinga. Ef midad er vid erlendar rannséknir ma aztla ad allt ad 10%
fslendinga séu heyrnarskertir og par af séu um 5% pad mikid heyrnarskertir ad peir parfnist
heyrnartekja. Heyrnarskerdingu flestra ma rekja til ldrunar og pess vegna hakkar hlutfall

heyrnarskertra med haekkandi aldri (Heyrnar- og talmeinastéd {slands, e.d.-c).
2.9.1. Heyrnarskerding hja folki med Downs heilkenni

Hollensk rannsdkn, sem kannadi heyrnartap hja folki med proskahdmlun og Downs
heilkenni annars vegar og proskahdmlun af 60rum toga hins vegar, synir mun 4 tioni
heyrnartaps hjéd pessum tveimur hopum. Hja folki med Downs heilkenni var tidnin ad
medaltali 57,4% en hja folki med proskahdmlun af 60rum orsdkum var tionin 24,2%.

Tidnin var heerri eftir pvi sem aldurinn ferdist yfir hja badum hopum og ad sama skapi eftir
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pvi sem proskahémlunin var dypri. { fyrri rannsoknum 4 heyrnarskerdingu hja almenningi
hafoi tidnin malst 16-17% 06had aldri (Meuwese-Jongejeugd o.fl., 2006:664-668). 1
rannsOkn sem gerd vard & Special Olympics leikunum i Pyskalandi arid 2006 kom fram ad
rekja matti heyrnarskerdingu medal annars til sleemar umhirdu 4 eyrum keppenda. Fjarlegja

purfti eyrnamerg hja 42% peirra (Hild o.fl., 2008:523-524).

Samantekt

Aldur er afstedur en & [slandi er folk talid aldrad vid 67 4ra aldur samkvamt 16gum.
Aldurstengdar breytingar geta hafist fyrr hja folki med Downs heilkenni eins og komid
hefur fram. { dag lifir f6lk med Downs heilkenni almennt lengur en snemma & sidustu 61d.
bPad mé medal annars rekja til tekniframfara og beattra lifsgeda. Rannsdknir syna ad
heilabilun, sjontap og heyrnarskerding eru algengar aldurstengdar breytingar hja folki med
Downs heilkenni. Préunin er almennt st sama og hja 6dru folki en skerdingin er algengari
og getur hafist fyrr. Einnig hefur komid 1 [jés ad litningur numer 21 4 patt i framleidslu
proteina sem valda heilabilun. Par sem folk med Downs heilkennir er med auka eintak af
peim litningi er pad i aukinni haettu & pvi ad f4 Alzheimer sjukdém. Allir pessir peettir, til
demis pad ad fa heilabilunarsjukdom, skerdingu 4 sjon eda heyrn, geta breytt porfum folks

og verour pad umfjollunarefni nastu priggja kafla.
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3. Hvernig getur starfsfolk meett breyttum porfum folks meod

heilabilun?

[ kafla tvé var fjallad um fyrstu einkenni heilabilunar almennt og hja folki med Downs
heilkenni. I pessum kafla verdur fjallad um pad hvernig starfsfolk getur matt breyttum
porfum folks sem greinist med Alzheimer. Fyrst verdur pvi lyst hvernig einkenni
Alzheimer koma almennt fram eftir mismunandi stigum sjukdémsins. Sidan skodad hvort
og b4 hvernig pau birtast 4 annan hatt hja folki med Downs heilkenni. I lokin verdur farid
yfir pa patti sem parf ad hafa i huga i pjonustu vid folk med heilabilun, fyrst almennt og

sidan skodad sérstaklega hvad hafa parf i huga i pjonustu vio folk med Downs heilkenni.

3.1. Helstu einkenni heilabilunar a mismunandi stigum
Engir tveir einstaklingar med heilabilun eru eins og ekki er hagt ad segja til um pad
hvernig sjukdémurinn muni préast hja hverjum og einum. Flestir f4 annad hvort malstol
eda verkstol, jafnvel badi. Malstol lysir sér i erfidleikum einstaklings vid ad finna ord og
koma peim fra sér. Verkstol lysir sér i pvi ad einstaklingur tapar faerni 1 pvi ad framkvema
hluti sem hann gat 4dur gert umhugsunarlaust, til demis ad hella upp & kaffi, borda med
hnif og gaffli og fleira (Hanna Lara Steinsson, 2009:7).

Gedraskanir, eins og punglyndi og kvidi, eru algengir fylgifiskar heilabilunar. bar geta
valdid miklu framtaksleysi og einangrun, pvi vidkomandi hettir gjarnan ad fara Gt 4 medal
folks af otta vio ad adrir uppgdtvi skerdinguna. Einnig dofnar athygli og einbeiting oft
smam saman og viokomandi reynist sifellt erfidara ad halda praedi i samraedum vid marga,
til deemis i matarbodum. Ahugaleysis getir gjarnan, sem getur lyst sér i pvi ad folk hattir
a0 fylgjast med fréttum eda lesa blodin, par sem pad skilur illa pad sem pad les og heyrir.
Erfidleikar vid skrift, stafsetningu og reikning geta einnig komid fljotlega upp i
sjukdomsferlinu. Heilabilunarsjukdomi getur fylgt andlegt ¢jafnveegi. Sumir sndoggreidast
af litilli sem engri astadu, verda jafnframt tortryggnir og hafa ranghugmyndir. Einnig getur
folk sagt hluti og notad ord sem pad hefdi aldrei gert 4dur en sjikdomurinn for ad proast.

bessi breyting getur reynt mikid 4 adstandendur (Hanna Lara Steinsson, 2009:7). Um tiu
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prosent folks med heilabilun fer krampakost & sidustu stigum sjukdomsins (Brown,

2002:142; Kerr, 1997:20).

Hér ma sja helstu almennu einkenni heilabilunar eftir stigum:

Vag heilabilun Allslzem heilabilun Alvarleg heilabilun
Adgerdaleysi Gleymir nylidnum Ratar ekki
Kearuleysi atburdum og talar Skammtimaminni
Adldgunar- meira um lidna tid mjog skert
erfioleikar Attar sig illa & tima Endurtekur ord
Attar sig illa & Villist Missir stjorn &
floknum Gleymir néfnum pvaglatum og
hugmyndum sinna nanustu hagdum
Ranghugmyndir Skapsveiflur Arésarhneigd
Skert Getur gleymt ad Skertur
skammtimaminni slokkva & eldavél malskilningur
Endurtekningar Personuleikabreytin Tjaningarerfioleikar
A erfitt med ad gar Oroleiki/eirdarleysi
halda pradi i Ofskynjanir Skert hreyfiferni
samraedum eda Auknar
fjolmidlum endurtekningar

(Hanna Lara Steinsson, 2009:6; Mace og Rabins, 2005).

Svefntruflanir og naturraf geta gert vart vid sig hjad folki med heilabilun. Pad vaknar
stundum og parf ad fara 4 salernid, en verdur ringlad og attavillt i myrkrinu, rafar um husio,
klaeoir sig og fer ad gera eitthvad allt annad en pad @tladi upphaflega. Einstaklingur fer
jafnvel ad bua til mat eda fer ut (Mace og Rabins, 2005:77).
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3.1.1. Hvad er frabrugdio hja folki med Downs heilkenni?

Fo6lk med Downs heilkenni og heilabilun feer i storum drattum svipud einkenni og adrir, en
pad sem adgreinir er medal annars pad ad proun sjukdomsins getur gerst 30-40 arum fyrr
hja peim hopi (Hanna Lara Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28). Jafnframt koma
einkennin ekki endilega fram & soému stigum sjukddmsins, eda 1 somu r6d. Krampakdst geta
til demis komid fram 4 fyrstu stigum sjukdomsins hja folki med Downs heilkenni og getur
pad gerst hja allt ad 80% Deirra. Almennt geta krampakdst komid fram a sidustu stigum
sjukddmsins og adeins hjd um 10% sjuklinga (Brown, 2002:142; Kerr, 1997:20). Folk med
Downs heilkenni getur & fyrstu stigum misst hafileikann til pess ad rata, en almennt heldur
folk pessum hefileika mun lengur. Folk med Alzheimer sjukdom lifir 1 atta til 15 &r en folk
med Downs heilkenni i prja til fimm &r. Ein ors6k & mismunandi birtingu sjukdomsins
getur verid ad algengt er ad félk med Downs heilkenni greinist ekki fyrr en pad hefur haft
sjukdominn i einhvern tima, vegna pess ad hegdunarbreytingar eru gjarnan skrifadar &
proskahomlun. Oft vaknar grunur um heilabilun hja folki med Downs heilkenni vegna
hegdunarbreytinga i kjolfar afalls eda breytinga 4 adstedum, en pa getur folk ordid
ringladra, hlédraegara og sinnulausara en pad 4 vanda til. Pad getur po einnig gerst pott ekki
s¢ um heilabilun ad reda og pvi parf ad rifja upp hvort einhverjar breytingar hafi att sér
stad fyrr, an pess ad eftir peim veri sérstaklega tekid. Vegna bpess ad petta getur verid
vafamal, parf vidkomandi ad f4 greiningu hja videigandi teymi fagadila (Kerr, 1997:20-21).

3.2. Umoénnun folks med heilabilun
Hugmyndafredi Tom Kitwood (2007), salfredings og professors vid Bradfordhaskola i

Englandi, er st ad nalgast umonnun folks med heilabilun & pverfaglegan hatt.
Taugafredilegir, félagssalfredilegir og menningarlegir pettir skipti mali 1 skilningi &
heilabilun og pvi hvernig umoénnun f6lk med heilabilun faer. Med pessari nalgun er 16g0
ahersla 4 nergeetni, umhyggju og samkennd i umdnnun, ad pad skipti skopum vardandi

framvindu sjikdémsins og um leid lifsgedi vidkomandi (Kitwood, 2007:2-14).

Sjukdémurinn er ekki eingdngu skilgreindur sem skerding 4 vitsmunalegri ferni heldur

samspil margra patta, eins og personuleika, lifssogu, likamlegrar heilsu og ahrifa fra
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umoénnunarumhverfinu. Kitwood leggur aherslu 4 mikilvaegi faglegrar pekkingar og
personulegrar ferni starfsmanna. Hann telur naudsynlegt ad starfsfolk hafi pekkingu a
umonnun folks med heilabilun, jafnvel 4dur en greining & sér stad. Einnig ad starfsfolk geri
sér grein fyrir pvi ad mikilvaegara er ad skilja hegdun og framkomu f6lks fremur en ad
pvinga fram hegdunarbreytingar sem henta umhverfinu og starfsfolki (Kitwood, 2007:2-
14).

3.2.1. barfir folks meo heilabilun

borf getur komid fram sem 16ngun en 16ngun parf ekki ad vera porf. Parfir motast oft af
akvednu menningarumhverfi. Porf fyrir kerleika er algengust en einnig hefur folk adrar
parfir eins og fyrir huggun, tengsl, hlutdeild, virkni og sjadlfsmynd. Uppfylling einnar parfar
getur uppfyllt adrar i kjolfario. Hja folki med heilabilun eru pessar parfir oft augljésar. Folk
er berskjaldadra og oft 6fert um ad uppfylla pessar parfir ad eigin frumkveedi (Kitwood,
2007:142-143). Uppfylling parfa fyrir huggun, tengsl, hlutdeild, virkni og géda sjalfsmynd,
uppfylla jafnframt porfina fyrir hamingju. Med pvi ad skoda pessar parfir, pa kemur i 1j6s
hvad starfsfolk verdurad hafa i huga til ad uppfylla peer:

o Huggun felur pad 1 sér ad veita studning og hlyju til pess ad styrkja vidkomandi vid
ad takast 4 vid minnkandi getu eda missi og adskilnad vid astvini. Med pvi ad veita
huggun getur vidkomandi upplifad styrk til ad komast i gegnum erfidleika
(Kitwood, 200:144-145).

o Tengsl eru mikilveg monnunum og John Bowlby (1979) hélt pvi fram ad tengsl
veru 6sjalfrad edlishvot mannsins. Hann benti & ad tengsl skapi einhvers konar
Oryggisnet a fyrstu a@viarunum. Pessi frumtengsl hafa ahrif 4 hvernig einstaklingi
vegnar vid pad a0 mynda tengsl i framtidinni. Sé farid a4 mis vid pessi frumtengsl
getur pad haft pau 4hrif ad manneskjan finnur stodugt fyrir oryggisleysi. Komid
hefur 1 1j6s ad folk med heilabilun upplifir sig oft i adstedum sem eru Okunnar og
hefur pvi mikla porf fyrir tengsl og i sumum tilvikum jafnvel eins mikla og i

bernsku (Bowlby, 1979126-143; Kitwood, 2007:145).
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Hlutdeild og virkni: Madurinn er félagsvera i edli sinu og finnst oftast mikilvagt ad
vera hluti af heild, ad vera patttakandi 1 hopi. Porfin fyrir ad tilheyra hopi getur
komid fram hja folki med heilabilun med peim hatti ad pad synir hegdun sem jadrar
vid athyglissyki, eins og ad leita stodugt til starfsmanns, motmela eda trufla.
Mikilvaegt er ad vera medvitadur um porf folks fyrir félagslega patttoku. A arum
adur var algengt ad pessari porf veri ekki matt og folk oft skilid eftir hvert med
00ru an 6rvunar til samskipta. Pad getur leitt til pess ad einstaklingar haldi sig frekar
en ella til hlés. Ef pessari porf er matt eru meiri likur 4 pvi ad vidkomandi verdi
virkari félagslega. Med virkni er att vid pad ad vera virkur patttakandi 1 lifinu &
peim forsendum sem hverjum og einum hugnast, hvort sem einstaklingurinn er einn
eda 1 hopi. GO0 leid til ad auka virkni er ad pekkja lifssogu einstaklinga. Med pvi 4
starfsfolk audveldara med ad beina folki i afpreyingu sem pad er liklegra til ad
piggja (Kitwood, 2007:145-146).

AJ pekkja sjdlfsmynd sina er ad vita hver madur er. Oft tengir folk sjalfsmyndina
vid lifssdgu sina og hin ymsu hlutverk i lifinu. bar sem stofnanavading er med peim
hetti ad einstaklingur er tekinn ur sambandi vid fortid sina getur verid haetta & pvi
ad folk missi sjalfsmyndina. Starfsfolk getur adstodad folk vid ad vidhalda henni ef
pad pekkir lifssogu viokomandi. Pott folk med heilabilun geti ekki haldid peirri
sogu & lofti getur starfsfolk gert pad. Annad sem er mikilvaegt er ad syna samkennd
med peim hetti ad samskipti séu personuleg og med pvi vidurkenna tilvist

vidkomandi (Kitwood, 2007:147-148).

3.3. Hvad starfsfolk parf ad hafa i huga ef folk med Downs heilkenni
feer heilabilun

Starfsfolk parf ad taka tillit til margra patta i pjonustu vio fatlad folk. Hafa parf i huga ad
vera valdeflandi med pvi ad stydja folk 1 pvi ad vera rddandi i eigin lifi. Pannig stendur
starfsfolk vordo um sjalfsakvordunarrétt pjonustunotenda (McCarron og Griffiths, 2003:
230).
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bad getur reynst vandasamt pegar folk hefur greinst med heilabilun. Starfsfolk parf ad
varast pad ad tiilka hegdun pess einungis Ut fra leeknisfreedilegri greiningu, pvi pa er haetta &
ad pjonustan verdi ekki valdeflandi. Valdeflandi pjonusta horfir & hlutina i vidu samhengi,
horfir til patta eins og styrkleika, parfa, personuleika, dhugamala, lifssogu og pess hvad

vidkomandi likar (McCarron og Griffiths, 2003:230).

Eins og kom fram i kafla tvo, pa lifir mun fleira folk med Downs heilkenni fram & efri ar
sem oft hefur i for med sér aldurstengdra sjikdoma eins og heilabilun. Pad leidir sidan til
aukins prystings a starfsfolk um ad pad viti hvernig & ad bregdast vid porfum folks pegar
einkenni sjukdomsins birtast. Samkvaemt rannsékn Wilkinsons, Kerr, Cunningham og Rae
(2004) er algengt a0 starfsfolk vilji vera undirbuid og fa fraedslu, jafnvel adur en
pjonustupegar fa greiningu um heilabilun. I sému rannsékn kom fram ad peir valkostir sem
eru 1 bodi vardandi busetupjonustu eru prir. Fyrsti kosturinn er sa ad bua 4 eigin heimili og
fa sérhaefda adstod svo lengi sem unnt er. Annar kostur er ad fa heildarpjonustu & pvi svaedi
sem vidkomandi byr. Einstaklingurinn byr heima en nytir dagpjonustu. Pridji kosturinn er

langtima hjukrunarrymi (Wilkinson, Kerr, Cunningham og Rea, 2004:1).

[ fyrrgreindri rannsokn kemur fram ad pekking og reynsla starfsfolks hefur mikid ad segja
vardandi pad hvada pjonustu einstaklingar fa. Par kemur i 1j0s ad starfsfolk hefur sjaldnast
mikla pekkingu 4 heilabilun fyrr en pad fer ad reyna ad afla sér upplysinga um pad hvernig
4 a0 bregdast vid breyttum adstedum eftir ad einstaklingur hefur greinst med heilabilun.
Breytingar 4 adstedum geta verid margvislegar en nefna ma pad sem dami pegar
vidkomandi fer ad vaka um netur, en pa parf starfsmann til ad sinna honum. Algengt er ad
starfsfolk leiti ekki rdda eda fai hjalp pegar adstedur breytast, af oOtta vid pad ad
pjonustunotandi verdi feerdur af heimili sinu & stofnun. Pessi otti getur verid sokum pess ad
algengustu vidbrogdin vid breyttum porfum pegar heilabilun greinist er su ad koma folki
fyrir & hjukrunarstofnunum eda dvalarheimilum fyrir aldrada. begar folk greinist med
heilabilun er talid mikilvaegt ad pad sé i kunnuglegu umhverfi eins lengi og hagt er og pvi
er ekki akjosanlegt ad flytja folk i Okunnugar adstedur & hjukrunarheimili. Reyna & eins og
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kostur er ad veita folki pjonustu a eigin heimili. Pannig er folk stutt til ad eldast med reisn

(Wilkinson, Kerr, Cunningham og Rae, 2004: 2).

Ymis mikilveeg atridi parf ad hafa i huga pegar skipuleggja 4 pjonustuna. bad er til deemis
naudsynlegt ad hafa starfsmenn 4 naturvoktum pegar porf er a. Pad stydur pjonustupegann
til pess ad bua heima eins lengi og kostur er. I 6dru lagi parf starfsfolk ad fa freedslu um pad
hvernig gédar matarvenjur eru og hvad er god naering. Starfsfolk parf ad pekkja peaer
hindranir sem kunna ad verda vid matarvenjur folks og vita hvert pad & ad leita eftir

upplysingum (Wilkinson, Kerr, Cunningham og Rae, 2004:2-3).
3.3.1. Hindranir i samfélaginu

Hindranir i samfélaginu geta verid margar og gera pad ad verkum ad pjonustunotendur hafa
ekki sama adgang og adrir i samfélaginu. Til pess ad rydja pessum hindrunum ur vegi parf
starfsfolk ad vera medvitad um pad i hverju per felast svo haegt s¢ ad fjarlegja per og

studla ad jotnu adgengi fyrir alla (Baxter og Kerr, 2002:260).

Hér verda taldir upp fimm peettir sem starfsfolk parf ad hafa i huga til pess ad koma 1 veg

fyrir hindranir 1 heilbrigdiskerfinu.

1. Adgengi: Hindranir & bord vid slemt adgengi eru oft vandi en pa kemst fatlad folk
ekki leidar sinnar. Lausnin vid peim vanda er ad nyta pau hjalparteki sem til eru og
oft er haegt ad breyta adgengi bygginga. Hindranir i heilbrigdiskerfinu verda adeins
flarlegdar af folki. Af einstaklingum, starfsfolki, adstandendum og sérfredingum
og mikilvegt er ad allir starfi saman (Baxter og Kerr, 2002:252-264).

2. Hegounarvandamdal: Folk med proskahomlun er i auknum mali ad greinast med
undirliggjandi gedraskanir sem geta valdid hegdunarvanda. Vandinn sem kann ad
koma upp vid greiningu 4 gedrenum vanda er sa ad sjukdomar eins og heilabilun og
flogaveiki geta komid i veg fyrir greiningu. Vandinn er po ekki sjalf greiningin
heldur mé ekki gleyma pvi ad pegar um fullordid folk er ad raeda hefur pad rétt til
ad hafna medferd (Baxter og Kerr, 2002:254-256).
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3.

4.

5.

Samskipti eru mikilvaegur pattur til pess ad koma i veg fyrir hindranir. Folk sem parf
adstod vi0 samskipti parf ad geta reitt sig & starfsfolk, sér i lagi pegar vidkomandi
parf ad nyta sér heilbrigdispjonustu. Komid hefur 1 1j6s ad algengara er ad folk med
vaega proskahomlun umberi sjukdoma/einkenni fremur en ad greina frd pvi ad
eitthvad sé ad. betta getur verid vandi pegar folk hefur marga starfsmenn, pvi pad
pekkja ekki allir sjukrasdogu vidkomandi. Mikilvagt er ad skra sjukraségu folks og
hafa hana adgengilega starfsfolki (Baxter og Kerr, 2002:256-257).

bekking og viohorf starfsfolks geta badi valdid hindrunum og komid i veg fyrir
hindranir. Heimilisleeknar hafa 14tid 1 1jos pa skodun ad almenn vanpekking sé hja
starfsfolki vardandi einkenni aldurstengdra sjikdoma. Pvi er mikilvagt ad starfsfolk
fai fredslu fra sérfredingi/fagadila. Pad getur pad synt mun meira oryggi i starfi
(Baxter og Kerr, 2002:257-259).

Fjarmagn og urrceedi geta verid hindrun, pegar fjarmagn er ekki til fyrir peim
urredum sem parf. Horfa parf 4 heildarmyndina vardandi forvarnir. baer geta oft
komid i veg fyrir stérfelldan kostnad seinna meir. Reglulegar leeknisskodanir hafa
forvarnargildi, pvi pannig uppgoétvast fyrr hrornun, eins og til ad mynda

sjonskerding (Baxter og Kerr, 2002:259-260).

3.4. Samskipti og heilabilun

Samskipti eru mikilvaegur pattur 1 starfi med folki med heilabilun. Samskipti geta verid
med tvenns konar heetti; yrt tjadning sem er bundin i ord og Oyrt tjdning sem er an orda. ba
er att vid snertingu, tonfall, svipbrigdi og likamstjaningu. Pau vandamal sem kunna ad
koma upp i samskiptum eru oftast tengd minnis- og getutapi i mali og malskilningi.
Algengt er ad pegar folk med Downs heilkenni missir getuna til pess ad tja sig med tali, pa
fari vidkomandi ad rada i dyrta tjaningu starfsfolks og adstandenda. Misskilningur kann ad
skapast pegar starfsfolk notar talad mal og pjonustunotandi leggur adra merkingu i
likamstjdningu pess, sérstaklega pegar ekki er samremi par 4 milli. Algengt er ad
sjukdomurinn leggist fyrst 4 malstddvarnar og getur pad reynst folki med Downs heilkenni

erfitt, par sem malproski er oft ekki sterkur fyrir. Getur petta birst med peim haetti ad i stad
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pess ad segja ,,bill*“, pa er sagt ,,petta parna med dekkjunum og parf starfsfolk pvi ad rada i
pad hvad folk meinar, lesa & milli linanna (Kerr, 1997:33-34).

Starfsfolk parf ad hafa margt i huga vardandi samskipti vid folk med heilabilun. Mikilvaegt
er ad hafa umhverfid rélegt, fordast truflun og eiga samskipti i einrami. [ upphafi samskipta
skal geta pess ad nalgast vidkomandi ad framanverdu og né augnsambandi. Gott er ad
kynna sig med nafni og brosa, athyglinni hefur verid nad. Hafa parf pad i huga ad stara ekki
a folk, pvi pad getur virkad 6gnandi. Ekki er gott ad snerta vidkomandi fyrr en hann hefur
ordid var vid starfsmann, pvi algengt er ad folk med Downs heilkenni hafi skerta sjon og
heyrn. bvi er enn mikilvaegara ad tala skyrt og greinilega. Spurningar purfa ad vera
einfaldar og helst pannig ad haegt s¢ ad svara med ,,ja* eda ,,nei” og gefa parf godan tima

fyrir svar (Kerr, 1997:33-34).

Mikilvaegt er ad finna ut 4 hvada timum folk er best upplagt fyrir samskipti og nyta pann
tima til samskipta. Nyta ma timann i ad hvetja folk til pess ad tala um fortidina. G6d leid er
ad segja til demis eitthvad a pessa leid: ,,pu varst na von/vanur ad gera petta, en i dag gerir
pt svona.“ Einnig er gott ad gefa stodugt upplysingar eins og ef @ttingi er ad koma ad

nefna nafn hans pegar um hann er talad (Kerr, 1997:35-36).

Einnig parf ad hafa i huga hvad starfsfolki ber ekki ad gera. Ekki er gott ad eiga i
samskiptum pegar truflun er frd umhverfinu, hljod fra Gtvarpi, sjonvarpi og 60ru sem getur
haft truflandi dhrif & samskipti. Fordast ber ad nota langar og floknar setningar og nota
forn6fn eins og hiin, hann eda pad. Gagnslaust er ad endurtaka setningar stodugt sem ekki

hafa skilist. Varast skal ad nota latbragd sem getur virkad 6gnandi. (Kerr, 1997:36).

Kitwood (2007) gagnryndi samskiptaadferdir sem tidkast vida & medal starfsfolks gagnvart
sjuklingum. ber kalladi hann ,,illkynja félagssalfraeodi®. Hann skipti pessum adferdum nidur

i eftirfarandi flokka.

e Sviksemi: AJ beita svikum og prettum til pess ad afvegaleida, radskast med eda

pvinga einstakling til hlyoni.
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Valdsvipting: Ad leyfa einstaklingnum ekki ad nyta hafileika sina eda adstoda ekki
vid ad klara verk sem hann hefur byrjad 4 ad eigin frumkvaoi.

Barngerving: Ad tala vid einstakling eins og smabarn med yfirlaetislegri godvild.
Ognun: Ad hrada einstakling med hotunum eda likamlegri valdbeitingu.

Stimplun: Ad mida 61l samskipti vid einstakling ut fra heilabiluninni.
Brennimerking: A0 koma fram vid einstakling sem syktan hlut, framandi veru eda
urhrak.

Eftirrekstur: A0 tutskyra of hratt pannig ad einstaklingi sé ekki mogulegt ad skilja
um hvad er verid ad reda eda beita pvingun til pess ad fa hann til pess ad gera
eitthvad hradar en hann mogulega getur.

Vanmat: Ad vidurkenna ekki reynslu, tilfinningar og upplifun einstaklings.
Utilokun: Ad reka einstakling burt eda utiloka hann 4 annan hatt, ymist likamlega,
félagslega eda salrent.

Hlutgerving: A9 fara med einstakling eins og daudan hlut en ekki sem manneskju.
A virda ad vettugi: AJ lata sem einstaklingur sé ekki & stadnum.

Agengni/frekja: Ad neyda einstakling til einhvers sem hann vill ekki gera og gefa
honum ekki kost 4 ad velja og hafha.

Vanraksla: Ad neita einstaklingi um athygli eda sinna ekki augljosum porfum hans.
Asokun: A9 alasa einstaklingi fyrir verknad eda mistok sem hann gat ekki komist
hja vegna minnkandi getu eda misskilnings 4 adstadum.

Truflun: A0 vanvirda personulegt rymi einstaklings med pvi ad blanda sér
snogglega inn 1 atburdaras eda trufla igrundun hans.

Athlegi: Ad gera gys ad hattalagi einstaklings eda athugasemdum hans, nidurlegja
hann eda reyna ad vera fyndinn & hans kostnad.

Litillekkun: A9 segja einstaklingi ad hann sé gagnslaus, vanhafur eda einskis virdi

og skada pannig sjalfsalit hans (Kitwood, 2007:89-90).
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Snerting verdur mikilvaegari pattur pegar mal og malskilningur er farinn ad skerdast. bvi
getur snerting verid leid til ad tengjast vidkomandi. Petta getur verid vandasamt, pvi
algengt er a0 starfsfolk sem vinnur med folki med Downs heilkenni hafi 4dur leidbeint pvi
vid ad draga ur snertingu eins og ad fadma adra en purfa nil ad nota snertingu markvisst til
samskipta. betta getur verid enn vandasamara pegar vidkomandi byr & heimili med 60rum
sem eru ad lera i hvada adstedum pessar snertingar eru videigandi, Pvi pa eru tvofold

skilabod 4 heimilinu (Kerr, 1997:39).

3.5. Umhverfio
Umhverfid skiptir miklu mali fyrir folk med heilabilun. Ymislegt getur valdid kvida og

misskilningi og ma koma 1 veg fyrir margt af pvi med einf6ldum hatti. Pegar adstod er veitt
vid daglegt lif er mikilvegt ad varast pad ad taka verkin af pjonustunotandanum. b6 sum
verkefni séu ekki unnin lengur af vidkomandi getur hann ef til vill enn unnid med hjalp. Til
demis ef vidkomandi er réttur ketill getur hann fyllt hann af vatni ef hann fer tilsogn 1 pvi
hvenzr nog er komid. Markmidid er ad vidhalda ferni einstaklingsins eins lengi og unnt er

med pvi ad hann sé patttakandi. (Kerr, 1997:42-47).

begar skapa 4 gott umhverfi fyrir f6lk med heilabilun skal fordast ad hata margar athafnir i
sama herbergi, til demis ad bordad sé og malad 4 sama stad. Mikilvagt er p6 ad vidhafa
venjur eins lengi og unnt er 4 sama stad. Fordast skal allar 6parfa breytingar og gott er ef
ekki er mikil breyting 4 starfsmannahaldi. Med videigandi tonlist er hagt ad skapa rolegt og
slakandi umhverfi. Ef uppakomur eru haldnar, par sem er margmenni, parf starfsmadur ad

vera til stadar pvi hredsla getur skyndilega gripid um sig (Kerr, 1997:43-46).

Folk bregst oft osjalfratt vido umhverfinu. Hurd getur til demis ordid til pess ad folk fer ut.
Til pess ad koma 1 veg fyrir petta er hagt ad lata gluggatjold fyrir eda reyna ad lata lita Gt
fyrir ad hurdin sé gluggi. Sjonraenar merkingar geta einnig verid god leid til ad adstoda folk
vid ad sinna verkum sinu 4 sem sjalfstedastan hatt. Vid notkun sjonraenna merkinga er ekki
alltaf haegt ad gera rad fyrir pvi ad folk kunni ad lesa og pvi er gott ad nota myndir. Muna
parf ad nota myndir sem skipta vidkomandi mali og hann skilur. Einnig purfa merkingarnar
ad vera 1 augnhad og muna parf ad hafa paer laegri ef folk er i hjolastol (Kerr, 1997:44-46).
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Eitt af pvi sem getur valdid kvida og streitu eru speglar og glansandi golf. Algengt er ad
folk pekki ekki spegilmynd sina og speglar geta valdid kvida, pvi folk upplifir ad einhver sé
inni hja pvi. Audveldlega ma koma i veg fyrir petta med pvi ad fjarlegja spegilinn eda
hylja hann, einkum og sér i lagi & naturnar. Glansandi golf geta einnig valdid pvi ad folki
finnst pad vera ad ganga & hyldypi sem veldur kvida. Ein leidin er s ad reyna ad hafa matta

aferd a golfefnum (Kerr, 1997:44 -46).

3.6. Erfid hegoun

Breytt og/eda erfid hegdun er algengt einkenni heilabilunar. Med pvi er att vid hegdum sem
starfsfolk 4 erfitt med ad eiga vid, eda stendur 6gn af. Eitt af hlutverkum starfsmanna er ad
finna Ut hvada tilfinningar og parfir vidkomandi hefur og leita lausna sem henta an pess ad
pad feli i sér refsingu. Olikt pvi sem gerist almennt hja folki med Alzheimer, pa kann pad
ad gerast hja folki med Downs heilkenni ad ny hegdun kemur fram. Pad getur verid hegdun
sem vidkomandi vandi sig af 4 unga aldri, eins og ad fadma alla og kyssa. Pessa gémlu
hegdun pekkir starfsfolk jafnvel ekki hja einstaklingnum og skilur ekki hvers vegna hun &
sér stad. Pegar erfid hegdun birtist er pad starfsmanna ad finna ut hvad kom henni af stad.
Hvada tilfinningar voru & bak vid hana, reyna ad finna Ut hvad vidkomandi er ad segja og
skoda adstedur ut fra sjonarhorni hans. bPannig mé reyna ad fyrirbyggja erfida hegoun.
Algengt er a0 folk med Downs heilkenni hafi alist upp & stofnun og pvi eru upplysingar
ekki miklar og oft gloppottar og pvi erfitt ad rdda i hegdunarmynstur ut fra lifssdgu.
Starfsfolk parf ad varast ad draga alyktanir i fljotfaerni, pvi oft mé finna skyringu & hegdun i
s0gu vidkomandi (Kerr, 1997:59-64).

G609 leid til ad finna Gt hvad veldur breyttri hegdun er ad nota svokallad ABC mat sem
stendur fyrir ,activating event, behaviour og consequences“. ABC mat byggist &

eftirfarandi pattum:

A. Atburdarkveikja

e Hver var vidstaddur pegar atvikid atti sér stad?
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e Hvar atti petta sér stad?

e Hvad var vidkomandi ad gera rétt &dur en atvikid atti sér stad?

B. Atferli

e Er pessi hegdun ny?

e Hvernig lysti pad sér? Var pad munnlegt eda likamlegt?
e Hvada ord notadi vidkomandi?

e Hver vard fyrir hegduninni?

e Hve lengi vardi hegdunin?

C. Afleidingar

e Hvernig brugdust adrir vid pessari hegdun?

e Hver voru vidbrogdin vid hegduninni? Fékk vidkomandi tiltal, var latinn
afskiptalaus eda beittur pvingun?

e Hvernig brast viokomandi vid pegar adrir ndlgudust hann/hana? (Kerr, 1997:62).

ABC adferdin nytist best med pvi ad skrd minnispunkta um hegdunina i prjar vikur og
reyna med peim hetti ad sja hvort eitthvert mynstur er eda hvort pad er eitthvad sérstakt
sem veldur hegduninni. Gott er ad hafa eftirfarandi atridi 1 huga pegar farid er yfir pad hvad
getur valdid hegdun. Er of mikid eda litid areiti frd umhverfinu? Veit einstaklingurinn hver
starfsmadurinn er eda upplifir hann sig valda- eda verkefnalausan? Finnur hann til
likamlega eda er hann farinn ad tapa sjon og heyrn eins og algengt er 4 medal foélks med

Downs heilkenni (Kerr, 1997:59-64)?

bad sem starfsfolki ber ad gera pegar pad meetir erfidri hegdun er ad vera rolegt, fordast ad
nalgast einstaklinginn of mikid, snerting skal vera blid og avallt pegar hann veit af
starfsmanni. Nota ma rolega tonlist og gefa nagt plass, &samt pvi ad hvetja til munnlegrar
tjaningar fremur en 6videigandi hegdunar. Ad lokum er gott ad fullvissa vidkomandi um ad

allt sér 1 lagi. Starfsmenn purfa ad fordast ad krefja folk svara, haekka rominn, syna tilburdi
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til pess ad taka stjornina af einstaklingnum, hreyfa sig hratt og koma aftan ad vidkomandi
eda syna hredslu eda @sing. Fordast skal ad beita pvingunum, @sa vidkomandi upp og kroa

hann af (Kerr, 1997:59-64).
3.6.1. Rap og raf

Ef einstaklingur med heilabilun tekur upp 4 pvi ad rapa eda rafa um er mikilvaegt ad
starfsfolk finni Gt hvad vard til pess ad vidkomandi for af stad. Margar astedur geta legid
ad baki rapi og rafi. Viokomandi getur upplifad sig & nyjum stad eda verid ringladur. Hann
leggur oft af stad i godu jafnvaegi en sokum pess ad skammtimaminni er skert gleymir
vidkomandi hvar hann er eda hvert hann tladi. Onnur dsteda getur verid s ad hann sé ad
leita ad einhverjum einstaklingi eda stad. Asteedan getur einnig verid af likamlegum toga.
Til a0 mynda getur folk med Downs heilkenni att erfitt med ad tja likamlega vanlidan. Pad
getur leitt til pess ad folk fari ad rapa. Einnig er algengt ad raf stafi af adskilnadarkvida.,
Vegna minnistaps man einstaklingurinn ekki hversu langt er sidan annar adili for.
Endurupplifun getur att sér stad en pa upplifir folk sig i fortidinni og pad getur leitt til raps.
Neturrdp getur komid til af pvi ad vidkomandi éttar sig illa 1 myrkri. Gagnlegt er fyrir
starfsfolk ad nota ABC matid til ad reyna ad komast ad pvi hvad veldur rapi eda naturrafi

(Kerr, 1997:65-67).

Samantekt

Einkenni heilabilunar koma ekki eins fram hja 6llum, pvi engir tveir einstaklingar eru eins.
bvi geta einkennin komid fram i mismunandi r6d eftir einstaklingum og pa sérstaklega hja
folki med Downs heilkenni. Par sem heilabilun er ekki bara laeknisfraedilegur sjuikdomur
heldur samspil margra patta, pa parf starfsfolk ad vera medvitad um pad hvernig
einstaklingur og umhverfi spila saman, eins og fjallad er um i norrena tengslaskilningnum.
Fram hefur komid ad starfsfolk vill fredslu um heilabilun og adrar aldurstengdar
breytingar. Med pvi ad freedast um hindranir sem kunna ad mata pjonustunotendum, getur
starfsfolk fundid leidir til ad rydja peim ur vegi. Pad skapar folki skilyrdi til jafnrar patttoku

i samfélaginu, eins og kvedid er 4 um i l6gum um malefni fatladra nr. 59/1992 og fjallad
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var um 1 fyrsta kafla. Fjallad var um ad starfsfolk parf medal annars ad fredast um parfir
folks, samskipti, erfida hegdun, ahrif umhverfis og hvernig er hegt ad vinna med pessa

peetti pannig ad folki 1idi vel.
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4. Sjonskerding
Hér verda skodadar per forvarnir sem starfsfolk parf ad huga ad, asamt peim
samskiptaleidum og leidsdogn sem henta folki sem hefur skerta sjon eda er blint. Einnig er

fjallad um hvernig haegt er ad adlaga umhverfid svo pad valdi ekki hindrunum.

4.1. Forvarnir, samskipti og leidsogn
Hvada forvarnir vardar er radlagt ad folk med proskahdomlun fari reglulega i eftirlit med
sjon vid 45 ara aldur og 4 fimm ara fresti eftir pad. Undantekning er ef viokomandi er med

Downs heilkenni, en pa er melt med pvi ad folk fari i skodun vid 30 ara aldur (Beange,

1999:274).

Blindur eda sjonskertur einstaklingur sér starfsmann ekki, pott starfsmadur sjai hann. begar
starfsmadur nalgast er gott ad heilsa og segja til nafns. Ef fleiri eru 4 stadnum, heilsar
starfsmadurinn med nafni einstaklings eda snertir 6xI vidkomandi, svo hann atti sig 4 pvi ad
verid sé ad tala vid hann. Oparfi er ad vera feiminn vid ad segja ,,sjadu” eda ,,sjaumst™, pvi
blint folk notar pessi ord lika (Helga Einarsdottir, e.d.). Blint og sjonskert folk hefur einnig
samskipti simleidis. Simar purfa ad hafa stora takka med storum tolustofum. Gott er ad hafa

einnig moguleika & ad stilla hljodstyrk peirra (American foundation for the blind, e.d.-a).

Hviti stafurinn er tdkn blindra og sjonskertra. Til eru til prjar mismunandi gerdir af peim;
preifistafur, merkistafur og studningsstafur. breifistafinn nota blindir og sjonskertir sem
framlengingu handarinnar til pess ad preifa fyrir sér og finna fyrirstddur sem verda & vegi
peirra. Merkistafinn nyta sjonskertir sem merki um skerta sjon og preifa fyrir sér med
honum vid erfid skilyrdi, til demis i rokkri. Hvitur studningsstafur er einnig tdkn blindra og
peir sem purfa studning nota hann vid daglegar athafnir. Best er ad spyrja hvort adstodar sé
6skad, pvi ekki er vist ad viokomandi purfi adstod i petta skiptid, pé ad vid adrar adstaedur
myndi hann piggja hjalp (Helga Einarsdottir, e.d.). Pegar starfsmadur fylgir blindum er best
ad bjoda arminn. P4 heldur pjonustunotandinn um upphandlegg starfsmannsins, gengur
halfu skrefi a eftir og finnur pannig pegar starfsmadurinn fer upp og nidur tréppur og

gangstéttarbranir. bPegar blindum einstaklingi er visad til setis, setur adstodarmadurinn
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hondina sem hann leidir med & stolbakid og pa finnur viokomandi stolinn. Sama adferd er
notud vid handrid og annad sem syna parf sjonskertum. Pegar leidbeint er vid ad finna
einhvern hlut eda stad, skal nota ord eins og ,hagri®, ,vinstri®, ,fyrir framan og svo
framvegis, en ekki ord eins og ,hérna“ og ,parna*“ pvi pau segja folki litid (Helga

Einarsdottir, e.d.).

begar leidir skilja eda starfsmadurinn parf ad bregda sér fra, skal hann lata vita pegar hann
fer fra. Ekki skal skilja einstakling eftir 4 midju golfi eda ti 4 midju torgi. Hann verdur ad
vita nakvaemlega hvar hann er og best er a0 hann standi vid vegg eda einhvern annan fastan
punkt. begar starfsmadur fylgir ad bil, er audveldast ad vidkomandi opni bilinn og
starfsmadur beini hond hans ad huninum. Ef billinn er opinn er gott ad setja hond
einstaklingsins & efri brinina & hurdinni, pvi pannig attar hann sig 4 ha&d dyranna. Vid
matarbordid er gott ad segja hvad er hvar 4 disknum. Til demis er hagt ad hugsa sér
diskinn sem klukku, ef pjonustunotandinn kann 4 klukku. Pa er haegt ad segja a0 kjotid sé¢
klukkan sex, kart6flurnar klukkan prju og grenmetid klukkan tolf (Helga Einarsdottir,
e.d.).

4.2. Oruggt umhverfi fyrir folk med sjonskerdingu.
Mikilvaegt er ad huga ad pvi hvernig umhverfi er uppsett fyrir folk sem er blint eda
sjonskert. Hegt er &4 einfaldan og 6dyran hatt ad gera heimilid 6ruggt og umferd um pad
audveldari. Atridi sem parf medal annars ad hafa i huga eru lysing, litaskil og ad draga Ur
endurkasti 1joss. Einnig er mikilvegt ad fjarlegja allar hindranir Gr gangvegi folks

(American foundation for the blind, e.d.-a).

Almennt er naudsynlegt ad hafa g6da lysingu. Til deemis parf ad hafa golf- eda bordlampa 4
les- eda vinnusvadum og beina ljosinu ad efni sem verid er ad skoda eda vinna med en ekki
i augu folks. Naudsynlegt er ad hafa skerma & l6mpum og ljésum. Stadsetja parf spegla par
sem ljos endurkastast ekki fra peim pannig ad pad myndi glampa. Gluggatjold skulu bjoda
upp &4 ad hagt sé ad stilla birtuna. Pad er til demis hegt med rimlagluggatjoldum eda

rallugardinum og halfgegnsaejum gluggatjoldum sem haegt er ad draga fra og fyrir. Gott er
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ad hafa nokkra stola nalegt glugga svo haegt s¢ ad vinna vid nattarulega dagsbirtu

(American foundation for the blind, e.d.-a).

Stilla parf husgégnum pannig upp ad audvelt s¢ fyrir folk ad hafa samskipti. Ganga parf Gr
skugga um ad fullnegjandi lysing sé nalegt hisgdgnunum. Gott er ad hafa i huga ad akladi
a hisgdgnum hafi mismunandi aferd, pannig ad audvelt s¢ fyrir pann sjonskerta ad bera
kennsl 4 pau. Fordast skal ad nota akladi og golfefni med mynstri, pvi pau geta ruglad folk
sem byr vid sjonskerdingu. bau geta virkad a pann sjonskerta eins og pau sé 4 hreyfingu og
skrautrendur 4 golfi geta virkad eins og hindranir. Ef teppi er & gélfum, skal ganga ur
skugga um ad pad sé slétt og oslitid. Golfmottur geta verid haettulegar,folk getur rekid
feeturna 1 jadra peirra og dottid. Hegt er ad fordast pad med pvi ad lima par nidur eda
sleppa alfarid ad nota paer. Rafmagnssntrur @ttu aldrei ad liggja 4 gangvegi og er druggast
ad lima paer a sinn stad. Bonud golf geta verid hal og pannig skapad hettu (American
foundation for the blind, e.d.-a; Pjonustu- og pekkingarmidst6d fyrir blinda sjonskerta og
daufblinda einstaklinga, e.d.)

begar folk stendur upp frd matarbordi eda skrifbordi skal avallt yta stolum alveg upp ad
bordinu. Sterri husgdgn skulu jafnframt vera utan génguleida. Hafa skal hurdir 4 skapum
og i dyrum annad hvort alveg opnar eda alveg lokadar en ekki opnar til halfs (American

Foundation for the Blind, e.d.-a, e.d.-b)

Skorp litaskil audvelda sjonskertum adgengi og skyrt skipulag gonguleida er einn af
hofuopattum gdds adgengis. Gott er ad setja ljosa hluti vido dokkan bakgrunn, svo sem
dokka ljosrofa 4 lj6san vegg og 6fugt. Til deemis ma mala hurdarkarma i andstaedum lit vid
hurdina. Merkja parf glerhurdir og glerveggi pannig ad merkingin skeri sig vel ur
umhverfinu og sé¢ i augnhad (American foundation for the blind, e.d.-a; Pjonustu- og

pekkingarmidstod fyrir blinda sjonskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.).

A gongum parf ad setja alla hluti, sem geta valdid fyrirstédu, vid annan vegg gangsins svo
folk geti gengid medfram hinum veggnum. Gott getur verid ad hafa handrid sem folk getur

stutt sig vid, sérstaklega & badherbergjum. Ganga parf Gr skugga um pad ad handrid i stiga
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nai upp fyrir efsta og nidur fyrir nedsta prep. Merkja parf branir prepanna med rond i
60rum lit. Sérstok merking 4 efsta og nedsta prepi audveldar folki ad sja hvar stiginn endar
(American foundation for the blind, e.d.-a; Pjonustu- og pekkingarmidst6d fyrir blinda
sjonskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.). Naudsynlegt er ad huga ad hljéodumhverfi
blindra og sjonskertra einstaklinga. Bergmal er til demis mjog oaskilegt fyrir blinda og
sjonskerta, en hljodmerki geta hjalpad til vid ad finna til demis innganga og par geta
nattiruleg hljodmerki eins og gosbrunnar verid hjalpleg (Pjonustu- og pekkingarmidstod

fyrir blinda sjonskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.).

Merkingar, badi innan og utan huss purfa ad vera skyrar, letur parf ad vera stort og skyrt og
skorp litaskil & milli grunns og leturs, en fljotlegra er ad lesa tadkn en texta. Ef lyfta er i
husinu, purfa merkingar 1 henni ad vera skyrar og rokréttar, til deemis ad hadirnar séu i
160réttri  r60, fyrsta nedst og sidasta efst. Punktaletursmerkingar purfa ad vera
audfinnanlegar og pannig ad audvelt s¢ ad na til peirra. Neydaratgangar purfa ad vera mjog
vel merktir (American foundation for the blind, e.d.-a; Pjonustu- og pekkingarmidst6o fyrir

blinda sjonskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.).

Samantekt

Samskipti vid f6lk med sjonskerdingu eru mikilvaegur pattur. bvi parf starfsfolk ad gera
vart vid sig med pvi ad segja til nafns sins og gefa einstaklingum til kynna ad verid s¢ ad
tala vi0 pa. Einnig parf starfsfolk ad vanda leids6gn med pvi ad nota leidbeinandi ord. Gott
sjonrent skipulag er naudsynlegt. bPad snyst medal annars um lysingu, litaskil og
merkingar. A0 auki parf ad fjarlegja hindranir Gr gangvegi. Hvad forvarnir vardar, er folki
med Downs heilkenni radlagt ad fara i reglulega skodun hja augnlekni fra 30 ara aldri.
Tilgangur pess er ad studla ad pvi ad sjontap greinist sem fyrst svo hegt sé ad veita

videigandi studning, medal annars med hjalpartekjum sem beta lifsgaedi.

Med starfsreynslu finnur starfsfolk oft ymis g6éd rad sem komid geta ad gagni til ad

vidhalda sjalfstadi einstaklinga og 6ryggiskennd. Hér eru talin upp nokkur atrioi:
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e Hagt er ad merkja hluti med gimmiteygju til pess ad adgreina pa frd 60rum likum
hlutum. Til deemis ad adgreina safa frd mjolk, mysing fra kotasalu og tannbursta fra
60rum tannburstum.

e Upphleyptar merkingar er hagt ad setja & stillingar 4 pvottavél, fjarstyringar,
ljosrofa og fleira.

e Degar sjonskert folk kemur inn i adstedur par sem fleira folk er, vill pad gjarnan
vita hverjir eru til stadar.

e Hagt er ad fa hjalparteki af ymsu tagi hja Pjonustu- og pekkingarmidstdd fyrir
blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga. Pad geta til demis verid
stekkunargler med og an 1j6ss, talandi klukkur, skynjari fyrir drykkjarilat sem gefur

hlj6omerki 4dur en flaedir upp ur og margt fleira.

Pagd vakti athygli okkar hve erfitt reyndist ad finna heimildir um f6lk med Downs heilkenni
og sjontap med peirri nalgun sem vid hofdum 1 huga. b6 er ljost ad almennar heimildir og
upplysingar vegna blindu og sjonskerdingar er hagt ad laga ad pdrfum hvers og eins og par
er folk med Downs heilkenni ekki undanskilid. Vid veltum pvi fyrir okkur hvort pessi
skortur & heimildum kunni hugsanlega ad stafa af pvi ad lifaldur folks med Downs
heilkenni hefur farid hakkandi & sidustu arum. Pvi er ekki langt sidan aldurstengdar
skynfaerabreytingar foru ad koma fram hja pvi og ekki hefur enn verid skrifad sérstaklega

um barfir vegna beirra.

bad sama atti vio pegar leitad var heimilda um heyrnartap hja folki med Downs heilkenni

sem raett verour um i nasta kafla.
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5. Heyrnarskeroding
[ kaflanum verdur fjallad um forvarnir og samskipti vid folk med heyrnartap. Hverju parf
ad huga ad ef folk parf ad nota heyrnarteki og einnig verour umfjollun um pad hvernig

adlaga megi umhverfi ad breyttum porfum f6lks vid heyrnartap.

5.1. Forvarnir og samskipti
Melt er med pvi ad folk med proskahdmlun fari i reglubundid eftirlit med heyrn vid 45 ara

aldur og sidan & fimm ara fresti. Folki med Downs heilkenni er radlagt ad fara a4 priggja ara

fresti fra feedingu (Beange, 1999:275).

begar hugad er ad samskiptum vid folk sem hefur ordid fyrir heyrnartapi, parf ad hafa i
huga ad 1 umhverfinu riki r6 og fridur. Fyrir heyrnarskerta er pad aukid alag ad eiga ad
heyra eda purfa ad vera viss um ad peirra ord heyrist og einnig er peim naudsynlegt ad
hvila sig 4 hlustun. Pvi er mikilvaegt ad starfsfolk syni pvi tillitssemi vardandi uthald i
samskiptum. Mikilvaegt er ad muna ad folk heyrir verr pegar pad er preytt eda lasid (Elder

Care Online, e.d.; Heyrnar- og talmeinastod Islands, e.d. -a).

Einstaklingurinn parf ad sja starfsfolk nalgast, annars getur honum brugdid. Best er ad
stadsetja sig fyrir framan hann, vera i somu hed eda leggja hond varlega 4 6xl. Pannig veit
vidkomandi ad starfsmadur etlar ad segja eitthvad vid hann. Samskipti geta hafist pegar
starfsfolk hefur ndd athygli einstaklingsins (Elder Care Online, e.d.; Heyrnar- og
talmeinastod Islands, e.d. -a). Erfitt er ad skilja folk sem bordar, japlar, reykir eda er med
hendur i andliti 4 medan bad talar, pvi malid verdur dskyrara og f6lk sem heyrir illa parf ad
sja svipbrigdi og varahreyfingar (Elder Care Online, e.d.). Starfsmenn eiga ad tala a
edlilegan hatt, &n pess ad hakka rominn upp ur 6llu valdi. Ef einstaklingurinn a erfitt med
ad skilja pad sem sagt er, skal reyna ad nota 6nnur ord, einfaldari og styttri setningar en
fordast ad endurtaka somu setninguna morgum sinnum. Pad parf ad gefa sér gddan tima til
samskipta til pess a0 koma i veg fyrir streitu sem getur tdlmad samskiptin. Ef
einstaklingurinn heyrir eda skilur alls ekki pad sem sagt er, ma skrifa pad nidur a blad ef
vidkomandi er las. Ef einstaklingurinn getur ekki lesid, md nota myndir & bord vid

pictogram eda adrar hjalparadferdir. Stadhafingar og spurningar purfa ad vera gagnordar.
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Reyna skal allar mogulegar leidir til tjaningar, til deemis likamstjaningu (Elder Care Online,

e.d.).

5.2. A0 fa heyrnarteeki

bPad getur tekid nokkurn tima ad venjast pvi ad nota heyrnarteki. Einstaklingur og
starfsfolk parf a0 gera sér grein fyrir pvi ad pad er téluverd fyrirhofn ad lera ad nota
heyrnarteki. Pad krefst vinnu og polinmadi, badi fyrir pann sem notar tekin og pa sem
hann umgengst daglega. Med heyrnartekjum fer einstaklingur ad heyra ymis aukahljod i
umhverfinu sem geta truflad. Pad ad heyra eigin rodd med heyrnartekjum eru mikil
vidbrigdi i fyrsta sinn en venst fljott. Mikilvaegt er ad hvetja einstaklingin til pess ad reyna
markvisst ad nota tekin allan daginn og vid allar adstedur. Til demis er gott ad hvetja hann
til pess ad fara Gt ad ganga og hlusta & hljodin i nattarunni. Heyrnartaeki nytast best i
samtOlum vid einstaklinga par sem ekki er mikill umhverfishavadi. Pa geta tekin einnig
nyst vel vid ad horfa 4 sjénvarp og hlusta & utvarp. Ef einstaklingurinn notar heyrnarteki og
virdist heyra ovenju illa, skal athuga hvort taekid sé¢ rétt stadsett, hvort pad sé rétt stillt og

hvort rafhladan sé i lagi (Elder Care Online, e.d.; Heyrnar- og talmeinastod fslands, e.d.-d).

5.3. A0 gera umhverfio pcegilegt fyrir heyrnarskert folk
Skipuleggja parf umhverfi fyrir heyrnarskert f6lk a4 pann hatt ad hljoéovist sé fullnegjandi.
Umbhverfishljod og endurémun hafa dhrif 4 hljodvist umhverfis, en enduromun verdur pegar
hlj6d skellur & hordum fleti svo sem a veggjum, golfi, lofti eda bordi. bvi steerri sem hordu
fletirnir eru pvi lengri verdur endurémunin. Draga mé ur endurémun med pvi ad hafa til
demis teppi a golfum og einnig er gott ad hafa skrifbordsmottur eda dika & bordum. Deyfa
ma hljod med gluggatjoldum, bolstrudum stélum, hillum og fleiru. Opin rymi eru afar erfid
fyrir alla heyrnarskerta einstaklinga og ber ad fordast pau eins og kostur er (Heyrnar- og

talmeinastod Islands, e.d.-b; Rannsoknarstofnun byggingaridnadarins, 2005).
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Samantekt

Fjallad hefur verid um pad hvernig ma meta breyttum porfum folks pegar pad hefur ordid
fyrir heyrnartapi. Forvarnir eru afar mikilvaegar til pess ad studla ad pvi ad folk haldi
lifsgedum og mikilvaegt er ad mata breyttum porfum med hjalpartekjum og videigandi
studningi. bad sem starfsfolk parf ad hafa i huga i samskiptum er ad studla ad rolegu
umhverfi og vera medvitad um pad ad mikid areiti dregur ur uthaldi einstaklinga vid ad
taka patt i samredum. Umhverfishljod geta magnast upp pegar folk notar heyrnarteki.
Haegt er ad draga Gr peim medal annars med pvi ad draga ur bergmali i umhverfinu.
Starfsfolk parf ad vera sérlega vakandi yfir pvi pegar heyrn fer ad hraka, pvi komid hefur
fyrir ad skortur & heyrn hefur verid metinn sem heilabilun eda skrifadur 4 proskahomlun.
bess vegna er naudsynlegt ad starfsmenn séu medvitadir um pad ad folk med Downs
heilkenni parf ad fara reglulega i eftirlit til eyrnaleknis. Pannig er haegt ad koma i veg fyrir
ranga greiningu og veita folki videigandi studning og/eda hjalpartaki.

Med aukinni starfsreynslu 6dlast starfsfolk oft skilning & pvi hvada leidir henta hverjum og
einum. Reynslan hefur synt okkur ad eftirtalin atridi geta komid ad gagni pegar um ad raeda

folk med heyrnarskerdingu.

e Hvad vardar samskipti notar folk med Downs heilkenni oft einhverjar 6hefdbundnar
samskiptaleidir, til demis myndir eda tadkn. P4 er um ad gera ad nota paer afram.

e Morg heyrnartaeki er hegt ad stilla 4 tvo vegu: Pannig ad pau nemi 360 gradur og
svo adeins i beina sjonlinu.

e Ef heyrnartekjanotkun reynist erfid i byrjun, er gott ad byrja i stuttan tima i senn og
lengja timann markvisst.

e Ef folk hefur heyrn & 60ru eyra, getur pad illa greint ur hvada att hlj6o kemur. bvi er
gott ad starfsmadur tilgreini stadsetningu, eins og til demis: ,,Viltu koma adeins inn

i pvottahtis?** Ekki er ndg ad segja: ,,Viltu koma adeins hingad?*

Hér ad ofan hofum vid ad mestu studst vid almennar heimildir og sétt nokkur rad i eigin
reynslubrunn. Otal fleiri gagnleg rad er efalaust hagt ad fa fra folki sem hefur reynslu i

pessum efnum.
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6. Samantekt og nidurstodur
Markmid okkar med pessari ritgerd var ad komast ad pvi hvernig haegt veri ad mata
breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef pad fer heilabilun, missir sjon eda heyrn.

Rannséknarspurningarnar voru prjar:

1. Hvernig er haegt ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef pad faer
heilabilun?

2. Hvernig er hegt ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef sjon
hrakar?

3. Hvernig er hegt ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef heyrn

skerdist?

[ upphafi skodudum vid préun laga og hvernig sjonarhorn & fotlun hafa breyst.
Tilgangurinn var s& ad varpa 1josi & pad ad folk sem komid er 4 efri ar hefur lifad 4 miklum
umbreytingartimum. Log um malefni fatladra hafa proast og samhlida hafa komid fram ny
hugmyndafraedileg sjonarhorn a fotlun. Mest alla 20. Oldina var laknisfredilega
sjonarhornid & fotlun rikjandi og geetir pess 1 16gum um favitahaeli nr. 18/1936 og sidar
favitastofnanir nr. 53/1967 en af peim ma draga pa alyktun ad verndarsjonarmid hafi rikt.
Engin ahersla var 16g0 & patttoku ,,favita® i samfélaginu, heldur ad peir fengju videigandi
pjalfun og kennslu 4 par til gerdum halum. Ahrifa félagslegra sjénarhorna fer fyrst ad gaeta
i 16gum um adstod vid proskahefta nr. 47/1979, en par er kvedid & um jafnrétti, edlilegt lif
og patttoku i samfélaginu 4 bord vid adra. Pessi 10g voru upphafid ad pvi ad folk sem hafoi
minnsta skerdingu for ad flytja af storum sélarhringsstofnunum i minni pjoénustueiningar &
bord vid sambyli, en vid breytingu & 16gunum arid 1982 var 6llum gert kleift, 6had fotlun,
a0 flytja & sambyli.

Félagsleg sjonarhorn & fotlun eru ekki einsleit og hafa ymis alitamal komid upp. Breska
félagslega likanid leggur dherslu &4 ad adlaga umhverfid ad einstaklingnum. bPad hefur verid
gagnrynt fyrir ad taka ekki nagjanlegt tillit til folks med proskahomlun og ad hafna
mikilvaegi skerdingar i daglegu lifi pess en leggja pess i stad ofurdherslu 4 félagslegar

hindranir. Pad ma segja ad norreni tengslaskilningurinn hafi komid sem svar vid pessari
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gagnryni. Hann telur fotlun vera misremi einstaklings og umhverfis, adstedubundna og
afsteda (Rannveig Traustadottir, 2003, 2006). Félagsleg sjonarhorn eru rikjandi 1 dag, en
enn gatir ahrifa leknisfredilegra sjonarhorna, til demis hvad vardar skimun fyrir

erfoagollum 1 fostrum.

[ ntverandi 16gum nr. 59/1992 er kvedid 4 um pad ad tryggja beri pessum einstaklingum
jafnrétti, lifskjor 4 vid adra og ad peim séu skopud skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Par
er talad um ad meta porfum einstaklinga med starfrekslu pjonustustofnana, sem geta til
demis verid endurhefingarstodvar. Pad er i anda norrena tengslaskilningsins a fotlun.
Bo010 er upp 4 endurhafingu og pjalfun til pess ad draga ur misremi 4 milli einstaklings og
umhverfis, samanber kafla 1.3. Akvadi um ad tryggja skuli heildarsamtokum fatladra og
adildarfélogum peirra ahrif 4 stefnumorkun og dkvardanir i malefnum fatladra getur talist
valdeflandi med peim hetti ad raddir peirra heyrast og geta haft ahrif & motun laga og
pjonustu. Akvaedi um réttindageeslu i [6gunum tryggir ad stjérnarskrarbundinn réttur folks
s¢ virtur. Par & medal er sjalfsakvordunarréttur, en hann kemur einnig fram i sérlogum um

malefni aldradra.

Sérlog um malefni aldradra komu ekki fyrr en arid 1982, en med tilkomu peirra var
skipulag 6ldrunarpjénustu bundid i 16g. Login hafa proast allt til dagsins 1 dag med peim
heetti ad meiri dhersla hefur verid 16gd & pad ad folk geti biid heima eins lengi og kostur er
og ad bad njoti jafnréttis og sjalfsakvordunarréttar i hvivetna. Athyglisvert er ad sja ad i
akvaedinu um sjalfsdkvordunarrétt i ntigildandi 16gum er horfinn setningarhlutinn; ,,eins og
kostur er sem var i 16gum numer 82/1989 (L6g um malefni aldradra nr. 125/1999). Eftir ad
hafa skodad proun laganna og hugmyndafraedinnar, pa skodudum vid hvad fredin segja

okkur um 6ldrun, Downs heilkenni og aldurstengdar breytingar.

Fram hafa komid margar skilgreiningar 4 o6ldrun. Allt fra ramlega 2000 é4ra gamalli
skilgreiningu Cicero (1982) & elli til skilgreiningar nugildandi laga & pvi hverjir teljast
aldradir. Pad sem hefur dhrif &4 pad hvernig folk metur aldur fer eftir tima og menningu.
Logbundin skilgreining er st ad folk verdi aldrad vid 67 éara aldur. Aldurstengdar breytingar
geta ad sjalfségdu hafist fyrir pann tima og pa sérstaklega hja folki med Downs heilkenni
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(Evenhuis o.fl., 2001:177-178; Hanna Lara Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28; L6g um
malefni aldradra nr. 125/1999).

Downs heilkenni er talin algengasta orsok proskahomlunar (Kerr, 1997:2-3), en i dag er
hin medal annars skilgreind sem vitsmunaleg og félagsleg skerding sem leidir oft til pess
a0 folk parf studning til pess ad lifa i samfélaginu og njota menningar (American
Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Carnaby, 2007:8; Tryggvi
Sigurdsson, 2008:35; World Health Organization, 2007). Eins og fram hefur komid hafa
lifslikur f6lks med Downs heilkenni aukist fra pvi um midja sidustu 6ld. b4 voru lifslikur
pess niu ar en i dag ma buast vid ad margir nai sextugsaldri (Kerr, 1997:3; Solveig
Sigurdardottir, 2001). Taekniframfarir og betri lifsgadi hafa eflaust att par sterstan pattinn.
Almennt eldist folk med Downs heilkenni 4 sama hatt og adrir, en o6ldrunarferlid getur
hafist mun fyrr en hja 66rum. Ma par nefna einkenni eins og versnandi sjon og heyrn auk
préunar heilabilunar en par er Alzheimer sjukdomurinn algengastur. Hann proast a sama
hatt hja folki med Downs heilkenni og 60rum, en p6 hefst st prounin oftast 30-40 arum
fyrr. (Andersen & Holthe, 2005:15; Evenhuis o.fl., 2001:175-178; Hanna Lara Steinsson,
2009:25; Holland, 2000:28). Grunur um heilabilun vaknar po6 oft ekki fyrr en sjikdémurinn
er kominn vel & veg. bad getur verid vegna pess ad fyrstu einkennin, sem almennt eru
minnistap og hnignun skilningarvita, eru oft skrifud & proskahdmlunina. Pau einkenni sem
gefa visbendingar um heilabilun hja f6lki med Downs heilkenni eru ad folk virdist almennt
svifaseinna, personuleikinn breytist, félk verdur dofid, dregur sig i hlé og missir innri hvot.
bessi einkenni likjast einkennum punglyndis. Pvi hefur komid fyrir ad félk med heilabilun
hefur verid greint punglynt og 6fugt. St6olud prof til ad greina heilabilun hja almenningi
nytast ekki folki med proskahdomlun og pvi er frekar notast vid lifssogur folks vid

greiningu.

Auk heilabilunar er folk med Downs heilkenni 1 meiri hattu 4 ad tapa sjon. Eins og fram
kom i rannsokn Van Splunder og fleiri (2006), sem sagt var fra i 6drum kafla, pa er

sjonskerding algengari & medal folks med Downs heilkenni en O6drum. Ha tidni
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sjonskerdingar (66,7%) kom fram hja eldra folki med djupa proskahomlun. Aztlud tioni
almennt er 1,5%. Pessar nidurstoour segja ad vel parf ad fylgjast med sjon folks med

Downs heilkenni allt &viskeidid.

Onnur rannsokn Meuwese-Jongejeugd og fleiri (2006), sem getid var um i 6drum kafla,
synir pa nidurstddu ad tidni heyrnarskerdingar hja folki med Downs heilkenni er tdluvert
hzerri en almennt gerist. { sama kafla var fjallad um rannsokn Hild og fleiri (2008), par kom
fram ad orsok heyrnarskerdingar ma medal annars rekja til vanrekslu & ad fjarlegja
eyrnamerg. Pessar rannsoknir segja okkur ad naudsynlegt er ad folk med Downs heilkenni

fari i reglubundid eftirlit & eyrum.

[ pridja til fimmta kafla kemur fram hvernig starfsfolk getur matt porfum folks med
heilabilun, skerta sjon og heyrn. bad er 1jost ad engir tveir einstaklingar eru eins og pess
vegna birtast einkenni heilabilunar & mismunandi hatt. Einkenni sjikdomsins agerast eftir
pvi sem hann verdur alvarlegri, en pau koma ekki endilega i somu r6d hja 6llum. Algengt er
ad folk med Downs heilkenni fai einkenni & byrjunarstigum sem folk almennt faer a
lokastigi. Deemi um pad eru krampakdst og missir ratvisi. Liftimi folks sem komid er med
heilabilun er almennt 8-15 ar, en hja f6lki med Downs heilkenni hefur hann verid prju til

fimm ar og hjéa pvi getur sjikdémurinn komid fram um 30-40 arum fyrr 4 lifsleidinni.

Eins og fram kemur 1 pridja kafla, vill starfsfolk fa fredslu um heilabilun til pess ad geta
skilid og mett porfum folks sem er med pann sjuikdom. betta stydja Kitwood (2007) og
rannsokn Wilkinson og fleiri (2004), asamt islenskri kdnnun fra 2008, eins og fram kemur i
inngangi ritgerdarinnar. Starfsfolk parf ad freedast um paer hindranir sem kunna ad meta

pjonustupegum og lera ad koma i veg fyrir peer.

Kitwood (2007) bendir & ad heilabilun er ekki bara leknisfreedilegur sjukdomur, heldur
samspil margra patta, svo sem personuleika vidkomandi, lifssogu, likamlegrar heilsu og

ahrifa fra umhverfinu. bvi parf starfsfolk ad vera medvitad um petta samspil einstaklings og
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umhverfis. Parna kemur fram sami skilningur og birtist i norrena tengslaskilningnum, par
sem fram kemur ad greina megi sameiginlegar dherslur vardandi samspil fatlads folks vid
umhverfi sitt. Kitwood bendir enn fremur 4 ad starfsfolk purfi ad skilja hegdun og
framkomu folks, frekar en ad pvinga fram breytingar & hegdun sem henta umhverfinu.
Starfsfolk og umhverfi 4 ad adlaga sig einstaklingnum en ekki 6fugt. Petta vidhorf gildir i

Ollu starfi meo 6llu folki.

Vid teljum okkur hafa fengid svor vid rannsoknarspurningunum i pridja til fimmta kafla.
Fyrsta spurningin var: Hvernig er haegt ad mata breyttum porfum folks ef pad fer

heilabilun? Svarinu ma skipta i fjéra 1i0i:

A. A0 pekkja parfir:
Starfsfolk parf ad gera sér grein fyrir pvi ad parfir folks med heilabilun eru i grunninn peer
somu, hvort sem pad hefur Downs heilkenni eda ekki. Pad getur p6 purft adstod vid ad
uppfylla per. Kitwood (2007) segir ad porfin fyrir kerleika sé algengust. Adrar mikilvegar
parfir eru porf fyrir huggun, sjalfsmynd, tengsl, hlutdeild og virkni. Starfsfolk parf ad reyna
ad meta pessum porfum med studningi og hlyju. bad getur haft pau ahrif ad folk upplifi sig
frekar hamingjusamt. Til pess ad studla ad pvi parf starfsfolk ad vera valdeflandi i
starfshattum og leggja sig fram vid pad ad pekkja lifssdgur folks til pess ad geta att betri og

personulegri samskipti.

B. Samskipti:

Annad atridi sem starfsfolk parf ad hafa i huga pegar unnid er med folki med Downs
heilkenni er pad ad samskipti geta ordid vandasdm pegar minni og malskilningur dvina.
Starfsfolk parf ad horfa & likamstjaningu dsamt pvi ad gera sér grein fyrir pvi ad malnotkun
getur verid ohefobundin og pvi parf ad rada i merkingu ordanna. Starfsfolk parf einnig ad
huga ad eigin samskiptaformi med pvi ad hafa samraemi 4 milli talmals og likamstjaningar.

begar malskilningur dvinar fer folk i auknum maeli ad rada i likamstjaningu. Starfsfolk parf
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ad koma fram af virdingu og ekki setja folk i neikvaed hlutverk eins og med pvi ad tala

nidur til pess.

C. Umbhverfi:

Til a0 tryggja gd0 samskipti er mikilvegt ad umhverfid sé¢ fridselt og laust vid Oparfa
areiti. Sjonreenar merkingar, birta og rétt val a golfefnum eru mikilveegir paettir 1 6ryggi og
vellidan einstaklinganna og mikilvaegt er ad adstoda pad vid ad lifa sjalfsteedara lifi. Taka
parf tillit til ymissa patta i umhverfinu sem hafa 4hrif 4 lidan folks og nota oll tiltek rad og
hjéalparteki til pess.

D. A0 skilja hegdunarbreytingar:

Erfid eda breytt hegdun kann ad skapast af ymsum &stedum. Einstaklingur er ekki
medvitad ad reyna ad vera erfidur. battir eins og umhverfid eda atburdir, sem vidkomandi
getur ekki lengur unnid Ur, geta studlad ad hegdunarerfidleikum. G609 leid til pess ad skilja
hvad pad er sem veldur breyttri hegdun er ad nota ABC matid sem sagt var fra i kafla 3.6.
Med pvi er haegt ad halda skipulega utan um breytingar vardandi hegdun og hvad veldur.

betta mat getur til deemis nyst til pess ad skyra hvad pad er sem veldur rapi og rafi.

Vardandi spurningu tvd hefur komid fram ad ekki fundust heimildir sem fjalla sérstaklega
um pad hvernig hagt er ad mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni ef sjon
hrakar og pvi er studst vid heimildir sem gilda um folk almennt. Pegar rett er um breyttar

parfir vegna sjonskerdingar, ma horfa 4 prju atrioi:
A. Forvarnir:

[ starfinu er mikilvagt ad huga ad forvornum sem kunna ad studla ad pvi ad sjontap greinist
sem fyrst og haegt s¢ ad gripa inn 1 med videigandi adstod og hjalpartekjum sem kunna ad
bata lifsgedi. Til ad mynda er folki med Downs heilkenni radlagt ad fara i reglulega
skodun hja augnlaekni fra 30 ara aldri.
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B. Samskipti og leidsogn:

Oft parf einstaklingurinn hjalparteki og leidsogn til pess ad geta tekid fullan patt i
samfélaginu og samskipti eru mikilvaeg. [ kafla 4.1. var fjallad um pad hvernig leidbeina 4
blindum og sjonskertum. bPegar yrt er 4 sjonskertan einstakling parf ad segja til nafns sins
og ef hann er innan um annad folk ad segja nafn hans svo hann viti ad verid sé ad tala vid
hann. Vid daglegar athafnir er best ad spyrja hvort adstodar sé¢ 6skad. burfi folk fylgd er
best ad bjoda arminn. b4 gripur vidkomandi i upphandlegg starfsmanns og gengur halfu
skrefi & eftir. Vid munnlegar leidbeiningar er ekki gagnlegt ad nota ordin ,.hérna* og
»parna“, pvi pad segir vidkomandi litid. Betra er ad segja ,hagri®, ,vinstri og svo

framvegis.
C. Umbhverfi:

Hagt er ad skapa adgengilegt umhverfi fyrir sjonskert folk med ymsum leidum. bar
byggjast a4 pvi a0 adlaga umhverfid ad einstaklingnum, til deemis med merkingum, godri
lysingu og skorpum litaskilum, eins og ndnar var tilgreint i kafla 4.2. Starfsfolk finnur oft
med reynslunni godar leidir til pess ad vidhalda faerni, auka sjalfstedi og lifsgedi folks,

eins og fram kom i samantekt fjorda kafla.

Til ad svara pridju spurningunni um pad hvernig hagt s¢ ad mata breyttum porfum folks
med Downs heilkenni ef heyrn skerdist, var notast vid almennar leidbeiningar. Likt og med
sjonskerdingu, fundust engar heimildir sem midast sérstaklega vid folk med Downs
heilkenni. Pad segir okkur ad starfsfolk adlagi almennar leidbeiningar ad hverjum og

einum, ef porf er 4. Svarinu ma skipta i prja 11di:
A. Forvarnir.

Fyrst og fremst eru forvarnir mikilvegar, til pess ad hagt s¢ ad mata porfum folks med
hjélpartekjum og videigandi adstod. Pannig er hagt ad studla ad sem mestum lifsgedum
og sjalfstedi. Forvarnir felast medal annars i ad fjarlegja eyrnamerg og fara reglulega i

eftirlit til laeknis.
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B. Samskipti:

bad sem starfsfolk parf ad hafa 1 huga i samskiptum vid folk med skerta heyrn, er ad studla
ad rolegu umhverfi og vera medvitad um ad mikid areiti dregur r thaldi einstaklinga til
taka patt i samraedum. Mikilvegt er ad folk sem hefur skerta heyrn geti fylgst med vérum
vidmelenda, pvi pad hjalpar til vid ad skilja. Pad er erfitt ef starfsfolk er ad borda eda er
med hendur fyrir munni. Einnig er mikilvaegt ad reyna paer samskiptaleidir sem henta
hverjum og einum, eins og til demis ad nota einnig latbragd, texta og myndir. burfi folk ad
fa heyrnarteki eru nokkur atridi sem vert er ad hafa i huga. bad krefst vinnu og polinmadi
ad byrja ad nota pau, jafnt fyrir einstaklinginn, adstandendur og starfsfolk. Hugsanlega
kann pad ad koma upp ad vidkomandi finnist 6paegilegt ad nota heyrnarteki, pvi hann er
ekki vanur ad heyra 6ll umhverfishlj6d. Vio pvi parf ad bregdast med pvi ad athuga

stillingar og reyna ad draga ur umhverfishljodum.
C. Umbhverfisareiti

Umbhverfishljod geta valdio pvi ad folk heyrir ekki eins vel. Draga ma r peim med pvi ad
hafa gluggatjold fyrir gluggum, muni a veggjum, dika & bordum og teppi 4 gélfum til pess
ad draga Gr enduromum umhverfishljoda. Fordast parf stor opin rymi, pvi pau reynast folki

me0 heyrnarskerdingu afar erfid vegna bergmals.

begar nidurstodur og svor vid rannsdknarspurningunum eru skodud, pa kemur 1 1jos ad par
er margt sameiginlegt. Pad kemur mjog skyrt fram ad samskipti og umhverfi skipta alltaf
miklu mali. Einnig ad hagt er ad koma til mots vid breyttar parfir med pvi ad adlaga
umhverfid ad einstaklingi 4samt pvi ad sja til pess ad hann fai naudsynleg hjalpartaeki. Med
pvi eru lifsgedi baett og um leid dregid Ur hindrunum og ahrifum skerdingar. bad er i
samraemi vid hugmyndir norrena tengslaskilningsins, par sem adaldherslan er 4 pad ad
draga Gr misreemi 4 milli einstaklings og umhverfis. A sama hatt fjallar breska félagslega
likanid um valdeflingu og sjalfredi og ad yta i burt samfélagslegum hindrunum. Sé

breyttum porfum folks mett, 4 pann hatt ad pad vidhaldi sjalfstedi og efli pad til pess ad
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vera radandi i eigin lifi, pa er pad i samremi vid 16g um malefni fatladra og aldradra, sem

leggja dherslu 4 jafna patttoku i samfélaginu og sjalfsakvorounarrétt.
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Lokaoro

Vid teljum mikilvaegt ad folk geti elst med reisn og pvi er naudsynlegt ad folk sem starfar i
pjonustu vid aldrada hafi pekkingu til pess ad studla ad pvi. Ekki er mikid til af freedsluetni
sem snyr sérstaklega ad porfum folks med Downs heilkenni og mjog litid til & islensku. Pad
er von okkar ad pessi ritgerd geti ad einhverju leyti nyst sem freedsluefni. Vid uppbyggingu
hennar gerdum vid rad fyrir pvi ad haegt veri ad gera kafla 3-5 ad handbok. Starfsfolk geti

pa flett upp peim kafla sem vid 4 hverju sinni.

Vid vinnu pessarar ritgerdar hofum vid uppgdtvad ymsar dhugaverdar leidir til pess ad
mata breyttum porfum folks med Downs heilkenni & efri arum. Pessar leidir geta komid
okkur sem fagfolki ad gagni, en i starfi okkar purfum vid stodugt ad vera ad endurmeta og
fylgjast med breytingum. Badi hja folkinu sem vid vinnum med og i fredunum sem vid
byggjum starfid 4. Vio gerum okkur grein fyrir pvi a0 umfjéllun okkar er ekki temandi og

pvi veeri gaman ad sja fleiri paetti tekna fyrir { framtidinni sem geetu nyst folki i starfi.
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