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Ágrip 

Verkefni þetta er fræðileg heimildaritgerð sem fjallar um öldrun fólks með Downs 

heilkenni. Markmiðið er að komast að því hvernig starfsfólk getur mætt breyttum þörfum 

þess ef það fær heilabilun, sjón hrakar eða heyrn skerðist.  

Fram kemur í ritgerðinni að öldrunareinkenni birtast fyrr hjá fólki með Downs heilkenni en 

öðrum. Heilabilun er mun algengari, svo og sjón- og heyrnarskerðing. Með tilkomu þessara 

öldrunareinkenna breytast þarfir fólks og taka þarf upp nýjar áherslur í þjónustu við það. Í 

ritgerðinni eru þrír þættir skoðaðir sérstaklega; heilabilun, sjón-- og heyrnartap. 

Helstu niðurstöður ritgerðarinnar sýna fram á að þegar fólk fær heilabilun er mikilvægt að 

starfsfólk þekki þarfir þess, vandi samskipti, aðlagi umhverfið og leitist við að skilja 

hegðunarbreytingar. Hvað sjón og heyrn varðar eru forvarnir mikilvægar. Þegar sjón og/eða 

heyrn hefur hrakað er mikilvægt að starfsfólk hugi að samskiptum og þeirri leiðsögn sem 

það veitir og hvernig aðlaga má umhverfið þannig að það henti hverjum og einum.  

Eins og sjá má er mikil áhersla lögð á samskipti og aðlögun umhverfis að einstaklingi, en 

markmiðið með því er að viðhalda sjálfstæði og lífsgæðum og auðvelda fólki að eldast með 

reisn. 
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Inngangur  

Lífaldur fólks hefur hækkað jafnt og þétt síðustu áratugina og þar er fólk með Downs 

heilkenni engin undantekning. Umfjöllunarefni þessarar ritgerðar tengist því hvernig hægt 

er að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni þegar það er komið á efri ár. 

Í upphafi munum við fjalla um hugmyndafræði og þróun laga ásamt því að fjalla um 

valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt. Það gerum við vegna þess að fólk sem komið er á efri 

ár í dag, hefur lifað á tímum þróunar í málefnum fatlaðra. Jafnframt skoðum við þróun laga 

um málefni aldraðra, þar sem þau gilda um fatlað sem ófatlað fólk sem náð hefur 67 ára 

aldri.  

Einnig skoðum við hvað fræðin segja okkur um öldrun, þroskahömlun, Downs heilkenni og 

aldurstengdar breytingar. Þar lítum við sérstaklega til heilabilunar, sjóntaps og heyrnartaps. 

Ástæðan fyrir þessum efnistökum er sú að í starfi okkar höfum við orðið varar við að 

upplýsingar um þessa þætti vantar. Við horfum sérstaklega  til fólks með Downs heilkenni 

vegna þess að þeim hættir frekar til en öðrum að fá heilabilun og tapa sjón og heyrn. Það 

styðjum við með heimildum sem við fjöllum um í þessum kafla. Hvert efnisatriði kaflans 

byrjum við með almennri umfjöllun sem við tengjum síðan við Downs heilkenni og 

skoðum hvort einhver munur er þar á og þá hver.  

Heilabilun er yfirheiti yfir sjúkdóma sem valda meðal annars minnistapi og skertri færni í 

daglegu lífi, þar á meðal er Alzheimer sjúkdómur. Algengt er að fólk með Downs heilkenni 

fái Alzheimer sem kemur gjarnan fyrr fram hjá þeim en almennt gerist. Við munum skoða 

hvað starfsfólk þarf að hafa í huga ef fólk fær heilabilun og hvernig hægt er að mæta 

breyttum þörfum vegna þess. Eins og áður byrjum við á því að skoða heilabilun almennt og 

tengjum svo við Downs heilkenni. Markmiðið er að starfsfólk geti þekkt einkenni, þarfir og 

hindranir sem geta orðið í vegi fólks með heilabilun og geti hjálpað því að viðhalda 

sjálfstæði og sjálfsvirðingu með því að aðlaga samskipti og umhverfi að þörfum þess. 

Enn fremur verður fjallað um það hvernig hægt er að mæta breyttum þörfum fólks ef sjón 

hrakar. Þar er hugað að samskiptum og leiðsögn ásamt því hvernig hægt er að gera 
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umhverfi fólks þægilegt og öruggt. Markmiðið er að starfsfólk geti verið meðvitað um 

hvernig það getur stuðlað að bættri þátttöku sjónskertra þjónustunotenda sinna í 

samfélaginu og hjálpað þeim að viðhalda sjálfstæði. 

Jafnframt verður skoðað hvernig hægt er að mæta breyttum þörfum fólks ef heyrn skerðist. 

Þar er horft til þátta sem skipta máli í samskiptum, hvað þarf að hafa í huga ef fólk fær 

heyrnartæki og að lokum um hljóðumhverfi. Markmiðið með því er að skoða hvaða 

aðferðir reynast best í þeirri viðleitni að mæta fólki svo það megi viðhalda sjálfstæði og 

fullri þátttöku í samfélaginu.  

Þessa þætti skoðum við til þess að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef það fær 

heilabilun? 

2. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef sjón 

hrakar? 

3. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef heyrn 

skerðist? 

Leitast verður við að svara þessum spurningum í þriðja til fimmta kafla. Ástæðan fyrir því 

að við leggjum áherslu á hlutverk starfsfólks í þessum köflum er sú hugsun að þeir geti nýst 

sem handbók fyrir starfsfólk. Verið getur að einhverjar endurtekningar komi fram í þeim 

köflum, en það er vegna þess að þeir eru sjálfstæðir hlutar af handbókinni og fólk á að geta 

flett upp í einum kafla án þess endilega að skoða aðra. Samkvæmt íslenskri könnun sem 

gerð var á meðal starfsfólks í búsetu fólks með þroskahömlun, 45 ára og eldra, fannst 

meirihluta starfsfólks vanta lesefni um öldrun hjá fólki með þroskahömlun (Heiður Hrund 

Jónsdóttir, Friðrik H. Jónsson, 2008). Við vonum því að þessi ritgerð geti komið að 

einhverju gagni fyrir starfsfólk í búsetu, sér í lagi kaflarnir sem verða uppistaða í handbók.  

Ritgerðinni er skipt niður í fimm kafla. Fyrsti kaflinn fjallar um helstu sjónarhorn á fötlun 

ásamt lagalegri þróun. Í öðrum kafla er fræðileg umfjöllun um öldrun, Downs heilkenni og 

aldurstengdar breytingar. Í næstu þremur köflum er fjallað um hvernig hægt er að mæta 



8 

 

 

breyttum þörfum fólks; þriðji kaflinn fjallar um heilabilun, fjórði um sjóntap og fimmti um 

heyrnartap. Að lokum verður efnið tekið saman í sjötta kafla, sem er samantekt og 

niðurstöður og rakið í stuttu máli hvað við höfum helst lært af vinnunni við þetta verkefni.  
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1. Hugmyndafræði og þróun laga 

Fólk með þroskahömlun, sem er komið á efri ár, hefur lifað á tímum mikilla breytinga. Allt 

frá þeim tímum þegar fólk bjó almennt á sólarhringsstofnunum þar sem læknisfræðilega 

sjónarhornið ríkti, til nútímans þar sem fólk hefur möguleika á jafnri þátttöku í samfélaginu 

í anda félagslegra sjónarhorna. Hér verða skoðuð helstu sjónarhorn á fötlun, þróun laga um 

málefni fatlaðra og málefni aldraðra, ásamt hugtökunum um valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt, sem fylgja lagabreytingunum.  

1.1. Læknisfræðilegt sjónarhorn 

Læknisfræðilega sjónarhornið á fötlun var ríkjandi mestan hluta 20. aldar í hinum vestræna 

heimi. Umræðu um það innan félagsfræðinnar má meðal annars rekja til skrifa 

félagsfræðingsins Talcott Parsons (1951) á sjötta áratugnum um sjúkdóma og 

sjúkdómstengda hegðun. Þar kom fram að fötlun væri andstæða þess að sem var talið 

heilbrigt og eðlilegt. Leitast var við að greina líkamlega og andlega skerðingu með það að 

markmiði að lækna eða veita ráðgjöf, meðferð, endurhæfingu eða umönnun (Parsons, 

1951). Læknavísindin hafa á síðustu árum lagt mikla áherslu á erfðavísindi, meðal annars 

sem leið til að útrýma erfðagöllum og beitt róttækum aðferðum til að endurheimta eðlilega 

færni. Læknisfræðilega sjónarhornið lítur á einstaklinginn sem ólánssamt fórnarlamb, hann 

sé háður öðrum vegna þarfa fyrir umönnun, lækningu, meðferð og þjálfun. Fötlunin er 

þannig skilgreind sem persónulegur harmleikur einstaklingsins. Læknisfræðilega 

sjónarhornið tekur lítið mið af áhrifum umhverfis eða aðstæðna. Hindranir í umhverfinu eru 

ekki taldar orsök fötlunar heldur sú skerðing sem einstaklingur hefur (Rannveig 

Traustadóttir, 2003:24-25, 2006:24-25; Tössebro, 2004:3). 

1.2. Breska félagslega líkanið 

Breska félagslega líkanið má rekja til baráttu samtaka líkamlega fatlaðs fólks gegn 

aðskilnaði í Bretlandi á áttunda áratug 20. aldar. Samtökin börðust meðal annars gegn því 

að fatlað fólk væri lokað inni á sólahringsstofnunum og útskúfað frá þátttöku í samfélaginu. 

Samtökin gáfu út fræga yfirlýsingu árið 1976 um að fólk með skerðingar sé fatlað af 

samfélaginu. Þau sögðu að sú undirokun sem einkennir tengslin á milli fólks með 
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skerðingar og annarra í samfélaginu sé orsök fötlunar. Líkanið gerir greinarmun á 

skerðingu og fötlun. Skerðing er í þeim skilningi missir eða skortur á virkni í hluta 

líkamans. Fötlun aftur á móti sú merking sem samfélagið leggur á skerðinguna. Þannig sé 

fötlun sköpuð af félagslegum hindrunum í samfélaginu í formi viðhorfa til fatlaðs fólks. 

Fötlun er hluti af mannlegum margbreytileika jafnt í félagslega líkaninu og út frá áherslum 

norræna tengslaskilningsins sem verður fjallað um hér á eftir. Þar er fötlun ekki lengur 

skilgreind út frá skerðingu einstaklingsins, heldur út frá félagslegum hindrunum sem mæta 

einstaklingnum í samfélaginu (Chappell, Goodley og Lawthom, 2001:46; Rannveig 

Traustadóttir, 2003:29-31).  

1.2.1. Gagnrýni á Breska félagslega líkanið 

Breska félagslega líkanið hefur verið gagnrýnt fyrir það að taka eingöngu mið af 

umhverfinu en ekki samspili einstaklings og umhverfis (Tössebro, 2004:4). Einnig hefur 

það verið gagnrýnt fyrir það að taka ekki tillit til fólks með þroskahömlun, heldur miða 

eingöngu við reynslu fræðifólks með hreyfihamlanir og skynfatlanir. Áherslan á líkamann 

er mikil og litast fötlunarrannsóknir þær sem líkanið byggir á af henni, enda eru þær unnar 

af fólki með líkamlega skerðingu. Sjónarmið fólks með þroskahömlun eða aðra andlega 

skerðingu kemur því ekki fram í þeim rannsóknum. Upphafsmenn líkansins skilgreina því 

fötlun út frá sínum eigin reynsluheimi, sem er út frá félagslegum hindrunum tengdum 

líkamlegri skerðingu. Þar sem engir fulltrúar fólks með þroskahömlun, geðfötlun eða 

heyrnarskerðingu voru í þeirra hópi, eru þær fatlanir sniðgengnar í skilgreiningu breska 

félagslega líkansins á fötlun. Höfundar þess hafa jafnframt verið gagnrýndir fyrir að hafna 

mikilvægi skerðingar í daglegu lífi fólks og leggja þess í stað ofuráherslu á félagslegar 

hindranir (Chappell, 2000:213-216; Chappell o.fl., 2001:46; Rannveig Traustadóttir, 

2006:31). 
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1.3. Norræni tengslaskilningurinn 

Frá árinu 1970 hefur verið til staðar á Norðurlöndum gagnrýni á læknisfræðilega 

sjónarhornið og sjónum beint að félagslegum þáttum. Ekki er þó sameiginlegur skilningur á 

fötlun á Norðurlöndunum en fræðimaðurinn Jan Tøssebro (2004) telur að greina megi 

sameiginlegar áherslur eins og varðandi samspil fatlaðs fólks við umhverfi sitt. 

Meginhugmyndin er sú að fatlað fólk eigi ekki einhliða að laga sig að umhverfinu heldur 

skuli einnig reyna eftir fremsta megni að laga umhverfið að fólkinu. Með því að laga 

umhverfið að fötluðu fólki er átt við það að umhverfinu sé hagrætt svo aðgengi sé gott, 

þjónusta fyrir hendi og viðeigandi stuðningur. Með því að leggja áherslu á félags- og 

umhverfisþætti er horfið frá læknisfræðilega sjónarhorninu, þannig að vandinn liggur ekki 

einhliða hjá einstaklingum sjálfum. Tössebrö (2004) bendir þó á að þegar fatlað fólk þarf að 

sækja um þjónustu eða lífeyrisgreiðslur þurfi það oftast að byrja á því að fá læknisfræðilega 

eða sálfræðilega greiningu (Tössebro, 2004:4; Rannveig Traustadóttir, 2006:25-28). Þar 

myndast bil á milli einstaklings og umhverfis. Á ráðstefnunni Nordic network of disability 

research, sem haldin var í Reykjavík árið 2002, setti Tössebro fram þrjá þætti sem einkenna 

norræna tengslaskilninginn:  

1. Fötlun er misræmi á milli einstaklings og umhverfis 

Fötlun á sér stað þegar ósamræmi er á milli samfélags og einstaklings. Einstaklingur með 

fötlun nær ekki að taka þátt í umhverfi sem er ætlað ófötluðum og ekki er gert ráð fyrir 

fjölbreytileika mannlífsins. Fatlað fólk nær ekki þeirri hæfni sem talin er eðlileg og er því 

skilgreint sem fatlað þegar hæfni þess er miðuð við einhvers konar takmarkaða færni, 

skerðingu eða veikindi sem verður til þess að það mætir hindrunum í daglegu umhverfi sínu 

(Rannveig Traustadóttir, 2006:25-28;Tøssebro, 2002:22-24). 

 

2. Fötlun er aðstæðubundin. 

Fötlun er hindrun í daglegu lífi. Skerðing einstaklings getur verið aðstæðubundin. Þannig 

þarf skerðing í einu umhverfi ekki að merkja fötlun eða skerðingu í öðru umhverfi. Átt er 

við það að umhverfið getur gert fólk fatlað en ekki að fötlunin sé í einstaklingnum sjálfum 

(Rannveig Traustadóttir, 2006:25-28; Tøssebro, 2002:22-24). 
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3. Fötlun er afstæð 

Tössebro telur fötlun afstæða í þeim skilningi að tekið er mið af umhverfinu og tilteknum 

aðstæðum. Að líffræðileg og andleg einkenni sem eru skilgreind sem fötlun séu félagslega 

ákvörðuð. Hann bendir á að það getur verið háð tíma og stað hvað er talið fötlun og hvað 

ekki. Gott dæmi um það er að greindarvísitala var metin með mismunandi hætti á milli 

landa í Evrópu á 20. öld sem leiddi til þess að það var tilviljunum háð hverjir töldust hafa 

þroskahömlun og hverjir ekki. Það er því aðstæðubundið hvað er talið fötlun og hvað ekki 

(Rannveig Traustadóttir, 2006:25-28; Tøssebro, 2002:22-24). 

 

1.4. Valdefling  

Með tilkomu félagslegra sjónarhorna á fötlun var lögð áhersla á það að fatlað fólk væri 

ráðandi í eigin lífi. Hugtakið valdefling byggist á því hvernig er hægt að efla vald. 

Valdefling er oft notuð í þjónustu við fólk og getur átt sér stað í gegnum samskipti sem eru 

gagnkvæm og stuðlar að því að eyða ójöfnuði. Samskipti af þessum toga leiða af sér öflugri 

sjálfsmynd, sjálfstraust og sjálfsvirðingu, ásamt auknu valdi fólks yfir eigin aðstæðum og 

lífi (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:75-78). Valdefling felst í því að aðstoða einstakling 

með það fyrir augum að efla getu hans til þess að stjórna eigin lífi, taka sjálfstæðar 

ákvarðanir, nýta réttindi sín og öðlast þau lífsgæði sem eðlileg þykja (Ramcharan og 

Borland, 2002: xi-xvi). 

Upplifun fólks af eigin heilsu og þátttöku er eini réttmæti mælikvarðinn á lífsgæði þess. 

Komið hefur í ljós að skilningur starfsfólks á þessari upplifun hefur mikið að segja 

varðandi þjónustuna. Ef starfsfólk er meðvitað um rétt fólks til þess að hafa áhrif á eigið líf, 

þá er það líklegra til að styðja það til þess (Snæfríður Þóra Egilsson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006:56). 

1.5. Sjálfræði og sjálfsákvörðunarréttur  

Samkvæmt Lögræðislögum eru þeir taldir sjálfráða sem hafa náð 18 ára aldri (Lögræðislög 

nr. 71/1997). Hugtakið sjálfræði felst í því að ráða sér sjálfur. Fá að hafa langanir og taka 
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ákvarðanir án þess að aðrir skipti sér af því (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 

2004:15-19). 

Hugtakið sjálfsákvörðunarréttur er snúið og erfitt er að skilgreina það með fáum orðum. 

Það snýst þó fyrst og fremst um réttinn til þess að fá að velja eða hafna og fá að taka 

sjálfstæðar ákvarðanir um eigið líf og aðstæður. Það snýst einnig um það að hver og einn 

fái að vera sinn eigin talsmaður og fái að ákveða hvað honum sjálfum er fyrir bestu. 

Hugtakið hefur einnig verið skilgreint sem ferli einstaklingsþroska þar sem einstaklingur 

öðlast möguleika og sjálfstraust til þess að tjá eigin tilfinningar og óskir með ákveðni, að 

geta valið og tekið ákvarðanir og haft áhrif á eða breytt lífsskilyrðum sínum. 

Sjálfsákvörðunarréttur getur einnig snúist um óformleg sambönd við aðra, hvort sem það er 

við vini eða fjölskyldu. Einnig það að standa með sjálfum sér, upp á eigin spýtur, með eða 

fyrir aðra. Þannig er mögulegt að fá aðstoð frá öðrum til þess að standa með sjálfum sér og 

einnig aðstoða aðra sem verr eru staddir á þessu sviði. Hægt er að vera eigin talsmaður og 

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

1.6. Þróun laga um málefni fatlaðra  

Fyrstu lög sem varða fólk með fötlun voru sett fram hér á landi árið 1936, en það voru lög 

um fávitahæli nr.18/1936. Samkvæmt fyrstu grein þeirra átti ríkisstjórnin að sjá um og veita 

fé til þess að stofnuð yrðu skóladagheimili fyrir „unga vanvita og hálfvita“, hjúkrunarhæli 

fyrir „örvita“ eða þá „fávita“ sem ekkert gátu lært eða unnið til gagns og loks vinnuhæli 

fyrir fullorðna „fávita“ sem væru vinnufærir að einhverju leyti en ófærir til þess að vinna 

alveg fyrir sér. Lögin voru endurskoðuð árið 1967. Þá nefndust þau lög um fávitastofnanir 

nr. 53/1967 og voru þau í gildi til ársins 1980. Samkvæmt þeim átti ríkið að reka eitt 

aðalhæli en sveitarfélög og einkaaðilar máttu byggja og reka útibú sem yrðu undir eftirliti 

frá aðalhælinu, sem var Kópavogshæli, en það var hjúkrunarhæli, uppeldis- og kennsluhæli 

sem og vinnuhæli. Það þjónaði hlutverki aðalhælis til 1. janúar 1980 (Lög um 

fávitastofnanir nr.53/1967; Margrét Margeirsdóttir, 2001:119).  

Ný lög tóku gildi árið 1979, en það voru lög um aðstoð við þroskahefta sem byggðu á 

hugmyndafræði um jafnrétti, eðlilegt líf og þátttöku í samfélaginu á borð við aðra. Þar var 
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ákvæði um sambýli fyrir þá sem væru minnst þroskaheftir en árið 1982 var því breytt 

þannig að einstaklingar gætu búið á sambýli óháð fötlun. Árið 1983 tóku við lög um 

málefni fatlaðra, en með tilkomu þeirra laga fór fólk að flytja af stofnunum á sambýli í 

íbúðarhverfum (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; Lög um málefni fatlaðra 

nr.41/1983).  

Í núgildandi lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 segir að markmið þeirra sé að tryggja 

fötluðum einstaklingum jafnrétti, lífskjör á við aðra og að skapa þeim skilyrði til þess að 

lifa eðlilegu lífi. Til þess að ná fram því markmiði er tilgreind sú þjónusta sem fatlaðir eigi 

rétt á að fá. Einnig kemur fram að starfrækja á þjónustustofnarnir sem mæta þörfum 

einstaklinga eins og dagvist og endurhæfingarstöðvar. Í lögunum er einnig kveðið á um það 

að tryggja beri heildarsamtökum fatlaðra og aðildarfélögum þeirra áhrif á stefnumörkun og 

ákvarðanir um málefni fatlaðra. Jafnframt er í lögunum ákvæði um réttindagæslu, að 

starfsmenn sem sinna þjónustu við fatlaða skuli standa vörð um hagsmuni þeirra og gæta 

þess að réttindi þeirra séu virt. 

Ísland er aðili að mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna sem tilgreinir meðal annars 

í fyrstu grein að hver maður sé fæddur frjáls og jafn öðrum. Það er í samræmi við 65. gr. 

stjórnarskrár Íslands, en þar segir meðal annars að allir skuli vera jafnir fyrir lögum og njóta 

mannréttinda. (Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna, 1948; Stjórnarskrá 

lýðveldisins Íslands nr. 33/1944). 

1.7. Þróun laga um málefni aldraðra 

Árið 1982 var sett fyrsta sérlöggjöfin um málefni aldraðra. Tilgangur hennar var að 

skipuleggja betur þjónustu við aldraða með samræmdu skipulagi, til dæmis með því að 

tengja hana við heilbrigðisþjónustu heilsugæslustöðva og félagslega þjónustu á vegum 

sveitarfélaganna. Lögin voru endurskoðuð árið 1989 og ný lög litu dagsins ljós; lög um 

málefni aldraðra nr. 82/1989 en þau tóku gildi 1. janúar árið 1990. Markmið þeirra var að 

aldraðir ættu völ á þeirri heilbrigðis- og félagslegu þjónustu sem þeir þyrftu á að halda og 

að hún væri veitt á því þjónustustigi sem væri eðlilegast og hagkvæmast miðað við þörf og 
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ástand hins aldraða. Tilgangur laganna var að aldraðir gætu svo lengi sem verða mætti búið 

við eðlilegt heimilislíf en að jafnframt væri tryggð nauðsynleg stofnanaþjónusta þegar 

hennar gerðist þörf. Kveðið var á um það að virða skyldi sjálfsákvörðunarrétt aldraðra eftir 

því sem kostur væri og möguleika þeirra til ráðstöfunar eigin eigna og lífeyris ef þess 

gerðist þörf (Lög um málefni aldraðra nr. 82/1989).  

Lögin voru endurskoðuð og í lok árs 1999 komu fram ný lög sem enn eru í gildi. Í 

markmiðum þeirra er skýrar kveðið á um réttindi aldraðra, eins og að þess skuli gætt að 

aldraðir njóti jafnréttis á við aðra þjóðfélagsþegna og að sjálfsákvörðunarréttur þeirra sé 

virtur (Lög um málefni aldraðra nr. 125/1999). 

Samantekt 

Stöðug þróun hefur verið í málefnum fatlaðra frá fyrstu lögum um fávitahæli frá 1936. 

Einnig hafa sjónarhorn á fötlun breyst frá því að horfa eingöngu á líkamlega og andlega 

skerðingu yfir í að horft er til áhrifa umhverfisins. Í dag er lögð áhersla á það með 

lagasetningu að tryggja fötluðum jafnrétti, lífskjör á við aðra og að skapa þeim skilyrði til 

þess að lifa eðlilegu lífi. Lögin gefa því fólki tækifæri til þess að vera ráðandi í eigin lífi. 

Sérlög um málefni aldraðra komu ekki út fyrr en árið 1982 og hafa verið endurskoðuð 

tvisvar. Lögin hafa aukið áherslu á sjálfsákvörðunarrétt og búsetu á eigin heimili. Nánar 

verður sagt frá þróun þessara laga í næsta kafla sem fjallar um öldrun, Downs heilkenni og 

aldurstengdar breytingar. 
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2. Öldrun, Downs heilkenni og aldurstengdar breytingar. 

Í kafla eitt var litið yfir hugmyndafræðilega og lagalega þróun í málefnum fatlaðra. Lög um 

málefni aldraðra voru skoðuð, þar sem þau eiga einnig við um aldrað fólk með 

þroskahömlun. Þessi kafli fjallar um það hvað fræðin segja um öldrun, þroskahömlun, 

aldurstengda sjúkdóma og skerðingar á efri árum. Sérstaklega verður horft á heilabilun, 

sjóntap og heyrnartap í þeim tilgangi að komast að því hvort þróun þessara sjúkdóma og 

skerðinga er öðruvísi hjá fólki með Downs heilkenni en almennt gerist.  

2.1. Öldrun  

Í alfræðiorðabókinni Britannica er öldrun skilgreind sem líffræðilegar breytingar sem verða 

í líkamanum og leiða til öldrunar, minnkandi líffræðilegrar starfsemi og hæfni til þess að 

aðlagast álagi á efnaskipti. Þessum líffræðilegu breytingum fylgi gjarnan sálfræðilegar 

breytingar og breytingar á hegðun, ásamt félagslegum og atvinnutengdum breytingum 

(Encyclopædia Britannica, e.d.). 

Orðið öldrun er nafnorð um það að eldast og heyrðist fyrst í íslensku máli um 1970. Fram 

að þeim tíma var talað um vöxt framan af ævi og hrörnun eða afturför á efri árum. Öldrun 

er hlutlaust heiti á því ferli þegar árin færast yfir fólk og felur ekki í sér dóm um það hvort 

ferlið er gott eða illt. Orðið elli vísar til ástandsins að vera gamall og hefur fengið neikvæða 

merkingu, samanber orðið elliær (Jón Björnsson, 1996:37). 

Elli er þó ekki nýtt hugtak og alla tíð hafa menn litið ellina misjöfnum augum. Fyrir rúmum 

2.000 árum kom Marcús Túllíus Cíceró (106-44 f. kr.) auga á fjórar ástæður þess að menn 

telja ellina neikvæða. Ellin sviptir menn starfshæfni, hún veiklar líkamann, rænir næstum 

öllum lystisemdum og er fyrirboði dauðans. Cíceró vó og mat mikilvægi og réttmæti 

þessara ályktana og niðurstaða hans var sú að afreksverk eru ekki unnin með líkamskröftum 

flýti og fjöri, heldur þarf að koma til skynsamlegt vit, myndugleiki og dómgreind og slíkir 

kostir aukast með aldrinum. Oft má hrumleika frekar rekja til yfirsjóna æsku og 

manndómsára en elliglapa og auk þess frelsar ellin menn undan oki fýsna og metnaðar og 

vísar veginn til æðri lystisemda. Cíceró segir ennfremur að sumir haldi því fram að gamlir 
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menn séu kvíðnir, önugir, reiðigjarnir og erfiðir í umgengni en þegar betur er að gáð þá eru 

þetta skapbrestir en ekki elliglöp. Sjálfur varð Cícero 62 ára gamall (Cíceró, 1982).  

Aldrað fólk eru hópur í samfélaginu, en hvorki er augljóst né sjálfgefið hverjir tilheyra 

þeim hópi. Það sem helst kemur til er mat fólks á aldri, sínum eigin og annarra, sem er 

einstaklingsbundið og afstætt. Unglingum finnst fólk sem er yfir þrítugu orðið gamalt en 

þeir sem eru um sjötugt finnst út í hött að kalla sjálfa sig aldraða og ræða um gamalt fólk í 

þriðju persónu. Það fer eftir tíma og menningu hvernig við aldursflokkum fólk. Viðmið 

okkar í dag á því hver er aldraður og hver ekki eru breytt frá því sem áður var. Þessi viðmið 

eru að sumu leyti sérstök fyrir íslenska menningu og kannski svolítið öðruvísi en á öðrum 

menningarsvæðum. Samkvæmt lögum eru þeir þó skilgreindir aldraðir sem náð hafa 67 ára 

aldri (Jón Björnsson, 1996:37; Lög um málefni aldraða, nr. 125/1999).  

2.2. Þroskahömlun  

Fötlun er hugtak sem notað er yfir ólíka hópa af fólki með mismunandi skerðingu 

(Rannveig Traustadóttir,2003:39). Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) skilgreinir 

fötlun á svipaðan hátt og leggur áherslu á að fötlun sé samspil líkamlegrar skerðingar og 

umhverfis (Tryggvi Sigurðsson, 2008:36-37). 

Þegar skilgreiningar á þroskahömlun eru skoðaðar kemur í ljós að hugtakið nær yfir skerta 

vitsmunalega og félagslega færni sem leiðir oft til þess að fólk þarf á stuðningi að halda til 

að lifa og njóta menningar í samfélaginu. Þroskahömlun kemur fram fyrir 18 ára aldur 

(American Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Carnaby, 

2007:8; Tryggvi Sigurðsson, 2008:35). WHO skilgreinir þroskahömlun meðal annars sem 

stöðnun eða ófullkomnun hugans sem leiðir til skertrar færni á ýmsum sviðum. Átt er við 

skerta færni til aukins vitsmunaþroska svo sem mál-, hreyfi- og félagsþroska (Tryggvi 

Sigurðsson, 2008: 36-37; World Health Organization, 2007). Í skilgreiningu American 

Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) kemur fram að 

samspil er á milli einstaklings og umhverfis og að þroskahömlun megi greina af vitrænni og 

félagslegri aðlögunarhæfni. Greining fer aðeins fram þegar mat er gert. Þó má benda á það 

að þjálfun og endurhæfing getur aukið hæfni, vitsmunaþroska og félagsfærni fólks 
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(American Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Tryggvi 

Sigurðsson, 2008:35-36).  

Með félagsfærni er átt við það að fólk geti sinnt þeim daglegu verkefnum sem umhverfið 

ætlast til og má þar nefna færni í samskiptum, hreinlæti, samskipti, vinnu, sjálfshjálp og 

nýtingu almennrar þjónustu í samfélaginu. Sé færni í þessum þáttum skert er talað um 

skerta félagsfærni. Til þess að greina vitsmunalegan þátt þroskahömlunar eru notuð stöðluð 

greindarpróf. Prófið ákvarðar hve mörg stig eru skoruð og er þá talað um greindarvísitölu. 

Meðalgreind er 100 stig en ef greindarvísitala er undir 70 stigum er um þroskahömlun að 

ræða (Carnaby, 2007:7-16).  

 

2.3. Downs heilkenni  

Downs heilkenni stafar af þrístæðu litnings númer 21, sem er algengasta frávik í 

litningagerð. Breskur læknir að nafni John Langdon Down lýsti heilkenninu fyrstur árið 

1866. Eitt af hverjum 700-1000 börnum fæðast með Downs heilkenni, en flest fóstur með 

þessa þrístæðu látast fyrir fæðingu. Í um það bil 95% tilfella er aukalitningur í öllum 

frumum líkamans, en sjaldnar getur verið um að ræða svokallaða tíglun. Þá kemur 

þrístæðan ekki fram í öllum frumum, sem getur haft vægari einkenni í för með sér. Einnig 

getur orðið litningatilfærsla en það er þegar aukalitningurinn er fastur við annan litning, 

oftast nr. 14 eða 21. Ýmis útlitseinkenni eru einkennandi fyrir Downs heilkenni. Þar á 

meðal eru flatt andlitsfall, skásett augu, lítið höfuð, flatur hnakki, húðfellingar á hálsi og 

stök þverrák í lófa. Downs heilkenni er algengasta orsök þroskahömlunar. (Kerr, 1997:2-3; 

Solveig Sigurðardóttir, 2001).  

 

2.4. Öldrun og Downs heilkenni 

Fyrir um 80 árum voru meðallífslíkur fólks með Downs heilkenni um níu ár. Í dag má búast 

við að rúmlega helmingur fólks með Downs heilkenni lifi fram á sextugsaldur og einhverjir 
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nái jafnvel sjötugs eða áttræðisaldri. Það er meðal annars vegna mikilla framfara í greiningu 

og meðferð meðfæddra hjartagalla en þeir greinast hjá um 40-50% fólks með Downs 

heilkenni og fyrir tilstilli sýklalyfja og bólusetninga. Á sama tíma hefur fólk flutt af stórum 

stofnunum í minni einingar og jafnvel í sjálfstæða búsetu með stuðningi, sem eykur 

lífsgæði (Kerr, 1997:3; Solveig Sigurðardóttir, 2001). 

Rannsóknir hafa leitt í ljós að fólk með Downs heilkenni eldist hraðar en aðrir. Ýmis 

einkenni öldrunar koma fyrr fram, þar á meðal hárlos, húðbreytingar, hætta á 

hjartasjúkdómum og versnandi sjón og heyrn. Að auki þróast Alzheimer sjúkdómur á 

svipaðan hátt hjá fólki með Downs heilkenni og öðrum, en þróunin gerist um 30-40 árum 

fyrr (Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox og Chicoine, 2001:177-178; Hanna Lára 

Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28). 

2.5.  Heilabilun 

Hugtakið heilabilun er notað í víðri merkingu yfir ákveðið sjúkdómsástand. Þar er vísað til 

persónunnar en ekki heilans, enda byggir greining á atferli sjúklings en ekki á myndatökum 

af heilanum. Heilabilun einkennist af minnisskerðingu og annarri skilvitlegri hnignun, enda 

er það augljósasta vísbendingin um sjúkdóminn. Miðað er við það að ef minni persónu er 

skert, auk sýnilegrar hnignunar á að minnsta kosti einu skilvitlegu sviði sem getur verið á 

skilningi, dómgreind eða skipulagshæfni, þá séu miklar líkur á því að orsökin sé heilabilun. 

Ef einungis er um minnisskerðingu að ræða, getur hún verið af öðrum léttvægari orsökum 

(Kitwood, 2007:46-47).  

Heilabilun er almennt skipt í þrjú stig, væga, miðlungs og alvarlega. Talað er um væga 

heilabilun ef persónan getur séð um sig sjálf án aðstoðar, miðlungs ef persóna þarfnast 

hjálpar við einhverjar athafnir daglegs lífs og alvarlega ef þörf er á aðstoð og stuðningi við 

allar athafnir daglegs lífs (Kitwood, 2007:47). Alzheimer sjúkdómur er algengastur af þeim 

sjúkdómum sem valda heilabilun og í um 50-60% tilfella heilabilunar er um Alzheimer 

sjúkdóm að ræða (Andersen & Holthe, 2005:15).  

Heilabilun vegna Alzheimer sjúkdóms einkennist af þremur atriðum sem geta talist orsök. 

Þar ber fyrst að nefna alhliða tap taugafrumna. Við alvarlega heilabilun tapast allt að 40% 
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taugafrumnanna í ákveðnum hluta heilabarkarins. Í öðru lagi rýrnun heilans. Heilinn 

skreppur saman og í honum stækka innri holrúm sem áður voru fyllt með mænuvökva. Í 

þriðja lagi er um að ræða hrörnun í frumubyggingunni, á borð við skemmdar taugafrumur 

(e. plaques) og samflækta taugaþræði (e. tangles). Sjúkdómsástand getur verið breytilegt á 

milli manna, sem gefur vísbendingar um það að Alzheimer sjúkdómur getur verið yfirheiti 

sem nær yfir margar mismunandi meingerðir sem ekki hafa verið nánar sundurgreindar 

(Kitwood, 2007:49-50). 

 

2.6. Heilabilun hjá fólki með Downs heilkenni 

Eins og fram hefur komið, hér að ofan, er fólk með Downs heilkenni líklegra en annað fólk 

til þess að þróa með sér Alzheimers sjúkdóm. Hjá flestum hefjast vefjafræðilegar breytingar 

sjúkdómsins í heila, sem stafa af próteinútfellingum og taugaflækjum, þegar um fertugt og 

jafnvel fyrr. Einkennin geta verið óljós og mismunagreining erfið, sérstaklega hjá fólki með 

mikla þroskahömlun (Kerr, 1997:11; Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens, 

2003:18; Solveig Sigurðardóttir, 2001; Tyrell og Dodd, 2003:27). Mismunagreining felst í 

því að rannsaka hvort einkennin geti stafað af öðrum sjúkdómum, til dæmis 

skjaldkirtilssjúkdómum, sjón- eða heyrnarskerðingu. Fleiri þættir geta komið til, meðal 

annars eitranir, sorg, breyting á umhverfi og svefnleysi (Kerr, 1997:14). Einkenni 

Alzheimers sjúkdóms koma oftast fram upp úr sextugu en geta birst strax upp úr fertugu. 

Talið er að tvö gen á litningi 21 tengist honum beint, því þau stjórna framleiðslu tveggja 

próteina; amyloid precursor próteins og superoxide dismutasa próteins. Þessi tvö prótein 

valda próteinútfellingum í heila sem valda klínískum einkennum sjúkdómsins (Holland, 

2000:29; Solveig Sigurðardóttir, 2001). 

 

Erfitt hefur reynst að greina heilabilun hjá fólki með þroskahömlun með því að nota almenn 

stöðluð próf. Vegna þroskahömlunarinnar skorar fólk mjög lágt á þess konar prófum, þrátt 

fyrir að vera ekki með heilabilun og erfitt er að greina á milli áhrifa þroskahömlunarinnar 

og hugsanlegra áhrifa heilabilunar. Því hafa verið þróuð sérstök próf sem notuð eru við að 
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greina heilabilun hjá þeim. Saga fólksins er notuð, með aðstoð þeirra sem þekkja það vel, 

varðandi það hvaða svið hafa hnignað (Holland, 2003:47; Tyrell & Dodd, 2003:28). 

 

2.7. Fyrstu einkenni heilabilunar almennt og hjá fólki með Downs 

heilkenni  

Fyrstu einkenni heilabilunar geta verið minnistap og ýkt viðbrögð við smámunum. Fólk 

með minnistap er fljótt að gleyma, til dæmis hvað klukkan er, hvar það er statt, eða að 

slökkva á eldavélinni. Oft gleymir einstaklingurinn því sem er nýskeð en man vel það sem 

gerðist fyrir löngu, aðrir muna sumt en gleyma öðru. Þetta er ekki viljandi, heldur snýst 

þetta um hvernig heilinn tekur við upplýsingum og geymir þær. Það fer eftir því hversu 

alvarleg heilabilunin er hvort hægt er að bæta úr minnisvandanum (Mace og Rabins, 

2005:24). 

Fólk með heilabilun sýnir oft ýkt viðbrögð og miklar geðsveiflur sem birtast snögglega. 

Þessi viðbrögð geta til dæmis komið fram í óvæntum aðstæðum, eins og í fjölmenni, þar 

sem hávaði er eða þegar erfitt er að leysa verkefni. Einstaklingurinn roðnar, fer að gráta og 

mögulega verður hann reiður eða þrjóskur. Hann gæti jafnvel sýnt þeim sem vill hjálpa 

honum ofbeldisfulla hegðun. Oft birtist afneitun á vandanum á þann hátt að hann ásakar 

aðra, sérstaklega þegar aðstæðurnar virðast óviðráðanlegar. Stundum eru minnistap og þessi 

ýktu viðbrögð það fyrsta sem aðstandendur verða varir við og fer að gruna að eitthvað sé að 

(Mace og Rabins, 2005:25-26) 

Fyrstu einkenni sem vekja grun um heilabilun hjá fólki með Downs heilkenni eru ekki 

endilega þau sömu og almennt gerist. Þau geta birst þannig að fólk verður almennt 

svifaseinna, persónuleikinn breytist, fólk dofnar, dregur sig í hlé og missir sína innri hvöt 

(Tyrell & Dodd, 2003:28). Einkenni þunglyndis koma fram á mjög svipaðan hátt hjá fólki 

með Downs heilkenni og því hefur oft verið erfitt að greina á milli hvort um þunglyndi eða 

heilabilun er að ræða. Komið hefur fyrir að fólk með þunglyndi hefur verið greint með 

Alzheimer sjúkdóminn og öfugt (Patti & Tsiouris, 2003:82). 
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2.8. Sjónskerðing  

Þriðja grein laga nr. 160/2008 um þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta 

og daufblinda einstaklinga skilgreinir sjónskerðingu og blindu. Einstaklingur telst 

sjónskertur ef sjón hans er minni en 30% á betra auga með venjulegum sjónglerjum og 

innan við 20 gráðu sjónsvið. Einnig telst einstaklingur sjónskertur ef starfrænt mat sýnir 

erfiðleika vegna sjónskerðingar með lestur 10 punkta leturs með venjulegum sjónglerjum 

og við athafnir daglegs lífs og umferli. Einstaklingur telst blindur ef sjón hans er minni en 

5% með venjulegum sjónglerjum og innan við 10 gráðu sjónsvið.  

 

Samkvæmt könnun, sem gerð var árið 2002, fyrir Alþjóða heilbrigðisstofnunina (WHO), 

var tíðni blindu og sjónskerðingar hjá almenningi í sjö Evrópulöndum (meðal þeirra er 

Ísland) áætluð 1,5%. Tíðni blindu hjá fólki 50 ára og eldra var áætluð 0,5%. Ekki tókst að 

áætla um tíðni sjónskerðingar í þessum aldurshóp skv. þessari könnun (Resnikoff o.fl., 

2004:845-846).  

2.8.1. Sjónskerðing hjá fólki með Downs heilkenni 

Gerð var rannsókn í Hollandi, þar sem 1539 þátttakendur gengust undir sjónskimun en þar 

af voru 409 með Downs heilkenni. Í hópi fólks með Downs heilkenni voru 11,5% 

þátttakenda, yngri en 50 ára, sem vistaðir voru á stofnunum, með sjónskerðingu og 2,6% 

voru blindir. Í hópnum 50 ára og eldri voru 33,3% þátttakenda með sjónskerðingu og 7,4% 

blindir. Hæsta hlutfallið kom fram hjá eldri hópnum með Downs heilkenni og djúpa 

þroskahömlun, eða 66,7% (Van Splunder, Stilma, Bernsen, H.M., & Evenhuis, 2006:1006-

1008). 

Í fyrrgreindri rannsókn, sem Resnikoffs og fleiri unnu fyrir WHO, var algengasta orsök 

blindu/sjónskerðingar í þessum löndum aldurstengd nethimnuhrörnun, eða í 50% tilfella. Í 

5% tilfella var um ský á auga að ræða (Resnikoff, of.l., 2004:848). Til samanburðar má 

nefna að talið er að um 40% fólks með Downs heilkenni fái ský á auga (Kerr, 1997:15). 



23 

 

 

2.9. Heyrnarskerðing 

Heyrnarskerðing er skilgreind í orðabókinni Britannica sem skortur eða algjör vangeta til 

þess að heyra. Tvær megintegundir heyrnaskerðingar eru leiðniheyrnartap og 

taugaheyrnartap. Leiðniheyrnartap þýðir að eitthvað hindrar hljóðbylgjur í því að komast 

alla leið frá umhverfinu í taugafrumur í innra eyra. Hindrunin getur verið í formi 

eyrnamergjar sem stíflar eyrnagöngin eða að ístaðið (eitt af agnarlitlu beinunum í miðeyra) 

festist með þeim afleiðingum að það hættir að flytja hljóðbylgjurnar í innra eyra. Þegar um 

taugaheyrnartap er að ræða, getur það verið vegna skemmdar í skyntaugum innra eyra. Hún 

getur stafað af skaða vegna of mikils hávaða. Einnig getur heyrnartapið stafað af skaða á 

heyrnartauginni sjálfri sem kemur í veg fyrir að taugaboð hljóðs berist frá innra eyra í 

hljóðstöðvar heilans (Encyclopædia Britannica, 2010).  

Þegar heyrn fólks skerðist gerist það oftast yfir langt tímabil. Fyrstu einkennin geta verið 

erfiðleikar við að greina lág hljóð í umhverfi með miklum umhverfishljóðum. Það getur 

verið talað mál og þótt viðkomandi heyri getur hann átt í erfiðleikum með að greina orð. 

Þetta getur leitt af sér einangrun vegna þess að fólk fer smám saman, ósjálfrátt eða 

meðvitað, að forðast aðstæður þar sem reynir á heyrnina. Oft er hægt að létta viðkomandi 

lífið með notkun heyrnartækja, en það er ekki algilt. Ekki liggja fyrir áreiðanlegar tölur um 

heyrnarskerta Íslendinga. Ef miðað er við erlendar rannsóknir má áætla að allt að 10% 

Íslendinga séu heyrnarskertir og þar af séu um 5% það mikið heyrnarskertir að þeir þarfnist 

heyrnartækja. Heyrnarskerðingu flestra má rekja til öldrunar og þess vegna hækkar hlutfall 

heyrnarskertra með hækkandi aldri (Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, e.d.-c).  

2.9.1. Heyrnarskerðing hjá fólki með Downs heilkenni  

Hollensk rannsókn, sem kannaði heyrnartap hjá fólki með þroskahömlun og Downs 

heilkenni annars vegar og þroskahömlun af öðrum toga hins vegar, sýnir mun á tíðni 

heyrnartaps hjá þessum tveimur hópum. Hjá fólki með Downs heilkenni var tíðnin að 

meðaltali 57,4% en hjá fólki með þroskahömlun af öðrum orsökum var tíðnin 24,2%. 

Tíðnin var hærri eftir því sem aldurinn færðist yfir hjá báðum hópum og að sama skapi eftir 
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því sem þroskahömlunin var dýpri. Í fyrri rannsóknum á heyrnarskerðingu hjá almenningi 

hafði tíðnin mælst 16-17% óháð aldri (Meuwese-Jongejeugd o.fl., 2006:664-668). Í 

rannsókn sem gerð varð á Special Olympics leikunum í Þýskalandi árið 2006 kom fram að 

rekja mátti heyrnarskerðingu meðal annars til slæmar umhirðu á eyrum keppenda. Fjarlægja 

þurfti eyrnamerg hjá 42% þeirra (Hild o.fl., 2008:523-524). 

 

Samantekt  

Aldur er afstæður en á Íslandi er fólk talið aldrað við 67 ára aldur samkvæmt lögum. 

Aldurstengdar breytingar geta hafist fyrr hjá fólki með Downs heilkenni eins og komið 

hefur fram. Í dag lifir fólk með Downs heilkenni almennt lengur en snemma á síðustu öld. 

Það má meðal annars rekja til tækniframfara og bættra lífsgæða. Rannsóknir sýna að 

heilabilun, sjóntap og heyrnarskerðing eru algengar aldurstengdar breytingar hjá fólki með 

Downs heilkenni. Þróunin er almennt sú sama og hjá öðru fólki en skerðingin er algengari 

og getur hafist fyrr. Einnig hefur komið í ljós að litningur númer 21 á þátt í framleiðslu 

próteina sem valda heilabilun. Þar sem fólk með Downs heilkennir er með auka eintak af 

þeim litningi er það í aukinni hættu á því að fá Alzheimer sjúkdóm. Allir þessir þættir, til 

dæmis það að fá heilabilunarsjúkdóm, skerðingu á sjón eða heyrn, geta breytt þörfum fólks 

og verður það umfjöllunarefni næstu þriggja kafla. 
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3. Hvernig getur starfsfólk mætt breyttum þörfum fólks með 

heilabilun? 

Í kafla tvö var fjallað um fyrstu einkenni heilabilunar almennt og hjá fólki með Downs 

heilkenni. Í þessum kafla verður fjallað um það hvernig starfsfólk getur mætt breyttum 

þörfum fólks sem greinist með Alzheimer. Fyrst verður því lýst hvernig einkenni 

Alzheimer koma almennt fram eftir mismunandi stigum sjúkdómsins. Síðan skoðað hvort 

og þá hvernig þau birtast á annan hátt hjá fólki með Downs heilkenni. Í lokin verður farið 

yfir þá þætti sem þarf að hafa í huga í þjónustu við fólk með heilabilun, fyrst almennt og 

síðan skoðað sérstaklega hvað hafa þarf í huga í þjónustu við fólk með Downs heilkenni.  

3.1. Helstu einkenni heilabilunar á mismunandi stigum  

Engir tveir einstaklingar með heilabilun eru eins og ekki er hægt að segja til um það 

hvernig sjúkdómurinn muni þróast hjá hverjum og einum. Flestir fá annað hvort málstol 

eða verkstol, jafnvel bæði. Málstol lýsir sér í erfiðleikum einstaklings við að finna orð og 

koma þeim frá sér. Verkstol lýsir sér í því að einstaklingur tapar færni í því að framkvæma 

hluti sem hann gat áður gert umhugsunarlaust, til dæmis að hella upp á kaffi, borða með 

hníf og gaffli og fleira (Hanna Lára Steinsson, 2009:7).  

Geðraskanir, eins og þunglyndi og kvíði, eru algengir fylgifiskar heilabilunar. Þær geta 

valdið miklu framtaksleysi og einangrun, því viðkomandi hættir gjarnan að fara út á meðal 

fólks af ótta við að aðrir uppgötvi skerðinguna. Einnig dofnar athygli og einbeiting oft 

smám saman og viðkomandi reynist sífellt erfiðara að halda þræði í samræðum við marga, 

til dæmis í matarboðum. Áhugaleysis gætir gjarnan, sem getur lýst sér í því að fólk hættir 

að fylgjast með fréttum eða lesa blöðin, þar sem það skilur illa það sem það les og heyrir. 

Erfiðleikar við skrift, stafsetningu og reikning geta einnig komið fljótlega upp í 

sjúkdómsferlinu. Heilabilunarsjúkdómi getur fylgt andlegt ójafnvægi. Sumir snöggreiðast 

af lítilli sem engri ástæðu, verða jafnframt tortryggnir og hafa ranghugmyndir. Einnig getur 

fólk sagt hluti og notað orð sem það hefði aldrei gert áður en sjúkdómurinn fór að þróast. 

Þessi breyting getur reynt mikið á aðstandendur (Hanna Lára Steinsson, 2009:7). Um tíu 
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prósent fólks með heilabilun fær krampaköst á síðustu stigum sjúkdómsins (Brown, 

2002:142; Kerr, 1997:20).  

Hér má sjá helstu almennu einkenni heilabilunar eftir stigum: 

Væg heilabilun 

• Aðgerðaleysi 

• Kæruleysi 

• Aðlögunar-

erfiðleikar 

• Áttar sig illa á 

flóknum 

hugmyndum 

• Ranghugmyndir 

• Skert 

skammtímaminni 

• Endurtekningar 

• Á erfitt með að 

halda þræði í 

samræðum eða 

fjölmiðlum 

 

Allslæm heilabilun 

• Gleymir nýliðnum 

atburðum og talar 

meira um liðna tíð 

• Áttar sig illa á tíma  

• Villist  

• Gleymir nöfnum 

sinna nánustu 

• Skapsveiflur 

• Getur gleymt að 

slökkva á eldavél 

• Persónuleikabreytin

gar 

• Ofskynjanir 

• Auknar 

endurtekningar 

Alvarleg heilabilun 

• Ratar ekki 

• Skammtímaminni 

mjög skert 

• Endurtekur orð 

• Missir stjórn á 

þvaglátum og 

hægðum 

• Árásarhneigð 

• Skertur 

málskilningur 

• Tjáningarerfiðleikar 

• Óróleiki/eirðarleysi  

• Skert hreyfifærni

 

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

Svefntruflanir og næturráf geta gert vart við sig hjá fólki með heilabilun. Það vaknar 

stundum og þarf að fara á salernið, en verður ringlað og áttavillt í myrkrinu, ráfar um húsið, 

klæðir sig og fer að gera eitthvað allt annað en það ætlaði upphaflega. Einstaklingur fer 

jafnvel að búa til mat eða fer út (Mace og Rabins, 2005:77).  
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3.1.1. Hvað er frábrugðið hjá fólki með Downs heilkenni? 

Fólk með Downs heilkenni og heilabilun fær í stórum dráttum svipuð einkenni og aðrir, en 

það sem aðgreinir er meðal annars það að þróun sjúkdómsins getur gerst 30-40 árum fyrr 

hjá þeim hópi (Hanna Lára Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28). Jafnframt koma 

einkennin ekki endilega fram á sömu stigum sjúkdómsins, eða í sömu röð. Krampaköst geta 

til dæmis komið fram á fyrstu stigum sjúkdómsins hjá fólki með Downs heilkenni og getur 

það gerst hjá allt að 80% þeirra. Almennt geta krampaköst komið fram á síðustu stigum 

sjúkdómsins og aðeins hjá um 10% sjúklinga (Brown, 2002:142; Kerr, 1997:20). Fólk með 

Downs heilkenni getur á fyrstu stigum misst hæfileikann til þess að rata, en almennt heldur 

fólk þessum hæfileika mun lengur. Fólk með Alzheimer sjúkdóm lifir í átta til 15 ár en fólk 

með Downs heilkenni í þrjú til fimm ár. Ein orsök á mismunandi birtingu sjúkdómsins 

getur verið að algengt er að fólk með Downs heilkenni greinist ekki fyrr en það hefur haft 

sjúkdóminn í einhvern tíma, vegna þess að hegðunarbreytingar eru gjarnan skrifaðar á 

þroskahömlun. Oft vaknar grunur um heilabilun hjá fólki með Downs heilkenni vegna 

hegðunarbreytinga í kjölfar áfalls eða breytinga á aðstæðum, en þá getur fólk orðið 

ringlaðra, hlédrægara og sinnulausara en það á vanda til. Það getur þó einnig gerst þótt ekki 

sé um heilabilun að ræða og því þarf að rifja upp hvort einhverjar breytingar hafi átt sér 

stað fyrr, án þess að eftir þeim væri sérstaklega tekið. Vegna þess að þetta getur verið 

vafamál, þarf viðkomandi að fá greiningu hjá viðeigandi teymi fagaðila (Kerr, 1997:20-21). 

3.2. Umönnun fólks með heilabilun 

Hugmyndafræði Tom Kitwood (2007), sálfræðings og prófessors við Bradfordháskóla í 

Englandi, er sú að nálgast umönnun fólks með heilabilun á þverfaglegan hátt. 

Taugafræðilegir, félagssálfræðilegir og menningarlegir þættir skipti máli í skilningi á 

heilabilun og  því hvernig umönnun fólk með heilabilun fær. Með þessari nálgun er lögð 

áhersla á nærgætni, umhyggju og samkennd í umönnun, að það skipti sköpum varðandi 

framvindu sjúkdómsins og um leið lífsgæði viðkomandi (Kitwood, 2007:2-14).  

Sjúkdómurinn er ekki eingöngu skilgreindur sem skerðing á vitsmunalegri færni heldur 

samspil margra þátta, eins og persónuleika, lífssögu, líkamlegrar heilsu og áhrifa frá 
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umönnunarumhverfinu. Kitwood leggur áherslu á mikilvægi faglegrar þekkingar og 

persónulegrar færni starfsmanna. Hann telur nauðsynlegt að starfsfólk hafi þekkingu á 

umönnun fólks með heilabilun, jafnvel áður en greining á sér stað. Einnig að starfsfólk geri 

sér grein fyrir því að mikilvægara er að skilja hegðun og framkomu fólks fremur en að 

þvinga fram hegðunarbreytingar sem henta umhverfinu og starfsfólki (Kitwood, 2007:2-

14).  

3.2.1. Þarfir fólks með heilabilun 

Þörf getur komið fram sem löngun en löngun þarf ekki að vera þörf. Þarfir mótast oft af 

ákveðnu menningarumhverfi. Þörf fyrir kærleika er algengust en einnig hefur fólk aðrar 

þarfir eins og fyrir huggun, tengsl, hlutdeild, virkni og sjálfsmynd. Uppfylling einnar þarfar 

getur uppfyllt aðrar í kjölfarið. Hjá fólki með heilabilun eru þessar þarfir oft augljósar. Fólk 

er berskjaldaðra og oft ófært um að uppfylla þessar þarfir að eigin frumkvæði (Kitwood, 

2007:142-143). Uppfylling þarfa fyrir huggun, tengsl, hlutdeild, virkni og góða sjálfsmynd, 

uppfylla jafnframt þörfina fyrir hamingju. Með því að skoða þessar þarfir, þá kemur í ljós 

hvað starfsfólk verðurað hafa í huga til að uppfylla þær: 

• Huggun felur það í sér að veita stuðning og hlýju til þess að styrkja viðkomandi við 

að takast á við minnkandi getu eða missi og aðskilnað við ástvini. Með því að veita 

huggun getur viðkomandi upplifað styrk til að komast í gegnum erfiðleika 

(Kitwood, 200:144-145). 

• Tengsl eru mikilvæg mönnunum og John Bowlby (1979) hélt því fram að tengsl 

væru ósjálfráð eðlishvöt mannsins. Hann benti á að tengsl skapi einhvers konar 

öryggisnet á fyrstu æviárunum. Þessi frumtengsl hafa áhrif á hvernig einstaklingi 

vegnar við það að mynda tengsl í framtíðinni. Sé farið á mis við þessi frumtengsl 

getur það haft þau áhrif að manneskjan finnur stöðugt fyrir öryggisleysi. Komið 

hefur í ljós að fólk með heilabilun upplifir sig oft í aðstæðum sem eru ókunnar og 

hefur því mikla þörf fyrir tengsl og í sumum tilvikum jafnvel eins mikla og í 

bernsku (Bowlby, 1979126-143; Kitwood, 2007:145). 
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• Hlutdeild og virkni: Maðurinn er félagsvera í eðli sínu og finnst oftast mikilvægt að 

vera hluti af heild, að vera þátttakandi í hópi. Þörfin fyrir að tilheyra hópi getur 

komið fram hjá fólki með heilabilun með þeim hætti að það sýnir hegðun sem jaðrar 

við athyglissýki, eins og að leita stöðugt til starfsmanns, mótmæla eða trufla. 

Mikilvægt er að vera meðvitaður um þörf fólks fyrir félagslega þátttöku. Á árum 

áður var algengt að þessari þörf væri ekki mætt og fólk oft skilið eftir hvert með 

öðru án örvunar til samskipta. Það getur leitt til þess að einstaklingar haldi sig frekar 

en ella til hlés. Ef þessari þörf er mætt eru meiri líkur á því að viðkomandi verði 

virkari félagslega. Með virkni er átt við það að vera virkur þátttakandi í lífinu á 

þeim forsendum sem hverjum og einum hugnast, hvort sem einstaklingurinn er einn 

eða í hópi. Góð leið til að auka virkni er að þekkja lífssögu einstaklinga. Með því á 

starfsfólk auðveldara með að beina fólki í afþreyingu sem það er líklegra til að 

þiggja (Kitwood, 2007:145-146). 

• Að þekkja sjálfsmynd sína er að vita hver maður er. Oft tengir fólk sjálfsmyndina 

við lífssögu sína og hin ýmsu hlutverk í lífinu. Þar sem stofnanavæðing er með þeim 

hætti að einstaklingur er tekinn úr sambandi við fortíð sína getur verið hætta á því 

að fólk missi sjálfsmyndina. Starfsfólk getur aðstoðað fólk við að viðhalda henni ef 

það þekkir lífssögu viðkomandi. Þótt fólk með heilabilun geti ekki haldið þeirri 

sögu á lofti getur starfsfólk gert það. Annað sem er mikilvægt er að sýna samkennd 

með þeim hætti að samskipti séu persónuleg og með því viðurkenna tilvist 

viðkomandi (Kitwood, 2007:147-148).  

 

3.3. Hvað starfsfólk þarf að hafa í huga ef fólk með Downs heilkenni 

fær heilabilun 

Starfsfólk þarf að taka tillit til margra þátta í þjónustu við fatlað fólk. Hafa þarf í huga að 

vera valdeflandi með því að styðja fólk í því að vera ráðandi í eigin lífi. Þannig stendur 

starfsfólk vörð um sjálfsákvörðunarrétt þjónustunotenda (McCarron og Griffiths, 2003: 

230).  
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Það getur reynst vandasamt þegar fólk hefur greinst með heilabilun. Starfsfólk þarf að 

varast það að túlka hegðun þess einungis út frá læknisfræðilegri greiningu, því þá er hætta á 

að þjónustan verði ekki valdeflandi. Valdeflandi þjónusta horfir á hlutina í víðu samhengi, 

horfir til þátta eins og styrkleika, þarfa, persónuleika, áhugamála, lífssögu og þess hvað 

viðkomandi líkar (McCarron og Griffiths, 2003:230).  

Eins og kom fram í kafla tvö, þá lifir mun fleira fólk með Downs heilkenni fram á efri ár 

sem oft hefur í för með sér aldurstengdra sjúkdóma eins og heilabilun. Það leiðir síðan til 

aukins þrýstings á starfsfólk um að það viti hvernig á að bregðast við þörfum fólks þegar 

einkenni sjúkdómsins birtast. Samkvæmt rannsókn Wilkinsons, Kerr, Cunningham og Rae 

(2004) er algengt að starfsfólk vilji vera undirbúið og fá fræðslu, jafnvel áður en 

þjónustuþegar fá greiningu um heilabilun. Í sömu rannsókn kom fram að þeir valkostir sem 

eru í boði varðandi búsetuþjónustu eru þrír. Fyrsti kosturinn er sá að búa á eigin heimili og 

fá sérhæfða aðstoð svo lengi sem unnt er. Annar kostur er að fá heildarþjónustu á því svæði 

sem viðkomandi býr. Einstaklingurinn býr heima en nýtir dagþjónustu. Þriðji kosturinn er 

langtíma hjúkrunarrými (Wilkinson, Kerr, Cunningham og Rea, 2004:1).  

Í fyrrgreindri rannsókn kemur fram að þekking og reynsla starfsfólks hefur mikið að segja 

varðandi það hvaða þjónustu einstaklingar fá. Þar kemur í ljós að starfsfólk hefur sjaldnast 

mikla þekkingu á heilabilun fyrr en það fer að reyna að afla sér upplýsinga um það hvernig 

á að bregðast við breyttum aðstæðum eftir að einstaklingur hefur greinst með heilabilun. 

Breytingar á aðstæðum geta verið margvíslegar en nefna má það sem dæmi þegar 

viðkomandi fer að vaka um nætur, en þá þarf starfsmann til að sinna honum. Algengt er að 

starfsfólk leiti ekki ráða eða fái hjálp þegar aðstæður breytast, af ótta við það að 

þjónustunotandi verði færður af heimili sínu á stofnun. Þessi ótti getur verið sökum þess að 

algengustu viðbrögðin við breyttum þörfum þegar heilabilun greinist er sú að koma fólki 

fyrir á hjúkrunarstofnunum eða dvalarheimilum fyrir aldraða. Þegar fólk greinist með 

heilabilun er talið mikilvægt að það sé í kunnuglegu umhverfi eins lengi og hægt er og því 

er ekki ákjósanlegt að flytja fólk í ókunnugar aðstæður á hjúkrunarheimili. Reyna á eins og 
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kostur er að veita fólki þjónustu á eigin heimili. Þannig er fólk stutt til að eldast með reisn 

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

Ýmis mikilvæg atriði þarf að hafa í huga þegar skipuleggja á þjónustuna. Það er til dæmis 

nauðsynlegt að hafa starfsmenn á næturvöktum þegar þörf er á. Það styður þjónustuþegann 

til þess að búa heima eins lengi og kostur er. Í öðru lagi þarf starfsfólk að fá fræðslu um það 

hvernig góðar matarvenjur eru og hvað er góð næring. Starfsfólk þarf að þekkja þær 

hindranir sem kunna að verða við matarvenjur fólks og vita hvert það á að leita eftir 

upplýsingum (Wilkinson, Kerr, Cunningham og Rae, 2004:2-3). 

3.3.1. Hindranir í samfélaginu 

Hindranir í samfélaginu geta verið margar og gera það að verkum að þjónustunotendur hafa 

ekki sama aðgang og aðrir í samfélaginu. Til þess að ryðja þessum hindrunum úr vegi þarf 

starfsfólk að vera meðvitað um það í hverju þær felast svo hægt sé að fjarlægja þær og 

stuðla að jöfnu aðgengi fyrir alla (Baxter og Kerr, 2002:260). 

Hér verða taldir upp fimm þættir sem starfsfólk þarf að hafa í huga til þess að koma í veg 

fyrir hindranir í heilbrigðiskerfinu.  

1. Aðgengi: Hindranir á borð við slæmt aðgengi eru oft vandi en þá kemst fatlað fólk 

ekki leiðar sinnar. Lausnin við þeim vanda er að nýta þau hjálpartæki sem til eru og 

oft er hægt að breyta aðgengi bygginga. Hindranir í heilbrigðiskerfinu verða aðeins 

fjarlægðar af fólki. Af einstaklingum, starfsfólki, aðstandendum og sérfræðingum 

og mikilvægt er að allir starfi saman (Baxter og Kerr, 2002:252-264). 

2. Hegðunarvandamál: Fólk með þroskahömlun er í auknum mæli að greinast með 

undirliggjandi geðraskanir sem geta valdið hegðunarvanda. Vandinn sem kann að 

koma upp við greiningu á geðrænum vanda er sá að sjúkdómar eins og heilabilun og 

flogaveiki geta komið í veg fyrir greiningu. Vandinn er þó ekki sjálf greiningin 

heldur má ekki gleyma því að þegar um fullorðið fólk er að ræða hefur það rétt til 

að hafna meðferð (Baxter og Kerr, 2002:254-256).  
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3. Samskipti eru mikilvægur þáttur til þess að koma í veg fyrir hindranir. Fólk sem þarf 

aðstoð við samskipti þarf að geta reitt sig á starfsfólk, sér í lagi þegar viðkomandi 

þarf að nýta sér heilbrigðisþjónustu. Komið hefur í ljós að algengara er að fólk með 

væga þroskahömlun umberi sjúkdóma/einkenni fremur en að greina frá því að 

eitthvað sé að. Þetta getur verið vandi þegar fólk hefur marga starfsmenn, því það 

þekkja ekki allir sjúkrasögu viðkomandi. Mikilvægt er að skrá sjúkrasögu fólks og 

hafa hana aðgengilega starfsfólki (Baxter og Kerr, 2002:256-257).  

4. Þekking og viðhorf starfsfólks geta bæði valdið hindrunum og komið í veg fyrir 

hindranir. Heimilislæknar hafa látið í ljós þá skoðun að almenn vanþekking sé hjá 

starfsfólki varðandi einkenni aldurstengdra sjúkdóma. Því er mikilvægt að starfsfólk 

fái fræðslu frá sérfræðingi/fagaðila. Það getur þá sýnt mun meira öryggi í starfi 

(Baxter og Kerr, 2002:257-259).  

5. Fjármagn og úrræði geta verið hindrun, þegar fjármagn er ekki til fyrir þeim 

úrræðum sem þarf. Horfa þarf á heildarmyndina varðandi forvarnir. Þær geta oft 

komið í veg fyrir stórfelldan kostnað seinna meir. Reglulegar læknisskoðanir hafa 

forvarnargildi, því þannig uppgötvast fyrr hrörnun, eins og til að mynda 

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

3.4. Samskipti og heilabilun 

Samskipti eru mikilvægur þáttur í starfi með fólki með heilabilun. Samskipti geta verið 

með tvenns konar hætti; yrt tjáning sem er bundin í orð og óyrt tjáning sem er án orða. Þá 

er átt við snertingu, tónfall, svipbrigði og líkamstjáningu. Þau vandamál sem kunna að 

koma upp í samskiptum eru oftast tengd minnis- og getutapi í máli og málskilningi. 

Algengt er að þegar fólk með Downs heilkenni missir getuna til þess að tjá sig með tali, þá 

fari viðkomandi að ráða í óyrta tjáningu starfsfólks og aðstandenda. Misskilningur kann að 

skapast þegar starfsfólk notar talað mál og þjónustunotandi leggur aðra merkingu í 

líkamstjáningu þess, sérstaklega þegar ekki er samræmi þar á milli. Algengt er að 

sjúkdómurinn leggist fyrst á málstöðvarnar og getur það reynst fólki með Downs heilkenni 

erfitt, þar sem málþroski er oft ekki sterkur fyrir. Getur þetta birst með þeim hætti að í stað 
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þess að segja „bíll“, þá er sagt „þetta þarna með dekkjunum“ og þarf starfsfólk því að ráða í 

það hvað fólk meinar, lesa á milli línanna (Kerr, 1997:33-34). 

Starfsfólk þarf að hafa margt í huga varðandi samskipti við fólk með heilabilun. Mikilvægt 

er að hafa umhverfið rólegt, forðast truflun og eiga samskipti í einrúmi. Í upphafi samskipta 

skal gæta þess að nálgast viðkomandi að framanverðu og ná augnsambandi. Gott er að 

kynna sig með nafni og brosa, athyglinni hefur verið náð. Hafa þarf það í huga að stara ekki 

á fólk, því það getur virkað ógnandi. Ekki er gott að snerta viðkomandi fyrr en hann hefur 

orðið var við starfsmann, því algengt er að fólk með Downs heilkenni hafi skerta sjón og 

heyrn. Því er enn mikilvægara að tala skýrt og greinilega. Spurningar þurfa að vera 

einfaldar og helst þannig að hægt sé að svara með „já“ eða „nei“ og gefa þarf góðan tíma 

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

Mikilvægt er að finna út á hvaða tímum fólk er best upplagt fyrir samskipti og nýta þann 

tíma til samskipta. Nýta má tímann í að hvetja fólk til þess að tala um fortíðina. Góð leið er 

að segja til dæmis eitthvað á þessa leið: „Þú varst nú vön/vanur að gera þetta, en í dag gerir 

þú svona.“ Einnig er gott að gefa stöðugt upplýsingar eins og ef ættingi er að koma að 

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

Einnig þarf að hafa í huga hvað starfsfólki ber ekki að gera. Ekki er gott að eiga í 

samskiptum þegar truflun er frá umhverfinu, hljóð frá útvarpi, sjónvarpi og öðru sem getur 

haft truflandi áhrif á samskipti. Forðast ber að nota langar og flóknar setningar og nota 

fornöfn eins og hún, hann eða það. Gagnslaust er að endurtaka setningar stöðugt sem ekki 

hafa skilist. Varast skal að nota látbragð sem getur virkað ógnandi. (Kerr, 1997:36).  

Kitwood (2007) gagnrýndi samskiptaaðferðir sem tíðkast víða á meðal starfsfólks gagnvart 

sjúklingum. Þær kallaði hann „illkynja félagssálfræði“. Hann skipti þessum aðferðum niður 

í eftirfarandi flokka. 

• Sviksemi: Að beita svikum og prettum til þess að afvegaleiða, ráðskast með eða 

þvinga einstakling til hlýðni. 



34 

 

 

• Valdsvipting: Að leyfa einstaklingnum ekki að nýta hæfileika sína eða aðstoða ekki 

við að klára verk sem hann hefur byrjað á að eigin frumkvæði.  

• Barngerving: Að tala við einstakling eins og smábarn með yfirlætislegri góðvild. 

• Ógnun: Að hræða einstakling með hótunum eða líkamlegri valdbeitingu. 

• Stimplun: Að miða öll samskipti við einstakling út frá heilabiluninni. 

• Brennimerking: Að koma fram við einstakling sem sýktan hlut, framandi veru eða 

úrhrak.  

• Eftirrekstur: Að útskýra of hratt þannig að einstaklingi sé ekki mögulegt að skilja 

um hvað er verið að ræða eða beita þvingun til þess að fá hann til þess að gera 

eitthvað hraðar en hann mögulega getur.  

• Vanmat: Að viðurkenna ekki reynslu, tilfinningar og upplifun einstaklings. 

• Útilokun: Að reka einstakling burt eða útiloka hann á annan hátt, ýmist líkamlega, 

félagslega eða sálrænt. 

• Hlutgerving: Að fara með einstakling eins og dauðan hlut en ekki sem manneskju. 

• Að virða að vettugi: Að láta sem einstaklingur sé ekki á staðnum. 

• Ágengni/frekja: Að neyða einstakling til einhvers sem hann vill ekki gera og gefa 

honum ekki kost á að velja og hafna. 

• Vanræksla: Að neita einstaklingi um athygli eða sinna ekki augljósum þörfum hans. 

• Ásökun: Að álasa einstaklingi fyrir verknað eða mistök sem hann gat ekki komist 

hjá vegna minnkandi getu eða misskilnings á aðstæðum. 

• Truflun: Að vanvirða persónulegt rými einstaklings með því að blanda sér 

snögglega inn í atburðarás eða trufla ígrundun hans.  

• Athlægi: Að gera gys að háttalagi einstaklings eða athugasemdum hans, niðurlægja 

hann eða reyna að vera fyndinn á hans kostnað. 

• Lítillækkun: Að segja einstaklingi að hann sé gagnslaus, vanhæfur eða einskis virði 

og skaða þannig sjálfsálit hans (Kitwood, 2007:89-90).  
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Snerting verður mikilvægari þáttur þegar mál og málskilningur er farinn að skerðast. Því 

getur snerting verið leið til að tengjast viðkomandi. Þetta getur verið vandasamt, því 

algengt er að starfsfólk sem vinnur með fólki með Downs heilkenni hafi áður leiðbeint því 

við að draga úr snertingu eins og að faðma aðra en þurfa nú að nota snertingu markvisst til 

samskipta. Þetta getur verið enn vandasamara þegar viðkomandi býr á heimili með öðrum 

sem eru að læra í hvaða aðstæðum þessar snertingar eru viðeigandi, Því þá eru tvöföld 

skilaboð á heimilinu (Kerr, 1997:39).  

3.5. Umhverfið 

Umhverfið skiptir miklu máli fyrir fólk með heilabilun. Ýmislegt getur valdið kvíða og 

misskilningi og má koma í veg fyrir margt af því með einföldum hætti. Þegar aðstoð er veitt 

við daglegt líf er mikilvægt að varast það að taka verkin af þjónustunotandanum. Þó sum 

verkefni séu ekki unnin lengur af viðkomandi getur hann ef til vill enn unnið með hjálp. Til 

dæmis ef viðkomandi er réttur ketill getur hann fyllt hann af vatni ef hann fær tilsögn í því 

hvenær nóg er komið. Markmiðið er að viðhalda færni einstaklingsins eins lengi og unnt er 

með því að hann sé þátttakandi. (Kerr, 1997:42-47).  

Þegar skapa á gott umhverfi fyrir fólk með heilabilun skal forðast að hafa margar athafnir í 

sama herbergi, til dæmis að borðað sé og málað á sama stað. Mikilvægt er þó að viðhafa 

venjur eins lengi og unnt er á sama stað. Forðast skal allar óþarfa breytingar og gott er ef 

ekki er mikil breyting á starfsmannahaldi. Með viðeigandi tónlist er hægt að skapa rólegt og 

slakandi umhverfi. Ef uppákomur eru haldnar, þar sem er margmenni, þarf starfsmaður að 

vera til staðar því hræðsla getur skyndilega gripið um sig (Kerr, 1997:43-46).  

Fólk bregst oft ósjálfrátt við umhverfinu. Hurð getur til dæmis orðið til þess að fólk fer út. 

Til þess að koma í veg fyrir þetta er hægt að láta gluggatjöld fyrir eða reyna að láta líta út 

fyrir að hurðin sé gluggi. Sjónrænar merkingar geta einnig verið góð leið til að aðstoða fólk 

við að sinna verkum sínu á sem sjálfstæðastan hátt. Við notkun sjónrænna merkinga er ekki 

alltaf hægt að gera ráð fyrir því að fólk kunni að lesa og því er gott að nota myndir. Muna 

þarf að nota myndir sem skipta viðkomandi máli og hann skilur. Einnig þurfa merkingarnar 

að vera í augnhæð og muna þarf að hafa þær lægri ef fólk er í hjólastól (Kerr, 1997:44-46). 
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Eitt af því sem getur valdið kvíða og streitu eru speglar og glansandi gólf. Algengt er að 

fólk þekki ekki spegilmynd sína og speglar geta valdið kvíða, því fólk upplifir að einhver sé 

inni hjá því. Auðveldlega má koma í veg fyrir þetta með því að fjarlægja spegilinn eða 

hylja hann, einkum og sér í lagi á næturnar. Glansandi gólf geta einnig valdið því að fólki 

finnst það vera að ganga á hyldýpi sem veldur kvíða. Ein leiðin er sú að reyna að hafa matta 

áferð á gólfefnum (Kerr, 1997:44 -46).  

3.6. Erfið hegðun 

Breytt og/eða erfið hegðun er algengt einkenni heilabilunar. Með því er átt við hegðum sem 

starfsfólk á erfitt með að eiga við, eða stendur ógn af. Eitt af hlutverkum starfsmanna er að 

finna út hvaða tilfinningar og þarfir viðkomandi hefur og leita lausna sem henta án þess að 

það feli í sér refsingu. Ólíkt því sem gerist almennt hjá fólki með Alzheimer, þá kann það 

að gerast hjá fólki með Downs heilkenni að ný hegðun kemur fram. Það getur verið hegðun 

sem viðkomandi vandi sig af á unga aldri, eins og að faðma alla og kyssa. Þessa gömlu 

hegðun þekkir starfsfólk jafnvel ekki hjá einstaklingnum og skilur ekki hvers vegna hún á 

sér stað. Þegar erfið hegðun birtist er það starfsmanna að finna út hvað kom henni af stað. 

Hvaða tilfinningar voru á bak við hana, reyna að finna út hvað viðkomandi er að segja og 

skoða aðstæður út frá sjónarhorni hans. Þannig má reyna að fyrirbyggja erfiða hegðun. 

Algengt er að fólk með Downs heilkenni hafi alist upp á stofnun og því eru upplýsingar 

ekki miklar og oft gloppóttar og því erfitt að ráða í hegðunarmynstur út frá lífssögu. 

Starfsfólk þarf að varast að draga ályktanir í fljótfærni, því oft má finna skýringu á hegðun í 

sögu viðkomandi (Kerr, 1997:59-64).  

Góð leið til að finna út hvað veldur breyttri hegðun er að nota svokallað ABC mat sem 

stendur fyrir „activating event, behaviour og consequences“. ABC mat byggist á 

eftirfarandi þáttum: 

 

A. Atburðarkveikja  

• Hver var viðstaddur þegar atvikið átti sér stað? 
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• Hvar átti þetta sér stað? 

• Hvað var viðkomandi að gera rétt áður en atvikið átti sér stað? 

 

B. Atferli  

• Er þessi hegðun ný? 

• Hvernig lýsti það sér? Var það munnlegt eða líkamlegt? 

• Hvaða orð notaði viðkomandi? 

• Hver varð fyrir hegðuninni? 

• Hve lengi varði hegðunin? 

 

C. Afleiðingar  

• Hvernig brugðust aðrir við þessari hegðun? 

• Hver voru viðbrögðin við hegðuninni? Fékk viðkomandi tiltal, var látinn 

afskiptalaus eða beittur þvingun? 

• Hvernig brást viðkomandi við þegar aðrir nálguðust hann/hana? (Kerr, 1997:62). 

 

ABC aðferðin nýtist best með því að skrá minnispunkta um hegðunina í þrjár vikur og 

reyna með þeim hætti að sjá hvort eitthvert mynstur er eða hvort það er eitthvað sérstakt 

sem veldur hegðuninni. Gott er að hafa eftirfarandi atriði í huga þegar farið er yfir það hvað 

getur valdið hegðun. Er of mikið eða lítið áreiti frá umhverfinu? Veit einstaklingurinn hver 

starfsmaðurinn er eða upplifir hann sig valda- eða verkefnalausan? Finnur hann til 

líkamlega eða er hann farinn að tapa sjón og heyrn eins og algengt er á meðal fólks með 

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

Það sem starfsfólki ber að gera þegar það mætir erfiðri hegðun er að vera rólegt, forðast að 

nálgast einstaklinginn of mikið, snerting skal vera blíð og ávallt þegar hann veit af 

starfsmanni. Nota má rólega tónlist og gefa nægt pláss, ásamt því að hvetja til munnlegrar 

tjáningar fremur en óviðeigandi hegðunar. Að lokum er gott að fullvissa viðkomandi um að 

allt sér í lagi. Starfsmenn þurfa að forðast að krefja fólk svara, hækka róminn, sýna tilburði 
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til þess að taka stjórnina af einstaklingnum, hreyfa sig hratt og koma aftan að viðkomandi 

eða sýna hræðslu eða æsing. Forðast skal að beita þvingunum, æsa viðkomandi upp og króa 

hann af (Kerr, 1997:59-64).  

3.6.1. Ráp og ráf 

Ef einstaklingur með heilabilun tekur upp á því að rápa eða ráfa um er mikilvægt að 

starfsfólk finni út hvað varð til þess að viðkomandi fór af stað. Margar ástæður geta legið 

að baki rápi og ráfi. Viðkomandi getur upplifað sig á nýjum stað eða verið ringlaður. Hann 

leggur oft af stað í góðu jafnvægi en sökum þess að skammtímaminni er skert gleymir 

viðkomandi hvar hann er eða hvert hann ætlaði. Önnur ástæða getur verið sú að hann sé að 

leita að einhverjum einstaklingi eða stað. Ástæðan getur einnig verið af líkamlegum toga. 

Til að mynda getur fólk með Downs heilkenni átt erfitt með að tjá líkamlega vanlíðan. Það 

getur leitt til þess að fólk fari að rápa. Einnig er algengt að ráf stafi af aðskilnaðarkvíða., 

Vegna minnistaps man einstaklingurinn ekki hversu langt er síðan annar aðili fór. 

Endurupplifun getur átt sér stað en þá upplifir fólk sig í fortíðinni og það getur leitt til ráps. 

Næturráp getur komið til af því að viðkomandi áttar sig illa í myrkri. Gagnlegt er fyrir 

starfsfólk að nota ABC matið til að reyna að komast að því hvað veldur rápi eða næturráfi 

(Kerr, 1997:65-67).  

Samantekt 

Einkenni heilabilunar koma ekki eins fram hjá öllum, því engir tveir einstaklingar eru eins. 

Því geta einkennin komið fram í mismunandi röð eftir einstaklingum og þá sérstaklega hjá 

fólki með Downs heilkenni. Þar sem heilabilun er ekki bara læknisfræðilegur sjúkdómur 

heldur samspil margra þátta, þá þarf starfsfólk að vera meðvitað um það hvernig 

einstaklingur og umhverfi spila saman, eins og fjallað er um í norræna tengslaskilningnum. 

Fram hefur komið að starfsfólk vill fræðslu um heilabilun og aðrar aldurstengdar 

breytingar. Með því að fræðast um hindranir sem kunna að mæta þjónustunotendum, getur 

starfsfólk fundið leiðir til að ryðja þeim úr vegi. Það skapar fólki skilyrði til jafnrar þátttöku 

í samfélaginu, eins og kveðið er á um í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 og fjallað 
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var um í fyrsta kafla. Fjallað var um að starfsfólk þarf meðal annars að fræðast um þarfir 

fólks, samskipti, erfiða hegðun, áhrif umhverfis og hvernig er hægt að vinna með þessa 

þætti þannig að fólki líði vel.  
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4. Sjónskerðing 

Hér verða skoðaðar þær forvarnir sem starfsfólk þarf að huga að, ásamt þeim 

samskiptaleiðum og leiðsögn sem henta fólki sem hefur skerta sjón eða er blint. Einnig er 

fjallað um hvernig hægt er að aðlaga umhverfið svo það valdi ekki hindrunum. 

4.1. Forvarnir, samskipti og leiðsögn  

Hvaða forvarnir varðar er ráðlagt að fólk með þroskahömlun fari reglulega í eftirlit með 

sjón við 45 ára aldur og á fimm ára fresti eftir það. Undantekning er ef viðkomandi er með 

Downs heilkenni, en þá er mælt með því að fólk fari í skoðun við 30 ára aldur (Beange, 

1999:274). 

Blindur eða sjónskertur einstaklingur sér starfsmann ekki, þótt starfsmaður sjái hann. Þegar 

starfsmaður nálgast er gott að heilsa og segja til nafns. Ef fleiri eru á staðnum, heilsar 

starfsmaðurinn með nafni einstaklings eða snertir öxl viðkomandi, svo hann átti sig á því að 

verið sé að tala við hann. Óþarfi er að vera feiminn við að segja „sjáðu“ eða „sjáumst“, því 

blint fólk notar þessi orð líka (Helga Einarsdóttir, e.d.). Blint og sjónskert fólk hefur einnig 

samskipti símleiðis. Símar þurfa að hafa stóra takka með stórum tölustöfum. Gott er að hafa 

einnig möguleika á að stilla hljóðstyrk þeirra (American foundation for the blind, e.d.-a).  

 

Hvíti stafurinn er tákn blindra og sjónskertra. Til eru til þrjár mismunandi gerðir af þeim; 

þreifistafur, merkistafur og stuðningsstafur. Þreifistafinn nota blindir og sjónskertir sem 

framlengingu handarinnar til þess að þreifa fyrir sér og finna fyrirstöður sem verða á vegi 

þeirra. Merkistafinn nýta sjónskertir sem merki um skerta sjón og þreifa fyrir sér með 

honum við erfið skilyrði, til dæmis í rökkri. Hvítur stuðningsstafur er einnig tákn blindra og 

þeir sem þurfa stuðning nota hann við daglegar athafnir. Best er að spyrja hvort aðstoðar sé 

óskað, því ekki er víst að viðkomandi þurfi aðstoð í þetta skiptið, þó að við aðrar aðstæður 

myndi hann þiggja hjálp (Helga Einarsdóttir, e.d.). Þegar starfsmaður fylgir blindum er best 

að bjóða arminn. Þá heldur þjónustunotandinn um upphandlegg starfsmannsins, gengur 

hálfu skrefi á eftir og finnur þannig þegar starfsmaðurinn fer upp og niður tröppur og 

gangstéttarbrúnir. Þegar blindum einstaklingi er vísað til sætis, setur aðstoðarmaðurinn 
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höndina sem hann leiðir með á stólbakið og þá finnur viðkomandi stólinn. Sama aðferð er 

notuð við handrið og annað sem sýna þarf sjónskertum. Þegar leiðbeint er við að finna 

einhvern hlut eða stað, skal nota orð eins og „hægri“, „vinstri“, „fyrir framan og svo 

framvegis, en ekki orð eins og „hérna“ og „þarna“ því þau segja fólki lítið (Helga 

Einarsdóttir, e.d.). 

Þegar leiðir skilja eða starfsmaðurinn þarf að bregða sér frá, skal hann láta vita þegar hann 

fer frá. Ekki skal skilja einstakling eftir á miðju gólfi eða úti á miðju torgi. Hann verður að 

vita nákvæmlega hvar hann er og best er að hann standi við vegg eða einhvern annan fastan 

punkt. Þegar starfsmaður fylgir að bíl, er auðveldast að viðkomandi opni bílinn og 

starfsmaður beini hönd hans að húninum. Ef bíllinn er opinn er gott að setja hönd 

einstaklingsins á efri brúnina á hurðinni, því þannig áttar hann sig á hæð dyranna. Við 

matarborðið er gott að segja hvað er hvar á disknum. Til dæmis er hægt að hugsa sér 

diskinn sem klukku, ef þjónustunotandinn kann á klukku. Þá er hægt að segja að kjötið sé 

klukkan sex, kartöflurnar klukkan þrjú og grænmetið klukkan  tólf  (Helga Einarsdóttir, 

e.d.).  

4.2. Öruggt umhverfi fyrir fólk með sjónskerðingu. 

Mikilvægt er að huga að því hvernig umhverfi er uppsett fyrir fólk sem er blint eða 

sjónskert. Hægt er á einfaldan og ódýran hátt að gera heimilið öruggt og umferð um það 

auðveldari. Atriði sem þarf meðal annars að hafa í huga eru lýsing, litaskil og að draga úr 

endurkasti ljóss. Einnig er mikilvægt að fjarlægja allar hindranir úr gangvegi fólks 

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

Almennt er nauðsynlegt að hafa góða lýsingu. Til dæmis þarf að hafa gólf- eða borðlampa á 

les- eða vinnusvæðum og beina ljósinu að efni sem verið er að skoða eða vinna með en ekki 

í augu fólks. Nauðsynlegt er að hafa skerma á lömpum og ljósum. Staðsetja þarf spegla þar 

sem ljós endurkastast ekki frá þeim þannig að það myndi glampa. Gluggatjöld skulu bjóða 

upp á að hægt sé að stilla birtuna. Það er til dæmis hægt með rimlagluggatjöldum eða 

rúllugardínum og hálfgegnsæjum gluggatjöldum sem hægt er að draga frá og fyrir. Gott er 
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að hafa nokkra stóla nálægt glugga svo hægt sé að vinna við náttúrulega dagsbirtu 

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

Stilla þarf húsgögnum þannig upp að auðvelt sé fyrir fólk að hafa samskipti. Ganga þarf úr 

skugga um að fullnægjandi lýsing sé nálægt húsgögnunum. Gott er að hafa í huga að áklæði 

á húsgögnum hafi mismunandi áferð, þannig að auðvelt sé fyrir þann sjónskerta að bera 

kennsl á þau. Forðast skal að nota áklæði og gólfefni með mynstri, því þau geta ruglað fólk 

sem býr við sjónskerðingu. Þau geta virkað á þann sjónskerta eins og þau sé á hreyfingu og 

skrautrendur á gólfi geta virkað eins og hindranir. Ef teppi er á gólfum, skal ganga úr 

skugga um að það sé slétt og óslitið. Gólfmottur geta verið hættulegar,fólk getur rekið 

fæturna í jaðra þeirra og dottið. Hægt er að forðast það með því að líma þær niður eða 

sleppa alfarið að nota þær. Rafmagnssnúrur ættu aldrei að liggja á gangvegi og er öruggast 

að líma þær á sinn stað. Bónuð gólf geta verið hál og þannig skapað hættu (American 

foundation for the blind, e.d.-a; Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda sjónskerta og 

daufblinda einstaklinga, e.d.) 

Þegar fólk stendur upp frá matarborði eða skrifborði skal ávallt ýta stólum alveg upp að 

borðinu. Stærri húsgögn skulu jafnframt vera utan gönguleiða. Hafa skal hurðir á skápum 

og í dyrum annað hvort alveg opnar eða alveg lokaðar en ekki opnar til hálfs (American 

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

Skörp litaskil auðvelda sjónskertum aðgengi og skýrt skipulag gönguleiða er einn af 

höfuðþáttum góðs aðgengis. Gott er að setja ljósa hluti við dökkan bakgrunn, svo sem 

dökka ljósrofa á ljósan vegg og öfugt. Til dæmis má mála hurðarkarma í andstæðum lit við 

hurðina. Merkja þarf glerhurðir og glerveggi þannig að merkingin skeri sig vel úr 

umhverfinu og sé í augnhæð (American foundation for the blind, e.d.-a; Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð fyrir blinda sjónskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.).  

Á göngum þarf að setja alla hluti, sem geta valdið fyrirstöðu, við annan vegg gangsins svo 

fólk geti gengið meðfram hinum veggnum. Gott getur verið að hafa handrið sem fólk getur 

stutt sig við, sérstaklega á baðherbergjum. Ganga þarf úr skugga um það að handrið í stiga 
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nái upp fyrir efsta og niður fyrir neðsta þrep. Merkja þarf brúnir þrepanna með rönd í 

öðrum lit. Sérstök merking á efsta og neðsta þrepi auðveldar fólki að sjá hvar stiginn endar 

(American foundation for the blind, e.d.-a; Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda 

sjónskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.). Nauðsynlegt er að huga að hljóðumhverfi 

blindra og sjónskertra einstaklinga. Bergmál er til dæmis mjög óæskilegt fyrir blinda og 

sjónskerta, en hljóðmerki geta hjálpað til við að finna til dæmis innganga og þar geta 

náttúruleg hljóðmerki eins og gosbrunnar verið hjálpleg (Þjónustu- og þekkingarmiðstöð 

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

Merkingar, bæði innan og utan húss þurfa að vera skýrar, letur þarf að vera stórt og skýrt og 

skörp litaskil á milli grunns og leturs, en fljótlegra er að lesa tákn en texta. Ef lyfta er í 

húsinu, þurfa merkingar í henni að vera skýrar og rökréttar, til dæmis að hæðirnar séu í 

lóðréttri röð, fyrsta neðst og síðasta efst. Punktaletursmerkingar þurfa að vera 

auðfinnanlegar og þannig að auðvelt sé að ná til þeirra. Neyðarútgangar þurfa að vera mjög 

vel merktir (American foundation for the blind, e.d.-a; Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir 

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

Samantekt 

Samskipti við fólk með sjónskerðingu eru mikilvægur þáttur. Því þarf starfsfólk að gera 

vart við sig með því að segja til nafns síns og gefa einstaklingum til kynna að verið sé að 

tala við þá. Einnig þarf starfsfólk að vanda leiðsögn með því að nota leiðbeinandi orð. Gott 

sjónrænt skipulag er nauðsynlegt. Það snýst meðal annars um lýsingu, litaskil og 

merkingar. Að auki þarf að fjarlægja hindranir úr gangvegi. Hvað forvarnir varðar, er fólki 

með Downs heilkenni ráðlagt að fara í reglulega skoðun hjá augnlækni frá 30 ára aldri. 

Tilgangur þess er að stuðla að því að sjóntap greinist sem fyrst svo hægt sé að veita 

viðeigandi stuðning, meðal annars með hjálpartækjum sem bæta lífsgæði. 

Með starfsreynslu finnur starfsfólk oft ýmis góð ráð sem komið geta að gagni til að 

viðhalda sjálfstæði einstaklinga og öryggiskennd. Hér eru talin upp nokkur atriði: 
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• Hægt er að merkja hluti með gúmmíteygju til þess að aðgreina þá frá öðrum líkum 

hlutum. Til dæmis að aðgreina safa frá mjólk, mysing frá kotasælu og tannbursta frá 

öðrum tannburstum. 

• Upphleyptar merkingar er hægt að setja á stillingar á þvottavél, fjarstýringar, 

ljósrofa og fleira.  

• Þegar sjónskert fólk kemur inn í aðstæður þar sem fleira fólk er, vill það gjarnan 

vita hverjir eru til staðar.  

• Hægt er að fá hjálpartæki af ýmsu tagi hjá Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir 

blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga. Það geta til dæmis verið 

stækkunargler með og án ljóss, talandi klukkur, skynjari fyrir drykkjarílát sem gefur 

hljóðmerki áður en flæðir upp úr og margt fleira. 

Það vakti athygli okkar hve erfitt reyndist að finna heimildir um fólk með Downs heilkenni 

og sjóntap með þeirri nálgun sem við höfðum í huga. Þó er ljóst að almennar heimildir og 

upplýsingar vegna blindu og sjónskerðingar er hægt að laga að þörfum hvers og eins og þar 

er fólk með Downs heilkenni ekki undanskilið. Við veltum því fyrir okkur hvort þessi 

skortur á heimildum kunni hugsanlega að stafa af því að lífaldur fólks með Downs 

heilkenni hefur farið hækkandi á síðustu árum. Því er ekki langt síðan aldurstengdar 

skynfærabreytingar fóru að koma fram hjá því og ekki hefur enn verið skrifað sérstaklega 

um þarfir vegna þeirra. 

Það sama átti við þegar leitað var heimilda um heyrnartap hjá fólki með Downs heilkenni 

sem rætt verður um í næsta kafla. 
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5. Heyrnarskerðing 

Í kaflanum verður fjallað um forvarnir og samskipti við fólk með heyrnartap. Hverju þarf 

að huga að ef fólk þarf að nota heyrnartæki og einnig verður umfjöllun um það hvernig 

aðlaga megi umhverfi að breyttum þörfum fólks við heyrnartap. 

5.1. Forvarnir og samskipti  

Mælt er með því að fólk með þroskahömlun fari í reglubundið eftirlit með heyrn við 45 ára 

aldur og síðan á fimm ára fresti. Fólki með Downs heilkenni er ráðlagt að fara á þriggja ára 

fresti frá fæðingu (Beange, 1999:275). 

Þegar hugað er að samskiptum við fólk sem hefur orðið fyrir heyrnartapi, þarf að hafa í 

huga að í umhverfinu ríki ró og friður. Fyrir heyrnarskerta er það aukið álag að eiga að 

heyra eða þurfa að vera viss um að þeirra orð heyrist og einnig er þeim nauðsynlegt að 

hvíla sig á hlustun. Því er mikilvægt að starfsfólk sýni því tillitssemi varðandi úthald í 

samskiptum. Mikilvægt er að muna að fólk heyrir verr þegar það er þreytt eða lasið (Elder 

Care Online, e.d.; Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, e.d. -a). 

Einstaklingurinn þarf að sjá starfsfólk nálgast, annars getur honum brugðið. Best er að 

staðsetja sig fyrir framan hann, vera í sömu hæð eða leggja hönd varlega á öxl. Þannig veit 

viðkomandi að starfsmaður ætlar að segja eitthvað við hann. Samskipti geta hafist þegar 

starfsfólk hefur náð athygli einstaklingsins (Elder Care Online, e.d.; Heyrnar- og 

talmeinastöð Íslands, e.d. -a). Erfitt er að skilja fólk sem borðar, japlar, reykir eða er með 

hendur í andliti á meðan það talar, því málið verður óskýrara og fólk sem heyrir illa þarf að 

sjá svipbrigði og varahreyfingar (Elder Care Online, e.d.). Starfsmenn eiga að tala á 

eðlilegan hátt, án þess að hækka róminn upp úr öllu valdi. Ef einstaklingurinn á erfitt með 

að skilja það sem sagt er, skal reyna að nota önnur orð, einfaldari og styttri setningar en 

forðast að endurtaka sömu setninguna mörgum sinnum. Það þarf að gefa sér góðan tíma til 

samskipta til þess að koma í veg fyrir streitu sem getur tálmað samskiptin. Ef 

einstaklingurinn heyrir eða skilur alls ekki það sem sagt er, má skrifa það niður á blað ef 

viðkomandi er læs. Ef einstaklingurinn getur ekki lesið, má nota myndir á borð við 

pictogram eða aðrar hjálparaðferðir. Staðhæfingar og spurningar þurfa að vera gagnorðar. 
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Reyna skal allar mögulegar leiðir til tjáningar, til dæmis líkamstjáningu (Elder Care Online, 

e.d.).  

5.2. Að fá heyrnartæki  

Það getur tekið nokkurn tíma að venjast því að nota heyrnartæki. Einstaklingur og 

starfsfólk þarf að gera sér grein fyrir því að það er töluverð fyrirhöfn að læra að nota 

heyrnartæki. Það krefst vinnu og þolinmæði, bæði fyrir þann sem notar tækin og þá sem 

hann umgengst daglega. Með heyrnartækjum fer einstaklingur að heyra ýmis aukahljóð í 

umhverfinu sem geta truflað. Það að heyra eigin rödd með heyrnartækjum eru mikil 

viðbrigði í fyrsta sinn en venst fljótt. Mikilvægt er að hvetja einstaklingin til þess að reyna 

markvisst að nota tækin allan daginn og við allar aðstæður. Til dæmis er gott að hvetja hann 

til þess að fara út að ganga og hlusta á hljóðin í náttúrunni. Heyrnartæki nýtast best í 

samtölum við einstaklinga þar sem ekki er mikill umhverfishávaði. Þá geta tækin einnig 

nýst vel við að horfa á sjónvarp og hlusta á útvarp. Ef einstaklingurinn notar heyrnartæki og 

virðist heyra óvenju illa, skal athuga hvort tækið sé rétt staðsett, hvort það sé rétt stillt og 

hvort rafhlaðan sé í lagi (Elder Care Online, e.d.; Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, e.d.-d). 

5.3. Að gera umhverfið þægilegt fyrir heyrnarskert fólk 

Skipuleggja þarf umhverfi fyrir heyrnarskert fólk á þann hátt að hljóðvist sé fullnægjandi. 

Umhverfishljóð og endurómun hafa áhrif á hljóðvist umhverfis, en endurómun verður þegar 

hljóð skellur á hörðum fleti svo sem á veggjum, gólfi, lofti eða borði. Því stærri sem hörðu 

fletirnir eru því lengri verður endurómunin. Draga má úr endurómun með því að hafa til 

dæmis teppi á gólfum og einnig er gott að hafa skrifborðsmottur eða dúka á borðum. Deyfa 

má hljóð með gluggatjöldum, bólstruðum stólum, hillum og fleiru. Opin rými eru afar erfið 

fyrir alla heyrnarskerta einstaklinga og ber að forðast þau eins og kostur er (Heyrnar- og 

talmeinastöð Íslands, e.d.-b; Rannsóknarstofnun byggingariðnaðarins, 2005). 
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Samantekt 

Fjallað hefur verið um það hvernig má mæta breyttum þörfum fólks þegar það hefur orðið 

fyrir heyrnartapi. Forvarnir eru afar mikilvægar til þess að stuðla að því að fólk haldi 

lífsgæðum og mikilvægt er að mæta breyttum þörfum með hjálpartækjum og viðeigandi 

stuðningi. Það sem starfsfólk þarf að hafa í huga í samskiptum er að stuðla að rólegu 

umhverfi og vera meðvitað um það að mikið áreiti dregur úr úthaldi einstaklinga við að 

taka þátt í samræðum. Umhverfishljóð geta magnast upp þegar fólk notar heyrnartæki. 

Hægt er að draga úr þeim meðal annars með því að draga úr bergmáli í umhverfinu. 

Starfsfólk þarf að vera sérlega vakandi yfir því þegar heyrn fer að hraka, því komið hefur 

fyrir að skortur á heyrn hefur verið metinn sem heilabilun eða skrifaður á þroskahömlun. 

Þess vegna er nauðsynlegt að starfsmenn séu meðvitaðir um það að fólk með Downs 

heilkenni þarf að fara reglulega í eftirlit til eyrnalæknis. Þannig er hægt að koma í veg fyrir 

ranga greiningu og veita fólki viðeigandi stuðning og/eða hjálpartæki. 

Með aukinni starfsreynslu öðlast starfsfólk oft skilning á því hvaða leiðir henta hverjum og 

einum. Reynslan hefur sýnt okkur að eftirtalin atriði geta komið að gagni þegar um að ræða 

fólk með heyrnarskerðingu. 

• Hvað varðar samskipti notar fólk með Downs heilkenni oft einhverjar óhefðbundnar 

samskiptaleiðir, til dæmis myndir eða tákn. Þá er um að gera að nota þær áfram. 

• Mörg heyrnartæki er hægt að stilla á tvo vegu: Þannig að þau nemi 360 gráður og 

svo aðeins í beina sjónlínu.  

• Ef heyrnartækjanotkun reynist erfið í byrjun, er gott að byrja í stuttan tíma í senn og 

lengja tímann markvisst. 

• Ef fólk hefur heyrn á öðru eyra, getur það illa greint úr hvaða átt hljóð kemur. Því er 

gott að starfsmaður tilgreini staðsetningu, eins og til dæmis: „Viltu koma aðeins inn 

í þvottahús?“ Ekki er nóg að segja: „Viltu koma aðeins hingað?“  

Hér að ofan höfum við að mestu stuðst við almennar heimildir og  sótt nokkur ráð í eigin 

reynslubrunn. Ótal fleiri gagnleg ráð er efalaust hægt að fá frá fólki sem hefur reynslu í 

þessum efnum.  
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6. Samantekt og niðurstöður 

Markmið okkar með þessari ritgerð var að komast að því hvernig hægt væri að mæta 

breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef það fær heilabilun, missir sjón eða heyrn. 

Rannsóknarspurningarnar voru þrjár: 

1. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef það fær 

heilabilun? 

2. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef sjón 

hrakar? 

3. Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef heyrn 

skerðist? 

Í upphafi skoðuðum við þróun laga og hvernig sjónarhorn á fötlun hafa breyst. 

Tilgangurinn var sá að varpa ljósi á það að fólk sem komið er á efri ár hefur lifað á miklum 

umbreytingartímum. Lög um málefni fatlaðra hafa þróast og samhliða hafa komið fram ný 

hugmyndafræðileg sjónarhorn á fötlun. Mest alla 20. öldina var læknisfræðilega 

sjónarhornið á fötlun ríkjandi og gætir þess í lögum um fávitahæli nr. 18/1936 og síðar 

fávitastofnanir nr. 53/1967 en af þeim má draga þá ályktun að verndarsjónarmið hafi ríkt. 

Engin áhersla var lögð á þátttöku „fávita“ í samfélaginu, heldur að þeir fengju viðeigandi 

þjálfun og kennslu á þar til gerðum hælum. Áhrifa félagslegra sjónarhorna fer fyrst að gæta 

í lögum um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979, en þar er kveðið á um jafnrétti, eðlilegt líf 

og þátttöku í samfélaginu á borð við aðra. Þessi lög voru upphafið að því að fólk sem hafði 

minnsta skerðingu fór að flytja af stórum sólarhringsstofnunum í minni þjónustueiningar á 

borð við sambýli, en við breytingu á lögunum árið 1982 var öllum gert kleift, óháð fötlun, 

að flytja á sambýli.  

Félagsleg sjónarhorn á fötlun eru ekki einsleit og hafa ýmis álitamál komið upp. Breska 

félagslega líkanið leggur áherslu á að aðlaga umhverfið að einstaklingnum. Það hefur verið 

gagnrýnt fyrir að taka ekki nægjanlegt tillit til fólks með þroskahömlun og að hafna 

mikilvægi skerðingar í daglegu lífi þess en leggja þess í stað ofuráherslu á félagslegar 

hindranir. Það má segja að norræni tengslaskilningurinn hafi komið sem svar við þessari 
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gagnrýni. Hann telur fötlun vera misræmi einstaklings og umhverfis, aðstæðubundna og 

afstæða (Rannveig Traustadóttir, 2003, 2006). Félagsleg sjónarhorn eru ríkjandi í dag, en 

enn gætir áhrifa læknisfræðilegra sjónarhorna, til dæmis hvað varðar skimun fyrir 

erfðagöllum í fóstrum.  

Í núverandi lögum nr. 59/1992 er kveðið á um það að tryggja beri þessum einstaklingum 

jafnrétti, lífskjör á við aðra og að þeim séu sköpuð skilyrði til þess að lifa eðlilegu lífi. Þar 

er talað um að mæta þörfum einstaklinga með starfrækslu þjónustustofnana, sem geta til 

dæmis verið endurhæfingarstöðvar. Það er í anda norræna tengslaskilningsins á fötlun. 

Boðið er upp á endurhæfingu og þjálfun til þess að draga úr misræmi á milli einstaklings og 

umhverfis, samanber kafla 1.3. Ákvæði um að tryggja skuli heildarsamtökum fatlaðra og 

aðildarfélögum þeirra áhrif á stefnumörkun og ákvarðanir í málefnum fatlaðra getur talist 

valdeflandi með þeim hætti að raddir þeirra heyrast og geta haft áhrif á mótun laga og 

þjónustu. Ákvæði um réttindagæslu í lögunum tryggir að stjórnarskrárbundinn réttur fólks 

sé virtur. Þar á meðal er sjálfsákvörðunarréttur, en hann kemur einnig fram í sérlögum um 

málefni aldraðra. 

Sérlög um málefni aldraðra komu ekki fyrr en árið 1982, en með tilkomu þeirra var 

skipulag öldrunarþjónustu bundið í lög. Lögin hafa þróast allt til dagsins í dag með þeim 

hætti að meiri áhersla hefur verið lögð á það að fólk geti búið heima eins lengi og kostur er 

og að það njóti jafnréttis og sjálfsákvörðunarréttar í hvívetna. Athyglisvert er að sjá að í 

ákvæðinu um sjálfsákvörðunarrétt í núgildandi lögum er horfinn setningarhlutinn; „eins og 

kostur er“ sem var í lögum númer 82/1989 (Lög um málefni aldraðra nr. 125/1999). Eftir að 

hafa skoðað þróun laganna og hugmyndafræðinnar, þá skoðuðum við hvað fræðin segja 

okkur um öldrun, Downs heilkenni og aldurstengdar breytingar.  

Fram hafa komið margar skilgreiningar á öldrun. Allt frá rúmlega 2000 ára gamalli 

skilgreiningu Cícero (1982) á elli til skilgreiningar núgildandi laga á því hverjir teljast 

aldraðir. Það sem hefur áhrif á það hvernig fólk metur aldur fer eftir tíma og menningu. 

Lögbundin skilgreining er sú að fólk verði aldrað við 67 ára aldur. Aldurstengdar breytingar 

geta að sjálfsögðu hafist fyrir þann tíma og þá sérstaklega hjá fólki með Downs heilkenni 
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(Evenhuis o.fl., 2001:177-178; Hanna Lára Steinsson, 2009:25; Holland, 2000:28; Lög um 

málefni aldraðra nr. 125/1999).  

 

Downs heilkenni er talin algengasta orsök þroskahömlunar (Kerr, 1997:2-3), en í dag er 

hún meðal annars skilgreind sem vitsmunaleg og félagsleg skerðing sem leiðir oft til þess 

að fólk þarf stuðning til þess að lifa í samfélaginu og njóta menningar (American 

Association on Intellectual and developmental disabilities, 2010; Carnaby, 2007:8; Tryggvi 

Sigurðsson, 2008:35; World Health Organization, 2007). Eins og fram hefur komið hafa 

lífslíkur fólks með Downs heilkenni aukist frá því um miðja síðustu öld. Þá voru lífslíkur 

þess níu ár en í dag má búast við að margir nái sextugsaldri (Kerr, 1997:3; Solveig 

Sigurðardóttir, 2001). Tækniframfarir og betri lífsgæði hafa eflaust átt þar stærstan þáttinn. 

Almennt eldist fólk með Downs heilkenni á sama hátt og aðrir, en öldrunarferlið getur 

hafist mun fyrr en hjá öðrum. Má þar nefna einkenni eins og versnandi sjón og heyrn auk 

þróunar heilabilunar en þar er Alzheimer sjúkdómurinn algengastur. Hann þróast á sama 

hátt hjá fólki með Downs heilkenni og öðrum, en þó hefst sú þróunin oftast 30-40 árum 

fyrr. (Andersen & Holthe, 2005:15; Evenhuis o.fl., 2001:175-178; Hanna Lára Steinsson, 

2009:25; Holland, 2000:28). Grunur um heilabilun vaknar þó oft ekki fyrr en sjúkdómurinn 

er kominn vel á veg. Það getur verið vegna þess að fyrstu einkennin, sem almennt eru 

minnistap og hnignun skilningarvita, eru oft skrifuð á þroskahömlunina. Þau einkenni sem 

gefa vísbendingar um heilabilun hjá fólki með Downs heilkenni eru að fólk virðist almennt 

svifaseinna, persónuleikinn breytist, fólk verður dofið, dregur sig í hlé og missir innri hvöt. 

Þessi einkenni líkjast einkennum þunglyndis. Því hefur komið fyrir að fólk með heilabilun 

hefur verið greint þunglynt og öfugt. Stöðluð próf til að greina heilabilun hjá almenningi 

nýtast ekki fólki með þroskahömlun og því er frekar notast við lífssögur fólks við 

greiningu.  

 

Auk heilabilunar er fólk með Downs heilkenni í meiri hættu á að tapa sjón. Eins og fram 

kom í rannsókn Van Splunder og fleiri (2006), sem sagt var frá í öðrum kafla, þá er 

sjónskerðing algengari á meðal fólks með Downs heilkenni en öðrum. Há tíðni 
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sjónskerðingar (66,7%) kom fram hjá eldra fólki með djúpa þroskahömlun. Áætluð tíðni 

almennt er 1,5%. Þessar niðurstöður segja að vel þarf að fylgjast með sjón fólks með 

Downs heilkenni allt æviskeiðið.  

 

Önnur rannsókn Meuwese-Jongejeugd og fleiri (2006), sem getið var um í öðrum kafla, 

sýnir þá niðurstöðu að tíðni heyrnarskerðingar hjá fólki með Downs heilkenni er töluvert 

hærri en almennt gerist. Í sama kafla var fjallað um rannsókn Hild og fleiri (2008), þar kom 

fram að orsök heyrnarskerðingar má meðal annars rekja til vanrækslu á að fjarlægja 

eyrnamerg. Þessar rannsóknir segja okkur að nauðsynlegt er að fólk með Downs heilkenni 

fari í reglubundið eftirlit á eyrum.  

 

Í þriðja til fimmta kafla kemur fram hvernig starfsfólk getur mætt þörfum fólks með 

heilabilun, skerta sjón og heyrn. Það er ljóst að engir tveir einstaklingar eru eins og þess 

vegna birtast einkenni heilabilunar á mismunandi hátt. Einkenni sjúkdómsins ágerast eftir 

því sem hann verður alvarlegri, en þau koma ekki endilega í sömu röð hjá öllum. Algengt er 

að fólk með Downs heilkenni fái einkenni á byrjunarstigum sem fólk almennt fær á 

lokastigi. Dæmi um það eru krampaköst og missir ratvísi. Líftími fólks sem komið er með 

heilabilun er almennt 8-15 ár, en hjá fólki með Downs heilkenni hefur hann verið þrjú til 

fimm ár og hjá því getur sjúkdómurinn komið fram um 30-40 árum fyrr á lífsleiðinni.  

 

Eins og fram kemur í þriðja kafla, vill starfsfólk fá fræðslu um heilabilun til þess að geta 

skilið og mætt þörfum fólks sem er með þann sjúkdóm. Þetta styðja Kitwood (2007) og 

rannsókn Wilkinson og fleiri (2004), ásamt íslenskri könnun frá 2008, eins og fram kemur í 

inngangi ritgerðarinnar. Starfsfólk þarf að fræðast um þær hindranir sem kunna að mæta 

þjónustuþegum og læra að koma í veg fyrir þær. 

 

Kitwood (2007) bendir á að heilabilun er ekki bara læknisfræðilegur sjúkdómur, heldur 

samspil margra þátta, svo sem persónuleika viðkomandi, lífssögu, líkamlegrar heilsu og 

áhrifa frá umhverfinu. Því þarf starfsfólk að vera meðvitað um þetta samspil einstaklings og 
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umhverfis. Þarna kemur fram sami skilningur og birtist í norræna tengslaskilningnum, þar 

sem fram kemur að greina megi sameiginlegar áherslur varðandi samspil fatlaðs fólks við 

umhverfi sitt. Kitwood bendir enn fremur á að starfsfólk þurfi að skilja hegðun og 

framkomu fólks, frekar en að þvinga fram breytingar á hegðun sem henta umhverfinu. 

Starfsfólk og umhverfi á að aðlaga sig einstaklingnum en ekki öfugt. Þetta viðhorf gildir í 

öllu starfi með öllu fólki. 

Við teljum okkur hafa fengið svör við  rannsóknarspurningunum í þriðja til fimmta kafla. 

Fyrsta spurningin var: Hvernig er hægt að mæta breyttum þörfum fólks ef það fær 

heilabilun? Svarinu má skipta í fjóra liði:  

 

A. Að þekkja þarfir:  

Starfsfólk þarf að gera sér grein fyrir því að þarfir fólks með heilabilun eru í grunninn þær 

sömu, hvort sem það hefur Downs heilkenni eða ekki. Það getur þó þurft aðstoð við að 

uppfylla þær. Kitwood (2007) segir að þörfin fyrir kærleika sé algengust. Aðrar mikilvægar 

þarfir eru þörf fyrir huggun, sjálfsmynd, tengsl, hlutdeild og virkni. Starfsfólk þarf að reyna 

að mæta þessum þörfum með stuðningi og hlýju. Það getur haft þau áhrif að fólk upplifi sig 

frekar hamingjusamt. Til þess að stuðla að því þarf starfsfólk að vera valdeflandi í 

starfsháttum og leggja sig fram við það að þekkja lífssögur fólks til þess að geta átt betri og 

persónulegri samskipti.  

 

B. Samskipti:  

Annað atriði sem starfsfólk þarf að hafa í huga þegar unnið er með fólki með Downs 

heilkenni er það að samskipti geta orðið vandasöm þegar minni og málskilningur dvína. 

Starfsfólk þarf að horfa á líkamstjáningu ásamt því að gera sér grein fyrir því að málnotkun 

getur verið óhefðbundin og því þarf að ráða í merkingu orðanna. Starfsfólk þarf einnig að 

huga að eigin samskiptaformi með því að hafa samræmi á milli talmáls og líkamstjáningar. 

Þegar málskilningur dvínar fer fólk í auknum mæli að ráða í líkamstjáningu. Starfsfólk þarf 
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að koma fram af virðingu og ekki setja fólk í neikvæð hlutverk eins og með því að tala 

niður til þess.  

 

C. Umhverfi: 

Til að tryggja góð samskipti er mikilvægt að umhverfið sé friðsælt og laust við óþarfa 

áreiti. Sjónrænar merkingar, birta og rétt val á gólfefnum eru mikilvægir þættir í öryggi og 

vellíðan einstaklinganna og mikilvægt er að aðstoða það við að lifa sjálfstæðara lífi. Taka 

þarf tillit til ýmissa þátta í umhverfinu sem hafa áhrif á líðan fólks og nota öll tiltæk ráð og 

hjálpartæki til þess.  

D. Að skilja hegðunarbreytingar:  

Erfið eða breytt hegðun kann að skapast af ýmsum ástæðum. Einstaklingur er ekki 

meðvitað að reyna að vera erfiður. Þættir eins og umhverfið eða atburðir, sem viðkomandi 

getur ekki lengur unnið úr, geta stuðlað að hegðunarerfiðleikum. Góð leið til þess að skilja 

hvað það er sem veldur breyttri hegðun er að nota ABC matið sem sagt var frá í kafla 3.6. 

Með því er hægt að halda skipulega utan um breytingar varðandi hegðun og hvað veldur. 

Þetta mat getur til dæmis nýst til þess að skýra hvað það er sem veldur rápi og ráfi. 

Varðandi spurningu tvö hefur komið fram að ekki fundust heimildir sem fjalla sérstaklega 

um það hvernig hægt er að mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni ef sjón 

hrakar og því er stuðst við heimildir sem gilda um fólk almennt. Þegar rætt er um breyttar 

þarfir vegna sjónskerðingar, má horfa á þrjú atriði: 

A. Forvarnir: 

Í starfinu er mikilvægt að huga að forvörnum sem kunna að stuðla að því að sjóntap greinist  

sem fyrst og hægt sé að grípa inn í með viðeigandi aðstoð og hjálpartækjum sem kunna að 

bæta lífsgæði. Til að mynda er fólki með Downs heilkenni ráðlagt að fara í reglulega 

skoðun hjá augnlækni frá 30 ára aldri.  
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B. Samskipti og leiðsögn: 

Oft þarf einstaklingurinn hjálpartæki og leiðsögn til þess að geta tekið fullan þátt í 

samfélaginu og samskipti eru mikilvæg. Í kafla 4.1. var fjallað um það hvernig leiðbeina á 

blindum og sjónskertum. Þegar yrt er á sjónskertan einstakling þarf að segja til nafns síns 

og ef hann er innan um annað fólk að segja nafn hans svo hann viti að verið sé að tala við 

hann. Við daglegar athafnir er best að spyrja hvort aðstoðar sé óskað. Þurfi fólk fylgd er 

best að bjóða arminn. Þá grípur viðkomandi í upphandlegg starfsmanns og gengur hálfu 

skrefi á eftir. Við munnlegar leiðbeiningar er ekki gagnlegt að nota orðin „hérna“ og 

„þarna“, því það segir viðkomandi lítið. Betra er að segja „hægri“, „vinstri og svo 

framvegis. 

C. Umhverfi: 

Hægt er að skapa aðgengilegt umhverfi fyrir sjónskert fólk með ýmsum leiðum. Þær 

byggjast á því að aðlaga umhverfið að einstaklingnum, til dæmis með merkingum, góðri 

lýsingu og skörpum litaskilum, eins og nánar var tilgreint í kafla 4.2. Starfsfólk finnur oft 

með reynslunni góðar leiðir til þess að viðhalda færni, auka sjálfstæði og lífsgæði fólks, 

eins og fram kom í samantekt fjórða kafla.  

Til að svara þriðju spurningunni um það hvernig hægt sé að mæta breyttum þörfum fólks 

með Downs heilkenni ef heyrn skerðist, var notast við almennar leiðbeiningar. Líkt og með 

sjónskerðingu, fundust engar heimildir sem miðast sérstaklega við fólk með Downs 

heilkenni. Það segir okkur að starfsfólk aðlagi almennar leiðbeiningar að hverjum og 

einum, ef þörf er á. Svarinu má skipta í þrjá liði: 

A. Forvarnir.  

Fyrst og fremst eru forvarnir mikilvægar, til þess að hægt sé að mæta þörfum fólks með 

hjálpartækjum og viðeigandi aðstoð. Þannig er hægt að stuðla að sem mestum lífsgæðum 

og sjálfstæði. Forvarnir felast meðal annars í að fjarlægja eyrnamerg og fara reglulega í 

eftirlit til læknis.  
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B. Samskipti: 

Það sem starfsfólk þarf að hafa í huga í samskiptum við fólk með skerta heyrn, er að stuðla 

að rólegu umhverfi og vera meðvitað um að mikið áreiti dregur úr úthaldi einstaklinga til 

taka þátt í samræðum. Mikilvægt er að fólk sem hefur skerta heyrn geti fylgst með vörum 

viðmælenda, því það hjálpar til við að skilja. Það er erfitt ef starfsfólk er að borða eða er 

með hendur fyrir munni. Einnig er mikilvægt að reyna þær samskiptaleiðir sem henta 

hverjum og einum, eins og til dæmis að nota einnig látbragð, texta og myndir. Þurfi fólk að 

fá heyrnartæki eru nokkur atriði sem vert er að hafa í huga. Það krefst vinnu og þolinmæði 

að byrja að nota þau, jafnt fyrir einstaklinginn, aðstandendur og starfsfólk. Hugsanlega 

kann það að koma upp að viðkomandi finnist óþægilegt að nota heyrnartæki, því hann er 

ekki vanur að heyra öll umhverfishljóð. Við því þarf að bregðast með því að athuga 

stillingar og reyna að draga úr umhverfishljóðum.  

C. Umhverfisáreiti 

Umhverfishljóð geta valdið því að fólk heyrir ekki eins vel. Draga má úr þeim með því að 

hafa gluggatjöld fyrir gluggum, muni á veggjum, dúka á borðum og teppi á gólfum til þess 

að draga úr endurómum umhverfishljóða. Forðast þarf stór opin rými, því þau reynast fólki 

með heyrnarskerðingu afar erfið vegna bergmáls. 

 

Þegar niðurstöður og svör við rannsóknarspurningunum eru skoðuð, þá kemur í ljós að þar 

er margt sameiginlegt. Það kemur mjög skýrt fram að samskipti og umhverfi skipta alltaf 

miklu máli. Einnig að hægt er að koma til móts við breyttar þarfir með því að aðlaga 

umhverfið að einstaklingi ásamt því að sjá til þess að hann fái nauðsynleg hjálpartæki. Með 

því eru lífsgæði bætt og um leið dregið úr hindrunum og áhrifum skerðingar. Það er í 

samræmi við hugmyndir norræna tengslaskilningsins, þar sem aðaláherslan er á það að 

draga úr misræmi á milli einstaklings og umhverfis. Á sama hátt fjallar breska félagslega 

líkanið um valdeflingu og sjálfræði og að ýta í burt samfélagslegum hindrunum. Sé 

breyttum þörfum fólks mætt, á þann hátt að það viðhaldi sjálfstæði og efli það til þess að 



56 

 

 

vera ráðandi í eigin lífi, þá er það í samræmi við lög um málefni fatlaðra og aldraðra, sem 

leggja áherslu á jafna þátttöku í samfélaginu og sjálfsákvörðunarrétt.  
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Lokaorð 

Við teljum mikilvægt að fólk geti elst með reisn og því er nauðsynlegt að fólk sem starfar í 

þjónustu við aldraða hafi þekkingu til þess að stuðla að því. Ekki er mikið til af fræðsluefni 

sem snýr sérstaklega að þörfum fólks með Downs heilkenni og mjög lítið til á íslensku. Það 

er von okkar að þessi ritgerð geti að einhverju leyti nýst sem fræðsluefni. Við uppbyggingu 

hennar gerðum við ráð fyrir því að hægt væri að gera kafla 3-5 að handbók. Starfsfólk geti 

þá flett upp þeim kafla sem við á hverju sinni.  

Við vinnu þessarar ritgerðar höfum við uppgötvað ýmsar áhugaverðar leiðir til þess að 

mæta breyttum þörfum fólks með Downs heilkenni á efri árum. Þessar leiðir geta komið 

okkur sem fagfólki að gagni, en í starfi okkar þurfum við stöðugt að vera að endurmeta og 

fylgjast með breytingum. Bæði hjá fólkinu sem við vinnum með og í fræðunum sem við 

byggjum starfið á. Við gerum okkur grein fyrir því að umfjöllun okkar er ekki tæmandi og 

því væri gaman að sjá fleiri þætti tekna fyrir í framtíðinni sem gætu nýst fólki í starfi.  
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