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Heringssvar - Levekar og tiltak for mennesker med utviklingshemning

Vi viser til horing datert 22.03.2013 angdende levekar og tiltak for mennesker med utviklingshemning.
Fagenheten Utviklingshemning og aldring ved Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse har
folgende merknader til heringsnotatet.

Dette er en viktig hering hvor tidligere intensjoner og prinsipper blir evaluert. Heringsnotatet viser at
det pa enkelte omréader er behov for en oppfriskning og innstramming av praksis. Heringen har fatt
med mye relevant om levekérsutviklingen for personer med utviklingshemning og dokumenterer
utviklingen péa en bred mate.

Beskrivelsene pa ulike samfunnsomrader er godt dekket, men vi savner et livslapsperspektiv, spesielt
for de eldre med utviklingshemning. I heringen nevnes at selvbestemmelse ikke ble vektlagt i
reformdokumentene, men har kommet til som et viktig omrade senere. Dette er bade en riktig og
viktig prioritering. P4 samme mate mener vi eldre med utviklingshemning sine levekar nad ma
prioriteres. Mange kommuner, spesielt vertskommune til tidligere institusjoner, erfarte at mange flere
personer med utviklingshemning ble gamle. Kommunene var ikke forberedt pa de ekte utfordringene
dette medforte. I 2002 ga Sosialdepartementet ndvaerende Nasjonalt kompetansesenter for aldring og
helse 1 oppdrag & gjennomfere et tredrig utviklingsprogram om aldring hos mennesker med
utviklingshemning (Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens 2003). Vi har derfor fatt ny
kunnskap om aldring og utviklingshemning og de utfordringene som har blitt avdekket ber komme
tydeligere frem i heringsnotatet. Bl.annet der hvor overgangsproblematikk nevnes. Ofte nevnes
overganger opp til voksen alder, men ikke overgangen til 4 bli eldre.

Arbeid og dagaktivitet

I avsnittet om arbeid og dagaktivitet er avgangen fra tiltakene ikke nevnt. Pensjonstilverelsen vil
normalt strekke seg over en tredjedel av livet. Det vil si at pensjonisttilverelsen vil vere en stor del av
livet og ha stor betydning. Dette gjenspeiles ikke i heringsdokumentet hvor det & vere pensjonist ikke
er nevnt. Det er manglende kunnskap om hva som skjer med personer med utviklingshemning etter
utgangen av et arbeidsliv - vi tolker det her som bade utgangen fra et ordinzrt arbeidsliv eller
arbeid/aktivitet i tilrettelagte virksomheter. Horingsnotatet nevner ingen tiltak for & skaffe mer
kunnskap om denne livsfasen.
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Helse
Helse er godt beskrevet i haringsnotatet og kan vise til mye dokumentasjon av status og forslag pa
tiltak.

Risiko for sykdom og funksjonsfall gker betydelig med alder og regelmessig helseoppfalging blir
viktig. Studier viser at arlige helseundersgkelser av voksne og eldre med utviklingshemning har stor
effekt og avdekker udiagnostiserte tilstander som kreft, hjertesykdom, demens, nedsatt syn, hersel
mm. (Robertson, Roberts et al. 2011). Det samme erfarte vi nar vi utviklet et kartleggingsverktey
som skulle fange opp tidlige tegn pé funksjonsfall og sykdom hos voksne og eldre med
utviklingshemning (Larsen 2011). I beskrivelsene av gjennomferte tiltak kommer det ikke frem at
Helsedirektoratet i 2009 var med & finansiere et prosjekt med anbefalinger for regelmessig
helseoppfelging hos fastlegen. Dette var en oppfelging av en veileder fra Helsedirektoratet (Lutnees
1999) hvor det anbefales arlige helsekontroller av personer med utviklingshemning. Nasjonalt
kompetansesenter for aldring og helse har utviklet en elektronisk lasning knyttet til fastlegenes
datajournaler som skal sikre at det gis tilbud om &rlige helseundersokelser (Skorpen og Edland 2012).

Det er mangel pa kunnskap om hvordan opphold og behandling péa sykehus er for personer med
utviklingshemning, og det er mistanke om store variasjoner mellom de ulike helseforetakene.
Heringsnotatet (s. 73) viser til en rapport fra England (Mencap 2004) som viser hgy innleggelsesrate
for personer med utviklingshemning. Hvorvidt denne kan overfores til norske forhold er ikke
dokumentert. Vi vet heller ingenting om hvordan samhandlingsreformen pavirker tilbudet i
spesialisthelsetjenesten til personer med utviklingshemning. Det er behov for undersekelser for a fa
frem kunnskap om medbestemmelse og det som skjer rundt innleggelse, opphold og utskrivelse fra
sykehus. Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse har oversatt og tilpasset et sykehuspass, et
hefte som skal fylles ut for innleggelse. Det inneholder viktige opplysninger som behandlere og
pleiepersonell ma vite og som en sjeldent finner i pasientjournalen.

Vi kjenner etterhvert godt til helseutfordringene for personer med Downs syndrom i alderdommen.
Men for de fleste andre med utviklingshemning av ulik arsak er kunnskapen mangelfull. Det vil vaere
behov for longitudinelle studier som kan felge utviklingen over tid og som kan gi oss ny og viktig
kunnskap for fremtiden.

Demens er en alvorlig tilstand, og forekomsten vil gke kraftig i drene fremover. Dette gjelder ogsé for
personer med utviklingshemning og spesielt de med Downs syndrom er en utsatt gruppe. Utredning og
diagnostisering er en faglig krevende oppgave og krever spesialistkompetanse. Hele 75 % av de
tilfellene hvor det er mistanke om en demenssykdom hos personer med utviklingshemning blir ikke
utredet (Westerberg 2012). I prioriteringsveilederen for voksenhabiliteringen er demens en prioritert
oppgave, men det er manglende kunnskap om hvordan dette skal folges opp. P& grunn av de faglige
utfordringene og varierende praksis ber det etableres nasjonale retningslinjer for utredning, omsorg og
behandling av personer med utviklingshemning. Tilsvarende det er forslag til i den ordineere
demensomsorgen.

Bolig

Mange har fatt gode og fornuftige boliger, men behovet til boligen kan endre seg ved gkt alder og
darligere helse. For noen eldre med utviklingshemning kan det ogsa bli snakk om 4 flytte inn pa
sykehjem. Kun et fitall kommuner har noen oversikt over boligbehovet hos eldre med
utviklingshemning, og for spesielt storre kommuner kan dette bli en betydelig utfordring.
Heringsnotatet tar ikke opp at behovet for type bolig eller plassering kan endre seg.

Selvbestemmelse og medvirkning

Selvbestemmelse var et viktig prinsipp ved ansvarsreformen og det vises til i notatet hvordan dette har
fatt sterkere prioritering en stund etter reformstart. Behovet for tilrettelagt informasjon er stort og ber
sterkere frem med flere tiltak. Det vises til i kapittel 7 om ulike ordninger og lovverk, men lite om
tilrettelagt informasjon. Vi oppfatter at heringsdokumentet beskriver de kanaler som skal handle pa
vegne av den utviklingshemmede. Mer kan gjores ved & legge til rette med skriftlig og visuell
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informasjon. Informasjonskampanjer og tiltaksplaner er i liten grad lagt til rette for de som ikke kan
nyttiggjore seg alminnelig tekst. Rettighets- og opplysningsinformasjon ber utgis med enkel tekst og
enkelt innhold, ogsa alternative lgsninger med lyd og bilde. Noe er utviklet, eksempelvis lett lest
brosjyre om individuell plan og Empo TV, men det er ingen systematikk i dette, slik lovverket krever.
Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse har bevisst satset pa a lage tilrettelagt informasjon om
ulike helsetilstander, helseoppfelging og undersgkelser. Bade i skrift, bilde og lyd form og i
direktekontakt via egne kurs for personer med utviklingshemning og parerende.

Kompetansesentre

Under kapittel 5.4.3 om kompetansesentre er det nevnt at utviklingsprogrammet "Utviklingshemning
og aldring" skal fremskaffe ny kunnskap om eldre mennesker med utviklingshemning.
Utviklingsprogrammet var for en begrenset periode og ble som planlagt avsluttet i 2008 etter en
evaluering fra Helsedirektoratet. Evalueringen viste et klart behov for at fagomréadet ble etablert som
et permanent tilbud og det ble viderefort som fagenheten Utviklingshemning og aldring ved Nasjonalt
kompetansesenter for aldring og helse. Kompetansesenteret er godkjent som en nasjonal
kompetansetjeneste. Fagenheten stottes finansielt via Helsedirektoratet og har i oppgave & drive
forskning og utviklingsarbeid for & bedre omsorgs- og behandlingstilbudet til klienter og parerende, a
tilby radgivning og veiledning til kommune- og spesialisthelsetjeneste, a tilby undervisning, kurs og
konferanser og & utvikle leerebeker, fagrapporter og studiemateriale.

Kompetanse

Under kapittel 13.4.1 nevnes flere gode kompetansetiltak for ansatte i kommunene. Det kommer ikke
frem at det er etablert egne kompetanseprogrammer om aldring og utviklingshemning. Det er startet
opp et eget NOKUT godkjent fagskoletilbud om utviklingshemning og aldring ved Fagskolen Aldring
og helse.

Ansatte i kommunene kan ta kurset ABC Utviklingshemning og aldring som er en bedriftsintern
tverrfaglig oppleering i studiegrupper. Modellen bygger pa eksisterende opplaeringsmodeller som
Eldreomsorgens ABC og Demensomsorgens ABC som cirka 15000 omsorgsarbeidere har
gjennomfort eller er i gang med & gjennomfore.

I tillegg kan ufaglerte via ABC modellene folge et studieprogram og fa autorisasjon og fagbrev som
helsefagarbeider. Studieopplegget er initiert og stettes av Helsedirektoratet og folger de nasjonale
lererplanene for helsefagarbeiderutdanningen.

Med vennlig hilsen

Professor dyvind Kirkevold Frode Kibsgaard Larsen
Ass fag- og forskningssjef Konstituert enhetsleder

Dokumentet er godkjent elektronisk, og har derfor ikke handskrevet signatur.
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