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For ndgra decennier sedan var det fa barn med svar
utvecklingsstorning som nadde vuxen alder. I dag ar deras
forvantade levnadsalder vid fodseln cirka 60 ar.

For dem med mattlig eller lindrig utvecklingsstorning ar den
forvantade levnadsaldern nastan i niva med den for dem som
ibland kallas normalstorda, dvs. befolkningen i stort.

Den har utvecklingen innebar att antalet aldre med
utvecklingsstérning pa nagra decennier har 6kat markant.

Gruppen ar i absoluta termer inte sarskilt stor, cirka 17 000
personer eller en procent av alla 6ver 65 ar. Dessa 17 000
personer ar dessutom utspridda over landet. [ en genomsnittlig
kommun bor det cirka 50 dldre personer med utvecklingsstorning
och ilan med 300 000 invanare cirka 500.

Orsakerna till utvecklingsstérning ar manga och varierande. Det
handlar om storningar i centrala nervsystemets utveckling och
funktion till f6ljd av olika genetiska avvikelser eller skador.
Storningarna begransar utvecklingspotentialen hos fostrets eller
barnets hjarna. Ofta finns dessutom utvecklingsstorningen i
kombination med andra funktionsnedsattningar.

Jag namner detta for att understryka att personer med
utvecklingsstérning inte 4r ndgon homogen grupp. De har
beroende pa funktionsnedsattningens art ett mycket varierat
behov av stod. Till det kommer andra variationer i gruppen som
ocksa maste beaktas, sdsom etnicitet, klass, kon, tidigare
livserfarenheter och livsstil. Det kan inte nog framhallas att det
kravs ett individuellt perspektiv.



Med en dldrande befolkning ar dldreomsorgen generellt sett en
stor utmaning. Det finns naturligtvis manga eftersatta och
svartillfredsstillda behov i gruppen dldre. For manga ar det en
traumatisk upplevelse att beh6va lamna sitt arbete. For manga
innebar det en forsaimrad ekonomi. Kramporna blir med stigande
alder successivt fler.

Men jag vagar dnda havda att situationen for dldre med
utvecklingsstérning ofta ar varre an for andra, atminstone om vi
héller oss till en genomsnittlig situation. I alla grupper finns det
naturligtvis individer som avviker fran monstret.

Personer med utvecklingsstérning har generellt sett fa egna
vanner. De umgds mest med personal och anhoriga. Det ar ofta
ocksd anhoriga, vanligen fordldrar, som ar deras talespersoner i
olika sammanhang, deras gode man. Men aven foraldrar till
utvecklingsstérda kan tappa orken och dor sa smaningom. Att
hitta lika kompetenta och engagerade gode man som foraldrarna
ar ofta svart eller rentav omdijligt.

Kajsa Rahlander har skrivit en bok om hur det ar att vara foralder
till barn med utvecklingsstorning. Titeln, "Jag dnskar hon dor fore
mig”, speglar vad manga foraldrar kdnner.

I en del kommuner far de utvecklingsstérda inte vara kvar i den
dagliga verksamheten nar de uppnatt pensionsaldern, vilket i sin
tur tolkats olika av kommuner, ibland som 65 och ibland som 67
ar. Med det forsvinner en annan viktig del av deras sociala
natverk. Ibland tvingas de ocksa flytta till en annan bostad dn den
gruppbostad som de lange har bott i. Det 6kar ofta ytterligare
risken for isolering och passivisering.

Allt detta drabbar forstas ocksa andra aldre - att foéraldrar gar
bort, att de mot sin vilja tvingas sluta pa jobbet och att de byter
bostad, aven om det sistnamnda i regel ar frivilligt - men det
behover for de flesta inte utgéra nagot hinder for en god tredje



alder. For dldre utvecklingsstorda finns oftast inte ndgra sddana
utsikter.

Till det bidrar ocksa att deras redan oftast daliga ekonomi blir
dnnu sdmre. Inkomsterna fran socialférsakringen sjunker, den
habersattning som utgatt for den dagliga verksamheten
forsvinner liksom de bidrag som kan ha kommit fran féraldrarna.

Ett par av alla dessa problem kan vi ganska snabbt géra nagot at.

Precis som andra manniskor bor utvecklingsstorda fa ratt att bo
kvar i sina gruppbostdder. Det kan krava personal med sarskild
kompetens inom utvecklingsstorning och aldrande, inklusive
demens. Erfarenheterna talar ocksa for att det kan krava ett battre
samarbete mellan den avancerade sjukvarden i hemmet, ASIH,
och hemsjukvarden. Men de kraven borde det inte vara orimligt
att tillgodose.

Ratten till daglig verksamhet galler nu enligt ett utslag i Hogsta
forvaltningsdomstolen till 67 ar. Men det kidnns rimligt att de som
vill och kan ska fa fortsatta med verksamheten daven darefter. Det
finns kommuner dar de redan i dag far fortsatta sa lange de vill sa
nagot utopiskt mal ar det inte.

Behovet av hilso- och sjukvard 6kar generellt med stigande alder.
Det géller naturligtvis ocksa personer med utvecklingsstorning.
Men for dem finns dessutom en rad komplicerande
omstandigheter.

De avvikelser i nervsystemet och andra organ som har orsakat
deras funktionsnedsattning kan sa smaningom ge upphov till
sjukdomssymptom som forr var okanda i denna grupp av
patienter och, kan jag tinka mig, symptom som ar ovanliga hos
andra patienter.

Vi vet ocksa att manga sjukdomar ar vanligare hos dldre med
funktionsnedsattning, t ex demens, men ocksa diabetes, cancer



och psykiska sjukdomar. Det finns i gruppen ocksa en
overdodlighet vid somatiska sjukdomar, t ex sjukdomar i
luftvagarna.

Individerna i gruppen dr dessutom i ett annat avseende ofta mer
sarbara an andra aldre. Deras funktionsnedsattningar gor det ofta
svarare, eller rentav omoijligt, att forsta och hantera sjukdomar
och att forklara besvar, soka hjalp och samarbeta med
sjukvardspersonal sa att ratt diagnos kan stallas. Att konstatera
att en person pa en lag kognitiv funktionsniva har minnesproblem
kan vara mycket svart. Deras smartupplevelser kan vara
annorlunda och de kan brista i sin formaga att kommunicera
upplevelserna. Omgivningen kan darfor ha svart att tolka deras
kommunikation. Allt det har, och dven andra omstandigheter, kan
leda till att sjukdomar under lang tid forblir oupptackta.

Ohalsa hos utvecklingsstorda tar sig ofta uttryck i
beteendestorningar. Det ligger da ndra till hands att uppsoka
psyKiatrin och det dr ocksa vad som ofta sker. Inte sallan far de
psykofarmaka, men det kan vara riskfyllt eftersom de ofta har en
samre tolerans an andra. Manga ganger behover
beteendestorningen inte har ndgot med psykisk sjukdom att gora.
Darfor bor man alltid gora en noggrann somatisk undersokning
for att 6ka sannolikheten att det blir ratt diagnos.

Som ni alla vet kravs det stor inlevelseférmaga och hog
kompetens hos personalen for att tolka signalerna: kompetens om
bade utvecklingsstorning, aldrande och demens och andra
sjukdomar. Bara om den finns kan den utvecklingsstorde under
sitt dldrande fa ratt behandling och dirmed uppratthalla en sa
stor sjalvstandighet som mojligt.

En baksida av de s k normaliseringsstravandena ar att det har
skett en kompetensforlust inom specialiserad halso- och
sjukvarden for utvecklingsstorda. De gamla omsorgsldkarna
forsvann pa 80-talet och med dem mycket kunskap. Det ar
angelaget att nu satsa pa fornyad kompetensuppbyggnad.



For 20 ar sedan tradde lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS, i kraft. Jag ska villigt erkdnna att det
problem jag har har diskuterat, och som denna konferens handlar
om, inte var nagon star fraga da. Jag konstaterade i propositionen
att det var naturligt att den som fore pensionsaldern fatt bostad
med sarskild service skulle fa behalla den efter 65-arsdagen och
detsamma gallde dven andra insatser inom LSS. Undantaget da var
personlig assistans, men det har senare rattats till.

Hade LSS-propositionen skrivits i dag ar jag ganska saker pa att
situationen for dldre med utvecklingsstorning hade fatt en helt
annan uppmarksamhet.

Det ar en stor utmaning for samhallet att ge erbjuda aldre
manniskor ett vardigt liv och en god halso- och sjukvard. Det ar pa
satt och vis en dnnu stérre utmaning att dastadkomma detta for
aldre personer med utvecklingsstorning. Att gruppen ar
forhallandevis liten och utspridd 6ver landet bidrar till det
eftersom det gor det svart att mota kompetensbehoven pa ett
tillfredsstdllande satt. Jag hoppas att dagens konferens ska kunna
ge ett bidrag till den nodvandiga kunskapsuppbyggnaden.



