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                Aldring og sansetap.
   IKT-basert informasjons- og opplæringsmateriale med fokus på
   konsekvenser og muligheter.
   Else Marie Svingen,
   Regionsenteret for døvblinde, Skådalen kompetansesenter, Oslo.
   Innledning.
   I 2001-2003 arbeidet jeg som prosjektmedarbeider i NFR prosjektet
   ”Aldring med kombinerte, alvorlige syns- og hørselsvansker.” 1
   Prosjektet omfattet 31 eldre personer med kombinerte syns - og
   hørselsvansker fra 4 ulike kommuner som ble fulgt opp med syns - og
   hørselsmessige utredninger og rehabiliteringsintervensjoner over tid.
   Konklusjonene fra prosjektet viser at mange eldre har god nytte av
   relativt enkle tiltak i form av tilpassede hjelpemidler eller annen
   miljømessig tilrettelegging som bidrar til å opprettholde
   selvstendighet og sosial aktivitet i hverdagen. Konklusjoner fra
   prosjektet bekreftet imidlertid også mine erfaringer fra mangeårig
   arbeid som rådgiver innen det statlige kompetansenettverket for
   døvblindhet; at manglende kompetanse om sansetap generelt og
   kombinerte sansetap spesielt, gjør at brukernes behov ikke er
   ivaretatt på tilfredsstillende måte innen den ordinære helse- og
   rehabiliteringstjenesten i kommunene. Det er behov for økt kunnskap om
   syns - og hørselsvansker i eldre år. Det samme gjelder kunnskap om
   hjelpemidler, hjelpemidlenes bruk og funksjon og formidlingsapparatet.
   Også bygningsmessige forhold som fargevalg, belysning, kontraster mv.
   er det lite kunnskap om, dette til tross for at slike hensyn lett lar
   seg innpasse i en mer universell tilrettelegging som det store
   flertallet av oss dermed vil ha god nytte av.
   Dette prosjektet handler om å bedre situasjonen for eldre med syns- og
   hørselsvansker ved å bidra til økt forståelse og kunnskap om syns- og
   hørselsvansker, hvilke konsekvenser slike sansetap kan gi, og hvilke
   muligheter som ligger i adekvate rehabiliterings tilbud. Slik innsikt
   og kunnskap er viktig for å gjøre ulike personalgrupper bedre i stand
   til å identifisere og følge opp brukere med sansetap med adekvate
   tilbud og tjenester og kan gjøre eldre selv bedre rustet til å forstå
   og mestre egen situasjon. Hvis eldre med sansetap kan få tilpasset
   hjelp på et tidlig tidspunkt i utviklingsforløpet, er mulighetene gode
   for å treffe adekvate tiltak som kan bidra til økt mestring og
   livskvalitet, og dermed motvirke de negative konsekvensene av
   sansetapene på sikt.
   Bakgrunn.
   Aldersrelaterte syns - og hørselsvansker er økende med alderen. Ifølge
   Statens helsetilsyn er cirka 70 prosent av alle synshemmede over 70
   år. 2 Det antas at en tredjedel av alle hørselshemmede i Norge har
   hørselstap av aldersrelatert art. 3 Økt forekomst av syns - og
   hørselsvansker i eldre år øker også sannsynligheten for at sansetapene
   forekommer i kombinasjon hos en og samme person. En longitudinell
   studie ved Karolinska Sjukehuset - viste at forekomsten av moderate
   til kombinerte, alvorlige sansetap var økende fra null prosent ved 70
   år til åtte til tretten prosent ved 88 års alder .4
   Funnene støttes av undersøkelser som er gjort i 5 norske kommuner og
   bydeler som viste at omlag tre prosent av alle brukere av pleie- og
   omsorgstjenestene hadde kombinerte sansetap i et slik omfang at det
   innebar alvorlige praktiske og sosiale problemer i dagliglivet.
   Andelen blant institusjonsbeboere var langt høyere (ti prosent).5 Ut
   fra dette estimatet kan det i dag være mellom 5-6 000 eldre over 80 år
   i Norge som har kombinerte syns- og hørselsvansker av en slik
   alvorlighetsgrad at de kan beregnes innen døvblindegruppen. Når vi i
   tillegg vet at aldergruppen over 80 år vil øke mest tallmessig i de
   kommende år, står tjenesteapparatet overfor er en stor utfordring.
   Syns- og hørselsvansker blant eldre skyldes i de fleste tilfeller en
   kombinasjon av de vanligste aldersrelaterte øyesykdommene katarakt,
   glaukom og/eller makula degenerasjon, sammen med aldersrelatert
   hørselsnedsettelse. I flg. litteratur på området er estimert forekomst
   av alvorlig kombinerte syns - og hørselsvansker lav før fylte 80 år.
   Likevel vet man at sansetapene kan diagnostiseres på et tidligere
   tidspunkt ettersom de nevnte tilstandene som utvikler alvorlig
   sansetap i eldre år, vanligvis er progredierende.
   Kombinerte sansetap fører til alvorlige funksjonsbegrensninger på
   ulike områder i dagliglivet. Det gjelder først og fremst evnen til å
   kommunisere, tilegne seg informasjon, orientering - og mobilitet og
   utføre praktiske gjøremål. For mange reduseres evnen til å
   opprettholde en selvstendig livsførsel, og kan bidra til fall og
   skader som på ulike måter gi konsekvenser som øker behovet for
   behandling, pleie- og omsorgstjenester.
   Hvis ikke spesielle intervensjoner blir gjort, kan funksjonsvanskene
   som følge av kombinerte sansetap lett føre til alvorlig sosial
   isolasjon. Tidlig diagnostisering er en avgjørende faktor for å kunne
   for å treffe adekvate tiltak så tidlig som mulig, noe som kan bidra
   til å begrense konsekvensene av sansetapene, - det gjelder både
   medisinsk, psyko-sosialt og funksjonelt i rehabiliteringen.
   Økt kunnskapsnivå hos de syns- og hørselshemmede selv, pårørende og
   tjenesteyterne anses å være viktige forutsetninger for å kunne lykkes
   i dette.
   Målsetning og målgrupper.
   Prosjektet har som mål å utvikle et IKT- basert informasjons- og
   opplæringsmateriale om aldersrelatert sansetap, prøve ut og evaluere
   dette. Materialet skal være et bidrag i arbeidet med å heve
   kompetansen på området aldring og kombinerte sansetap i kommunene, og
   utarbeides med det mål at materialet skal være relevant og lett
   tilgjengelig for ansvarlige faggrupper og tjenesteytere i den
   kommunale helse- og rehabiliteringssektoren, eldre selv og deres
   pårørende. Betingelsene for bruk av materialet vil derfor være
   forskjellig fra en brukergruppe til en annen, noe som krever at
   materialet er fleksibelt i bruk og skal kunne tilpasses ulike
   tjenesteytende systemer.
   Materialet skal prøves ut i ulike brukermiljø, og evalueres etter
   forhåndsdefinerte kriterier.
   På grunnlag av evalueringene blir materialet utarbeidet i sin endelige
   form og implementert i relevante brukermiljøer.
   Erfaringene fra den praktiske bruken og nytteverdien evalueres og
   rapporteres. Formidlingen
   av materialet og strategier for bruk skal inngå i prosjektet og
   innbefatter f. eks. nettbasert formidling, presentasjoner i ulike
   fagmiljø og interesseorganisasjoner via konferanser, artikler og
   henvendelser til utdanningsinstitusjoner.
   Målgrupper er primært personalet som arbeider i kommunale tjenester
   for eldre, dvs. personale i pleie- og omsorgstjenester og kommunenes
   rehabiliteringstjeneste, de eldre selv og deres pårørende/nærpersoner.
   Andre relevante målgrupper er tolk/ledsagere for hørselshemmede og
   døvblinde, syns- og audiopedagoger og andre mer spesialiserte
   faggrupper som også har ansvar og oppgaver i forhold til eldre med
   kombinerte sansetap.
   Utdanningsinstitusjoner som utdanner faggrupper innen helse- og
   sosialsektoren vil være potensielle målgrupper.
   Tiltak og prosjektplan.
   Prosjektet vil gå over 2 år. Hovedmålet for 2006 vil være utarbeidelse
   av en modell eller ”prototyp” av opplæringsmateriale.
   ======================================================================
   Hovedmålet for 2007 vil være implementering, utprøving og evaluering i
   ulike målgrupper.
   ======================================================================
   Rapporteringer og formidling av materialet for å sikre
   etterbruksverdien.
   ======================================================
   For å lykkes i målsettingen om å utvikle et materiale som er relevant
   for de nevnte målgrupper og fleksibelt i bruk, skal informasjons- og
   opplæringsmaterialet utvikles og prøves ut i samarbeid med de nevnte
   målgruppene.
   De ulike faser i prosjekt kan beskrives slik:
   1. Forundersøkelser:
   For at materialet skal imøtekomme de ulike målgruppenes behov for
   relevant informasjon om temaene og kunne brukes fleksibelt i ulike
   læringssituasjoner, må materialet være tilpasset de forskjellige
   gruppenes behov for kunnskap og bruksmåte. I prosjektets første fase
   vil det gjøres en kartlegging av hvordan brukergruppene ønsker å
   anvende materialet, hvilke tilpasninger som er nødvendig for å utnytte
   tilgjengelig IKT- verktøy, og brukergruppenes oppgaver og rammer for
   øvrig.
   Brukermedvirkning derfor være sentral som metode og gå som en rød tråd
   gjennom hele prosjektperioden. Det skal etableres fokusgrupper som
   fungerer veiledende under utarbeidelsesprosessen.
   ======================================================================
   Kontaktetablering til IKT miljøer med kunnskap på områdene pedagogisk
   design og web design.
   =====================================================================
   Det kan være nyttig å bruke scenarier som utgangspunkt for å få noe
   samlende og konkret å diskutere på grunnlag av i første fase av
   prosjektet.
   ===================================================================
   2. Utarbeidelse av modell (prototyp)
   ====================================
   Materialet skal inneholde eksempler på hvilke praktiske vansker som
   kan oppstå som konsekvenser av sansetapene, og vise ulike
   løsningsalternativer, hvilke instanser som har ansvar for hva, og
   eksempler på hvordan samhandling og samordning kan og bør skje for at
   den syns- og hørselshemmede selv skal oppleve endringer i
   funksjonsevne, mestring og større tilfredshet i sin hverdag.
   =====================================================================
   Modellutarbeidelsen foregår over tid gjennom hyppige og gjentatte
   evalueringer og diskusjoner med brukerne og korreksjoner på grunnlag
   av disse.
   ====================================================================
   3. Evaluering og korrigering av prototyp, endelig utforming av
   materialet og design.
   Evalueringer skjer primært i fokusgruppene. Innhold, oppbygging og
   presentasjonsform korrigeres på grunnlag av respons fra fokusgruppene.
   4. Implementering, evaluering og rapportering.
   Materialet distribueres og prøves ut i ulike brukergrupper og
   evalueres på grunnlag av dette.
   Materiale og erfaringene fra bruk i brukergruppene presenteres i en
   sluttrapport.
   5. Formidling.
   Opplæringsmaterialet og dets brukspotensiale presenteres for brukerne
   gjennom organisasjonenes informasjonskanaler, gjennom artikler i ulike
   tidsskrifter og gjennom faglige treffpunkter og nettverk.
   Materialets innhold og presentasjonsform.
   Innholdet skal utformes på grunnlag av teori og praktisk erfaring fra
   sansetaps- og rehabiliteringsområdet. Det faglige innholdet i
   materialet vil både være av teoretisk og praktisk type. Syns - og
   hørselsvansker vil be behandlet hver for seg og i kombinasjon, i
   tillegg til problemstillinger knyttet til sansetap og aldring.
   Aktuelle tema kan være:
   - Aldersrelaterte sansetap, forekomst og funksjonelle konsekvenser
   (kommunikasjon, informasjonstilegnelse, orientering og mobilitet,
   dagliglivets
   gjøremål (ADL)
     * 
       Informasjon om ulike typer tekniske hjelpemidler, teknikker og
       metoder for å avhjelpe eldres praktiske problemer i hverdagen
     * 
       Ergonomiske tiltak, miljømessig tilrettelegging
     * 
       Informasjon om rehabiliteringsapparats oppbygging og de veier man
       kan gå for å oppnå nødvendig samarbeide med andre ansvarlige
       instanser og personer i rehabiliteringsprosessen.
   Materialet planlegges tilrettelagt med sikte på å imøtekomme brukernes
   og personalgruppenes behov for informasjon og kunnskap på ulike nivå.
   Ved å presentere materialet i en interaktiv form hvor stoffet
   presenteres i tekst, bilde, lyd og video, kan det oppnås en fleksibel
   form hvor brukere f. eks. kan velge mellom kunnskap av elementær type
   eller å kunne gå i dybden på det enkelte tema. Ved at det materialet
   presenteres på flere måter (tekst, bilde, lyd og video) vil man kunne
   matche brukernes individuelle læringspreferanser og på den måten både
   inspirere til bruk og øke læringsutbyttet.
   En interaktiv presentasjon kan utvikles som CD-rom eller være
   nettbasert, avhengig av betingelsene på brukerstedene. Begge
   presentasjonsformer kan brukes fleksibelt i ulike læringssituasjoner
   og av de forskjellige brukergruppene, - enten brukerne ønsker å sette
   seg inn i materialet på egen hånd, vil arbeide med materialet i
   grupper eller det brukes i organisert kursvirksomhet.
   En universell utforming av materialet vil bidra til at materialet blir
   tilgjengelig for bruker som selv syns- og hørselshemmet.
   Framdriftsplan basert på hovedfaser:
   ====================================
   Tidspunkt
   Hovedfaser
   Beskrivelse
   -----------
   2006, første halvdel
   Fase 1: Forberedelser som grunnlag for
   utvikling av det faglige innholdet
   og presentasjonsformen
   -Forundersøkelser blant brukere og personalgrupper vedr. ønsker og
   behov om innhold og presentasjonsform.
   Forundersøkelsene skjer i fokusgrupper som etableres fra prosjektes
   start.
   -Innsamling av tilgjengelig materiale, og utvikling av nytt egnet
   fagstoff.
   -Kontaktetablering til IKT miljøer med kunnskap på områdene pedagogisk
   design og web design.
   Bruke senarier for å få noe samlende og konkret å diskutere på
   grunnlag av.
   2006, andre halvdel
   Fase 2:
   Utarbeidelse av modell (prototyp).
   Evaluering og korrigering.
   Det utarbeides en modell (prototyp)
   Modellutarbeidelsen foregår over tid gjennom hyppige og gjentatte
   diskusjoner og korreksjoner med brukerne. Evalueringer skjer primært i
   fokusgruppene. Innhold, oppbygging og presentasjonsform korrigeres på
   grunnlag av respons fra fokusgruppene.
   2007, første halvdel
   Fase 4:
   Implementering, utprøving og evalueringer.
   Materialet distribueres og prøves ut. Utprøving i de grupper som har
   vært aktive i utviklingen av materialet og i andre brukergrupper.
   Evalueringer på grunnlag av forhåndsdefinerte kriterier.
   2007, andre halvdel
   Fase 5:
   Endelig utforming av materialet og dets design.
   Rapporteringer og publisering
   Endelig utforming av materialet på grunnlag av
   Evt. nytt som framkommer i evalueringene.
   Materiale og erfaringene fra bruk i brukergruppene presenteres i en
   sluttrapport og formidles via konferanser og artikler i norske- og
   nordiske fagtidsskrifter.
   Opplæringsmaterialet og dets
   brukspotensiale presenteres gjennom organisasjonenes
   informasjonskanaler, gjennom
   relevante faglige fora og etablerte faglige nettverk
   Organisering.
   Prosjektet gjennomføres ved Regionsenteret for døvblinde, Skådalen
   kompetansesenter.
   Prosjektet drives av en prosjektleder som er ansvarlig for prosjektets
   framdrift og som koordinerer arbeidet.
   Det etableres en referansegruppe som fungere som diskusjonspartner og
   høringsutvalg for prosjektleder. Gruppen vil bestå av representanter
   fra brukerorganisasjoner og relevante fagmiljøer innen rehabilitering
   på 1, 2. og 3. linje nivå.
   Budsjett.
   Utgifter 2006 2007
   Lønn prosjektleder, sosiale utg. 240 000 240 000
   50% stillingl.tr. 53
   Kjøp av tjenester for utvikling av nytt materiale 280 000 40 000
   Ped. design
   Grafisk design
   Web design
   Video-produksjon
   Driftsutgifter. 80 000 85 000
   Kontorhold etc.
   Innkjøp av programvare,
   Leie av utstyr
   Reiseutgifter, samlinger av fokusgrupper
   Totalt 600 000 365 000
   Prosjektets relevans.
   Prosjektet er en oppfølging av flere kartleggings- og
   rehabiliteringsprosjekter rettet mot eldre med kombinerte sansetap
   (1997, 2000 og 2001-2003). Studiene konkluderer med at det pr. dags
   dato er lite kunnskap i kommunene og hvordan de skal kunne kommunisere
   med familie og tjenesteytere. Det er behov for opplæring av ansatte
   slik at de blir kjent med aktuelle hjelpemidler og hvor de kan søke
   råd og veiledning.
   Det er relativt få over 80 år med alvorlig, aldersrelatert syns - og
   hørselstap som er kjent av tjenesteapparatet og får den nødvendige
   hjelp til kommunikasjon, informasjon og praktiske gjøremål.
   Prosjektet er i samsvar med Sosial- og helsedirektoratets ønsker om å
   intensivere arbeidet med systemrettede tiltak for bedre å imøtekomme
   behovene til denne raskt voksende brukergruppen (jfr. Notat fra SHdir,
   avd. for sjeldne funksjonshemminger, v/Elin Østli, mail fra 26.04.05).
   Prosjektets nytte- og etterbruksverdi.
   Gjennom klinisk virksomhet som rådgiver i 3. linje tjenesten (Statens
   sentralteam for døvblinde 1982-1999, fra 1999 ved Skådalen
   kompetansesenter), samt prosjektarbeid rettet mot eldre med kombinerte
   sansetap, har jeg erfart at i mange tilfeller blir ikke syns- og
   hørselsvansker hos de eldste identifisert og fulgt opp med medisinske
   utredninger og relevant tiltak slik de ofte har behov for.
   Tilmeldingene til regionsentrene skjer tilfeldig og tjenester og
   rettigheter når ikke fram til dem som har behov. I liten grad er
   rettigheter, hjelpemidler og problematikk i forbindelse med kombinerte
   sansetap blant eldre kjent lokalt.
   Økt kunnskap antas å være viktige forutsetninger for at enkeltpersoner
   blir bedre ivaretatt også med hensyn til mer spesialiserte tjenester.
   ======================================================================
   Informasjons- og opplæringsmaterialet skal gi kunnskap og relevant
   informasjon om brukerorganisasjoner, de spesialiserte tjenestene,
   trygder og hjelpemidler, og kan i den forbindelse bli et nyttig
   hjelpemiddel i Kompetansesentrenes innsats når det gjelder
   kompetansehevende tiltak overfor de lokale brukernettverkene og i den
   generelle informasjonsvirksomheten.
   Materialet kan videre inngå som ledd i en strategi rettet mot
   allmennleger, eldresentra og andre instanser med sikte på å
   identifisere funksjonstapene på et tidligere tidspunkt, slik at
   rehabiliteringsprosessen kan starte på et tidspunkt i livet hvor
   motivasjon og kapasitet til å lære nye ting er tilstede.
   Etterbruksverdien er avhengig av at det utvikles strategier for
   formidling og bruk av materialet i kommunene. På bakgrunn av allerede
   etablerte relasjoner og nettverk innen det døvblindefaglige feltet (
   samarbeid mellom faginstanser på 1.,2. og 3. linje nivå) vil denne
   type formidling kunne gjøres på en systematisk måt, og rettes mot de
   aktører som har viktige roller i tjenestetilbudet for eldre og innen
   rehabilitering.
   Oslo, den 10.06.05
   Else Marie Svingen
   1 Lyng, Kolbein og Svingen, E.M. Aldring med kombinerte alvorlige
   syns- og hørselsvansker, Norges forskningsråd, Velferdsprogrammet
   2001-2003. Sluttrapport 2003.
   (http://program.forskningsradet.no/vfo/prosjekter)
   2 Statens Helsetilsyn . Habilitering og rehabilitering ved synstap og
   hørselstap. Oslo, 2000
   3 Helsedepartementet og Sosialdepartementet. Et helhetlig
   rehabiliteringstilbud til hørselshemmede. Plan for utvikling og
   organisering av tjenestetilbudet. Oslo, 2002.
   4 Bergmann, B. & Rosenhall, U. Vision and hearing in old age. Journal
   of Scandinavian
   Audiology 2001; 30: 255-263.
   5 Lyng K, Svingen EM. Kartlegging av alvorlig, kombinert sansetap hos
   eldre.
   Evaluering av en sjekklistebasert screeningmetodikk. NOVA Rapport
   9/01, 2001.
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