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Helse- og omsorgsdepartementet

Innspill til ny folkehelsemelding — synliggjaring av personer med nedsatt funk-
sjonsevne i folkehelsepolitikken

Eldre- og folkehelseminister, Ase Michaelsen, uttaler i invitasjonen til & gi innspill at

En god og forebyggende folkehelsepolitikk skal legge til rette for at den en-
kelte kan ta gode valg for sin egen helse. God helse og gode levekar henger
sammen (var utheving), og folkehelsearbeidet ma legge til rette for en bedre
helse for alle. Dette vil ogsa bidra til & redusere sosial ulikhet.

For & legge til rette for en bedre helse for alle og redusere sosial ulikhet mener
Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser (Frambu) at det er ngdvendig med
en samlet synliggjaring pa gruppeniva av personer med nedsatt funksjonsevne og
deres familier i folkehelsepolitikken. Sosial ulikhet i helse er sterkt knyttet til levekar. |
NTNUs rapport Levekar for personer med nedsatt funksjonsevne: Fellestrekk og va-
riasjon kommer det tydelig frem at gruppen er heterogen, men at den scorer lavere
pa en rekke levekarsfaktorer sammenlignet med befolkningen for gvrig, herunder
helse. Rapporten uttrykker undring over at personer med nedsatt funksjonsevne tidli-
gere ikke ble oppfattet som en samfunnsgruppe som det var viktig & synliggjare i et
levekarsperspektiv.

For a legge til rette for at den enkelte kan ta gode valg for sin egen helse mener vi at
det er helt ngdvendig a rette spesiell oppmerksomhet mot personer med utviklings-
hemning. De kommer vesentlig darligere ut enn andre med nedsatt funksjonsevne pa
mange sentrale levekarsomrader, herunder helse?. De har dessuten langt darligere
forutsetninger enn andre for & vurdere, beskrive og fglge opp egen helse og ta valg
som pavirker deres helse, uten kompetent veiledning og beslutningsstatte? 4 °.
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Usynlig som gruppe

Personer med nedsatt funksjonsevne er i en seerskilt utsatt posisjon ettersom nedsatt
funksjonsevne ikke bare er en individuell helsedeterminant ¢, men ogsa en sosial hel-
sedeterminant ’. Likevel er personer med nedsatt funksjonsevne lite synlig som
gruppe i norske dokumenter som omhandler folkehelse og sosial ulikhet i helse.

Rapporten Sosial ulikhet i helse® fra 2014 omtalte personer med nedsatt funksjons-
evne, men ut fra rapportens organisering var det vanskelig & fa et helhetlig bilde av
deres og familiens helsesituasjon, og hvilken betydning de ulike sosiale helsedeter-
minantene hadde for dem som gruppe. Av rapporten fremkom det at personer med
nedsatt funksjonsevne [vies] lite seerskilt oppmerksomhet (s. 300) uten at dette ble
nevneverdig problematisert.

Det ferskeste eksemplet er Folkehelserapporten, kortversjon fra mai 2018°. Til tross
for at rapporten omtaler mange varianter av grupperinger, gjelder det ikke personer
med nedsatt funksjonsevne. Utdanningslengde benyttes gjennomgaende som en va-
riabel i rapporten. Ettersom utdanningsnivaet blant personer med nedsatt funksjons-
evne er lavere enn i befolkningen for avrig'®, er det selvfglgelig mulig & tolke noen
forhold pa dette grunnlaget. Det gir imidlertid pa ingen mate et tilstrekkelig bilde av
folkehelsetilstanden for personer med nedsatt funksjonsevne og i alle fall ikke for per-
soner med utviklingshemning, som av naturlig arsaker scorer sveert lavt pa utdan-
ningsvariabelen.

| NTNUSs levekarsrapport'! fremheves behovet for & undersgke i hvilken grad andre
sosiale skiller spiller sammen med nedsatt funksjonsevne, herunder hva som er addi-
sjonseffekter, hva som handler om interseksjonalitet og hva som kan karakteriseres
som en interaksjonseffekt.

Folkehelserapporten, s. 5012 viser til at Sosiale forskjeller skaper helseforskjeller. Det
er verd & merke seg utsagn som at Levevaner, sosial stgtte og andre fysiske og sosi-
ale miljgfaktorer virker direkte inn pa helsa; Helsetjenester kan demme opp for ulik-
heter som er skapt tidligere i arsakskjeden. Sysselsetting og tilpasset oppleering bi-
drar ogsa til & demme opp for ulikheter; Innsatsen for & gjgre noe med levekarene,
som for eksempel arbeid, utdanning og bomiljg kan bidra til & fremme helse.
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Side 50 inneholder ogsa felgende illustrasjon:
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Figur 28. Eksempler pa omrader der innsats kan redusere sosiale helseforskjeller. Lengst til venstre de
grunnlegge faktorene som pavirker hele arsakskjeden.

For Frambu er ovennevnte utsagn og illustrasjon kjernen i vart argument om hvorfor
vi mener at det er helt nadvendig & behandle personer med nedsatt funksjonsevne
som en seerlig utsatt gruppe i folkehelsesammenheng, der det er ngdvendig med til-
tak utover de universelle. Personer med nedsatt funksjonsevne scorer i hovedsak la-
vere enn gvrig befolkning bade pa de primeaere grunnleggende faktorene og de se-
kundaere faktorene, se levekarsoppsummeringen nedenfor. | tillegg er deres
(helse)utfordringer av en slik art at de i mindre grad kan avhjelpes gjennom helsetje-
nester.

Personer med nedsatt funksjonsevne er mer utsatt for & ha darlig helse enn den gv-
rige befolkningen uavhengig av de helseproblemene som selve funksjonsnedsettel-
sen medfarer'® 14, Denne helseulikheten har stor betydning fordi det, i motsetning til
selve funksjonsnedsettelsen, er mulig & gjgre noe med den.

Personer med utviklingshemning kommer darligst ut. De scorer lavere enn andre
med nedsatt funksjonsevne pa sentrale levekarsfaktorer, de har ikke samme tilgang
til helsetjenester som andre'® og deres helseforhold falges ikke opp i tilstrekkelig
grad i kommunene?®,
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Darligere helse forekommer for gvrig ogsa oftere hos pargrende som yter omsorg*’
enn hos den gvrige befolkningen.

Vi vil ogsa gjare oppmerksom pa at den sammenhengen mellom ensomhet og helse
som er beskrevet den senere tiden, ogsa er av stor betydning for personer med ned-
satt funksjonsevne 18 19 20,

For egnede tiltak iverksettes, er det ngdvendig at bade de ulike departementene og
direktoratene som er involvert i folkehelseomradet og aktuelle forsknings- og ressurs-
miljger erkjenner behovet for & synliggjare personer med nedsatt funksjonsevne som
en egen gruppe i folkehelsesammenheng.

NTNUSs levekarsrapport?! fremhever spesielt behovet for definisjoner og systematikk
som gjar det mulig & gke kunnskapsgrunnlaget knyttet til personer med nedsatt funk-
sjonsevne som en heterogen gruppe. Vi slutter oss til deres syn pa at

Bedre systematikk vil bedre kunnskapsoversikten for personer med nedsatt-
funksjonsevne om en ser det som én gruppe, men bgr rigges slik at det ogsa
blir systematikk i hvordan en dekomponerer heterogeniteten. S. 149

Personer med utviklingshemning er enda mindre synlig enn andre med nedsatt funk-
sjonsevne innen forskning pa folkehelse- og levekarsomradet?? 23, De inngar sjelden i
statistikk eller far anledning til & uttrykke seg om sin egen situasjon (de som kan
det)?*. Dette understrekes ogsa av Nasjonalt Kompetansemiljg om Utviklingshemning
(NAKU) i en artikkel pa deres nettside 24. februar 201725;

Norske offentlige levekarsundersakelser gir fa opplysninger om personer med
utviklingshemming. Offentlige registre «identifiserer» ikke utviklingshemmete
slik at levekar kan sammenliknes med befolkningen ellers. Unntak er IPLOS-
registeret der diagnose beskrives, men som har visse svakheter.

17 Wendelborg, C.& Tassebro, J. (2009) Helsestatus til foreldre til barn med nedsatt funksjonsevne. En
sammenstilling av data fra HUNT 2 og Forlgpsdatabasen FD-Trygd

18 Jessen, MAB, Pallesen, AVJ, Kriegbaum, M, & Kristiansen, M (2017): The association between loneliness and
health — a survey-based study among middle-aged and older adults in Denmark. Aging & Mental Health
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characteristics and circumstances associated with loneliness in England using the Community Life
Survey, 2016 to 2017. Office for National Statistics
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NAKU viser nettopp til NTNUs levekarsrapport?® der det star
Til sist ma en sla fast at en seers sarbar gruppe, utviklingshemmete, gjerne fal-
ler ut av ordineere undersgkelser, og at det problemet trolig ma mgtes med til-
passete spesialundersgkelser pa siden av et mer ordinzert dokumentasjons-
system. S. 139.

En studie fra 2014 viser dessuten at utviklingshemning er et sveert vanlig eksklu-
sjonskriterium i medisinsk forskning?’, noe som heller ikke bidrar til gkt kunnskap om
denne sarbare gruppen.

Funn fra NTNUs levekarsundersgkelse
Fglgende utdrag bekrefter levekarssituasjonen for personer med nedsatt funksjons-
evne generelt og personer med utviklingshemning spesielt?8:

e Sysselsettingsraten blant personer med nedsatt funksjonsevne er mye la-
vere enn blant andre. Det er store forskjeller ut fra type og grad av funk-
sjonsnedsettelse. Personer som bruker rullestol, har psykiske vansker eller
utviklingshemning er sjelden i arbeid. Det er mye stgrre sjanse for a veere |
arbeid om personen var etablert pa arbeidsmarkedet da funksjonsnedset-
telsen oppsto. For personer med utviklingshemning er situasjonen pa ar-
beidsmarkedet dramatisk annerledes (s. 48) enn for gvrig befolkning.

e Utdanning har mye & si for deltagelse i arbeidslivet. Personer med nedsatt
funksjonsevne mgter barrierer i utdanningssystemet og har lavere utdan-
ning enn andre. Personer med psykiske vansker har oftere hgy utdanning,
mens det motsatte er tilfelle for personer med kognitive vansker.

e Flere grupper har vansker med & finne egnet bolig, blant annet personer
med bevegelseshemning. Personer med utviklingshemning har sveert spe-
sielle boforhold, som over tid synes & bli mer spesielle. De fleste bor i bo-
fellesskap som har en utvidet funksjon nar det gjelder deltagelse i syssel-
setting og aktiviteter.

e Nar det gjelder arbeid, utdanning og bosituasjon har det betydning om
funksjonsnedsettelsen inntrer far eller etter etablering i voksentilveerelsen.

e Flere med nedsatt funksjonsevne enn i gvrig befolkning opplever a ha dar-
lig helse. Personer med utviklingshemning har ofte store helsemessige ut-
fordringer bade somatisk og psykisk. Mange har flere diagnoser og/eller
@kt risiko for a utvikle kronisk sykdom og/eller livsstilsbasert sykdom.

e Personer med funksjonsnedsettelser har darligere gkonomi og oftere beta-
lingsproblemer enn gvrig befolkning. De som har sterk grad av funksjons-
nedsettelse, og de som lever pa varige stanader kommer saerlig darlig ut.
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e Personer med utviklingshemning har mye kontakt med familien, men lite
med venner og naboer. Personer med psykiske eller kognitive vansker
opplever oftere ensomhet.

e Personer med nedsatt funksjonsevne deltar mindre i samfunnslivet og har
starre vansker med & bruke allmenne tjenester enn andre. De som har
store funksjonsnedsettelser har stgrst vansker, men sansevansker, beve-
gelsesvansker eller kognitive vansker skaper ogsa store problemer.

e For personer med utviklingshemning var aktivitetsnivaet pa folkehelseom-
rader som fotturer, skigaing, mosjon, sport og svemming var langt lavere i
2010 enn i 1989.

e Personer med utviklingshemning skiller seg ut ved a ha til dels sterkt avvi-
kende levekar pa flere omrader, men ikke alle.

Synliggjering - et viktig folkehelsetiltak

Frambu mener at det & synliggjare personer med nedsatt funksjonsevne, herunder
personer med utviklingshemning, som en gruppe med flere utfordringer enn befolk-
ningen for gvrig, er et ngdvendig folkehelsetiltak. Vi er ikke enig i at universelle tiltak
ofte nar alle, inkludert utsatte grupper, slik det hevdes i rapporten Sosial ulikhet i
helse?°.0gsa land som Sverige®°, Canada3!, Australia®? og ikke minst Storbritannia3?
34 35 fremheves det at personer med nedsatt funksjonsevne ma bli mer synlige i folke-
helsesammenheng.

Frambu mener at det vil veere av stor betydning for vare sjeldne brukergrupper at
personer med nedsatt funksjonsevne og deres familier blir synlige pa gruppeniva i
den nye folkehelsemeldingen.

De fleste som har en medfadt, sjelden diagnose har et syndrom eller andre former
for en sammensatt diagnose. Det betyr at de ofte har flere og starre utfordringer enn
andre med nedsatt funksjonsevne og pa flere livsomrader. Dette gjelder ikke minst
der utviklingshemning eller reduserte kognitive ferdigheter av andre grunner inngar i
diagnosebildet. Flere personer med en sjelden diagnose kan dessuten oppleve at
konsekvensene av diagnosen i samspill med vanlige aldringsprosesser farer til at
helsemessige forandringer starter tidligere enn det som er vanlig3®. Tjenesteytere lo-
kalt og regionalt som arbeider med personer med en sjelden diagnose og deres
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familier, har ofte utilstrekkelig diagnosespesifikk kunnskap og kunnskap om hva det
innebzerer & leve med en sjelden diagnose eller sammen med noen som har en sjel-
den diagnose gjennom livslgpet®’. Sjeldne diagnoser undergis seerskilt oppmerksom-
het i folkehelsesammenheng innenfor EU38 3,

Frambu er en del av Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser. Kompetan-
setjenestens arbeidsomrade er medfadte sjeldne diagnoser der det finnes faerre enn
100 kjente tilfeller pr. million innbyggere. Oppgavene er & samle, utvikle og spre
kunnskap og kompetanse til helse- og omsorgstjenesten og andre tjenesteytere,
samt til personer med diagnose og deres familier. Kompetansetjenesten er en del av
spesialisthelsetjenesten, og oppgavene er beskrevet i Veileder til Forskrift nr 1706
om Nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten?. Mer informasjon finnes hos hel-
senorge.no*!.

Frambu takker for muligheten til & gi innspill til folkehelsemeldingen og ser fem til a

se personer med nedsatt funksjonsevne, herunder personer med utviklingshemning,
synliggjort som gruppe i den nye meldingen.

Frambu, 11. september 2018

Kristian Kristoffersen (sign.) Lise Beate Hoxmark (sign.)
Direktar Seniorradgiver
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