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Foérord

For folkhdlsoarbetet ar det en viktig fraga att gora hilsoproblemen for olika grupper tyd-
liga. Det Gvergripande folkhdlsomaélet i Sverige &r att skapa samhilleliga forutsittningar
for en god hélsa for hela befolkningen. Det dr sérskilt angeldget att folkhélsan forbattras
for de grupper i befolkningen som har stora hilsorisker och dr mest utsatta for ohélsa.
Regeringen har darfor gett Statens folkhélsoinstitut i uppdrag att redovisa insatser som
gjorts for att 6ka kunskapen om de paverkbara hinder som finns for att uppna en god hélsa
bland funktionshindrade. Arbetet ska resultera i en ldgesrapport, som dven ska beskriva
hilsosituationen bland funktionshindrade och presentera forslag till atgarder. Arbetet ska
innefatta alla former av funktionshinder och det ska finnas ett genusperspektiv.

I huvudrapporten Onédig ohdlsa. Hdilsoldget for personer med funktionsnedsdttning,
redovisas termer och begrepp inom omradet.

I Folkhilsoinstitutets senaste nationella folkhélsoenkait stélls en rad fragor som gor
det mojligt att avgrinsa personer med funktionsnedséttning. Men personer med utveck-
lingsstorning har inte alltid formaga att korrekt kunna forsta och svara pé fragor om sitt
hélsotillstind. De &r darfor med stor sannolikhet underrepresenterade i den nationella
folkhilsoenkéten liksom i andra studier kring sjdlvupplevd hilsa. For att komplettera den
bristfilliga kunskapen har Folkhilsoinstitutet gett Oie Umb-Carlsson, forskare vid Upp-
sala universitet, i uppdrag att gora en genomgang av vetenskaplig litteratur kring hélsa hos
personer med utvecklingsstorning.

GUNNAR AGREN YLVA ARNHOF
GENERALDIREKTOR PROJEKTLEDARE
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Sammanfattning

Av redovisningen i denna rapport framgar att personer med utvecklingsstorning i Sverige
har en 6kad sarbarhet for manga sjukdomar jaimfort med befolkningen i 6vrigt.

Forskning om levnadsforhallanden visar samstimmiga resultat inom flertalet livsom-
rdden. Vuxna personer med utvecklingsstdrning bor och lever sitt liv i samhaéllet dir andra
medborgare bor och lever. Likafullt visar jimforelser med den 6vriga befolkningen tydliga
skillnader i levnadsforhallanden pa i stort sett alla livsomraden framfor allt nér det géller
arbete, inkomst och socialt umgénge.

Personer med utvecklingsstorning har séllan en traditionell anstédllning pa den 6ppna
arbetsmarknaden. En del har anstéllning inom Samhall, men ménga forsorjer sig inte
genom arbete utan har sin frimsta inkomst via socialforsakringssystemet. De har litet
inflytande 6ver sin ekonomi. Majoriteten lever ett begrinsat socialt liv och umgés mest
med anhoriga och personal. Fa har vinner som de sjdlva har valt.

En ljuspunkt finns. Yngre personer i dldern 2140 ar har inte sdmre tandstatus dn den
ovriga befolkningen.

Kunskapshdmtning

Ett antal studier om hilsa for personer med utvecklingsstorning finns dokumenterade i den
internationella litteraturen. Vid en litteratursdkning i databaser inom medicin och omvard-
nad, Libris och adekvata forlag patriffades inga kartliggningar av hilsa hos en nationell
population personer med utvecklingsstorning dren 1990-2007. Diremot finns ett antal
studier som behandlar delpopulationer i olika lénder.

Inom ramen for det svenska KOM UT-projektet (Kommunalisering av omsorger om
utvecklingsstorda) har studier av levnadsforhéllanden for vuxna personer med utveck-
lingsstorning gjorts i Hallands 1an (1991 n=516; 1995 n=429), Jamtlands 14dn (1991 n=387)
och Orebro ldn (1992 n= 625; 1995 n=225). Studier av levnadsférhallanden fér barn med
utvecklingsstorning omfattade Hallands lin (1991 n=284; 1995 n=356) och Orebro lin
(1992 n=272). Resultaten baseras pé den enskilde personens eller dennes foretrddares upp-
fattning om hélsotillstand och &r skriftligt dokumenterade (1-6). Dessa studier bendmns
fortséttningsvis KOM UT-projektet och eventuell sdrredovisning gors med hénvisning till
de olika lanen. Litteraturreferenser anges inte i texten.

I Uppsala lén gjorde Gustavson, Umb-Carlsson och Sonnander i bérjan av 2000-talet
en studie om hélsa hos personer med utvecklingsstérning i aldrarna 2742 &r (n=82). Data
samlades in via hdlsoundersokningar och medicinska journaler (7). Denna studie bendmns
fortséttningsvis Uppsala-studien. Ingen litteraturreferens anges i texten.

Nir det géller Downs syndrom finns ett antal svenska studier som behandlar specifika
fragor inom omradet medicin. I redovisningen i denna rapport ingar studier om hjart-
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missbildningar (8—10), skoldkortelproblematik (11), tillvaxtkurvor (12), behandling med
tillvixthormon (13) och demens (14).

Ett fatal svenska studier inom omrédet psykiatri och psykisk storning hos personer med
utvecklingsstorning har gjorts varav Gustafssons avhandling (15) &r den mest omfattande.
Niér det giéller tandhélsa baseras redovisningen fraimst pad Gabres avhandling (16).

Dédlighet

De senaste 30 aren har livslangden for personer med utvecklingsstérning dkat och forsk-
ning visar att yngre vuxna (17) och personer med lindrig utvecklingsstérning kan forvén-
tas ha lika lang medellivslangd som personer utan utvecklingsstérning (18). Daremot har
personer med svar funktionsnedséttning fortfarande kortare medellivslangd én den dvriga
befolkningen (18).

I december 2002 var 27 procent av personerna med utvecklingsstérning fodda 1959—
1974 i Uppsala 1dn (n=213) avlidna. Nér det géller den 6vriga befolkningen fodda under
samma period, var 2 procent avlidna (7). Resultatet stimmer vil dverens med tidigare
forskning (19). De flesta dog fore 21 érs dlder (medelalder 13,5 ar). Den 6kade dodlighe-
ten fanns speciellt bland barn med svar utvecklingsstdrning och tilldggshandikapp, fraimst
epilepsi och cerebral pares. Hogst var dodligheten bland barn med postnatal orsak (efter
sju dagars alder) till utvecklingsstérningen och lagst bland barn med Downs syndrom.

Bland personer med Downs syndrom har medianlivsldngden successivt 6kat under de
senaste 30 dren och ar i dag 55 ar (14). Sa sent som mot slutet av 1960-talet dog mer 4dn
hélften av alla barn med Downs syndrom fore ett ars alder (20). Utveckling i diagnostik,
vérd och hjdrtkirurgi har bidragit till minskad dodlighet i l1dgre &ldrar hos gruppen med
Downs syndrom och hjértmissbildning (9, 21).

Fysiska hdlsoproblem

Personer med utvecklingsstérning har en dkad sarbarhet for fysisk ohdlsa. I KOM UT-
projektets olika delstudier anges att 19-34 procent vuxna och 13-25 procent barn har
medicinska problem (till exempel allergier, diabetes, hudbesvir, hjirtbesvér, inkontinens
och muskelsjukdomar).

Bland de 82 personer som deltog i Uppsala-studien identifierades ett antal fysiska hilso-
problem: avvikelser i skelett eller muskler (57 procent), 6vervikt! (49 procent), undervikt?
(9 procent), hud (23 procent), mag- och tarmproblem (20 procent), skdldkortelproblem
(17 procent), hogt blodtryck® (18 procent) och hjartproblem (4 procent).

1. BMI > 24 fér kvinnor och BMI > 25 fér min
2. BMI <19 fér kvinnor och BMI < 20 fér min
3. 140/9ommHg
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Skoldkortelproblem ar sérskilt vanligt hos personer med Downs syndrom (11, 13). Dér-
for &r det viktigt med arliga kontroller av skoldkortelfunktionen hos barn med Downs
syndrom (11).

Det &r allmént ként att en relativt stor andel har nagon eller ndgra former av funk-
tionsnedséttningar utdver utvecklingsstorningen. Vanligast forekommande 4r nedsatt syn,
rorelsehinder, epilepsi, nedsatt horsel och psykiska problem. Forekomsten av tillkom-
mande funktionsnedsittningar varierar dock i olika studier. | KOM UT-projektet rappor-
teras att ungefér hdlften av de vuxna personerna med utvecklingsstorning har synned-
sattning. Andelen Gvriga funktionsnedséttningar varierar mellan de olika delstudierna:
3346 procent har rorelsehinder, 21-33 procent har epilepsi och 18-23 procent har hor-
selnedsittning. Uppsala-studiens resultat dr inom ramen for ovanstadende variationer for-
utom andelen med synnedséttning som dr avgransad till svar synnedsittning och darfor ar
betydligt lagre (13 procent). I stéllet for kategorin rorelsehinder anvinder Uppsala-studien
skelett- och muskelproblem (57 procent), cerebral pares (21 procent) och vriga neurolo-
giska problem (22 procent).

Nar det giéller barns funktionsnedséttning utdver utvecklingsstorning anger foréldrar
i Hallands 1dn: synnedséttning 52 procent, rorelsehinder 39 procent, epilepsi 25 procent
och hérselnedsittning 22 procent. Foréldrar till barn i Orebro 1in anger: synnedsittning 42
procent, rorelsehinder 25 procent, epilepsi 21 procent och horselnedséttning 11 procent.

Psykiska hdilsoproblem

Personer med utvecklingsstorning har en dkad sérbarhet for psykisk ohidlsa. | KOM UT-
projektet anges att forekomsten av psykiska problem hos vuxna varierade i de olika ldnen
(24-39 procent). Fér barn uppgavs 17 procent i Hallands lin och 22 procent i Orebro
lan ha psykiska problem. Tideman (3) konstaterar att 6kad psykisk ohélsa hos barn okat i
Halland under perioden 1991-1995. I Uppsala-studien hade 35 procent psykiska problem
(beteendestorningar, depression, tvangsneuros, autism och autistiska drag).

Gustafsson (15) kartlade forekomsten av psykisk ohilsa i tva svenska landstingsomra-
den. Resultaten visar att forekomsten av psykisk ohélsa bland vuxna personer med utveck-
lingsstorning &r hog (30—40 procent) och dverensstimmer med rapporterad forekomst i
USA, Storbritannien och Danmark. De vanligaste problemen ar aggressivitet och sjélv-
skadande beteende, depression samt dngest. Knappt hélften (41 procent) dr foreskrivna
psykofarmaka.

Downs syndrom

I Sverige fods ca 100-150 barn per &r med Downs syndrom varav majoriteten ar pojkar.
Downs syndrom dr dirmed den vanligaste enskilda orsaken till utvecklingsstérning.

Barn med Downs syndrom dr mer sarbara vid fodelsen och har i 1dgre aldrar 6kad infek-
tionskénslighet, okad risk for leukemi, hjartmissbildning och mag-tarmmissbildningar
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(8). Mellan 40 och 50 procent fods med hjértfel. Nedsatt horsel, 6vervikt och skéldkortel-
problem dr andra exempel pé fysiska problem som forekommer oftare bland personer med
Downs syndrom &n bland personer med andra orsaksfaktorer till utvecklingsstorning (7).

Myrelid (12) har med hjélp av tillvéxtkurvor studerat langdtillvaxten for 354 barn med
Downs syndrom fodda 1970-97. Resultaten indikerar att flickor med Downs syndrom har
vaxt fardigt redan vid 15 ars élder (147,5 cm) och pojkar ett ar senare (161,5 cm). Vid 18
ars alder var ungefir 1/3 6verviktiga.

Enstudie av 19 min (Medelalder=38 ér) och 18 kvinnor (Medelalder=47 4r) med Downs
syndrom i Uppsala l4n indikerar Gverrepresentation av demens efter 50 ars alder. Median-
aldern for demensutveckling for personer med Downs syndrom ar 51 ar (14). Den verkliga
forekomsten av Alzheimers sjukdom vid Downs syndrom &r okdnd. En uppskattning &r
att det pa nationell niva i Sverige finns cirka 200-300 personer med Downs syndrom med
sannolik demensutveckling (ibid).

Héilso- och sjukvdrd

En indikator pa hélsa och ohélsa ér i vilken utstrackning man nyttjar sjukvardens resurser.
Nir stod och service till personer med utvecklingsstorning dverfordes till kommunerna f6r-
des ansvaret for hilso- och sjukvarden over till primirvarden (allménpraktiserande 1dkare
och distriktsskdterskor). Dessutom finns det vid varje gruppbostad en medicinskt ansvarig
sjukskoterska (MAS). KOM UT-projektet visar att sjukvardskonsumtionen (kontakt med
lakare, skoterska, intagen pa sjukhus) 1995 hos personer med utvecklingsstérning ar ndgot
hogre dn i befolkningen i 6vrigt 4ven om den har minskat jamfort med konsumtionen
1992. Under en tremanadersperiod hade 35-39 procent kontakt med lakare. Néar det giller
att ha varit intagen pa sjukhus var andelen 6—7 procent mot 4 procent av befolkningen. For
barn med utvecklingsstorning var siffrorna ndgot hdgre; 41-49 procent hade besokt likare
och 7-9 procent hade varit intagna pé sjukhus.

I Uppsala-studien hade 84 procent konsulterat huslékare under en 12-manadersperiod.
Trots det visade sig hilften av dem behdva remiss for ytterligare undersdkningar framfor
allt av 6gon- och ortopedspecialist. Det visade sig ocksa angeldget med undersékning av
skoldkortelfunktionen hos ett antal personer med Downs syndrom.

Andelen som far specialistbehandling och vard inom psykiatrin ar 1ag (7, 15). Vuxna
personer med utvecklingsstorning dr en underforsorjd grupp med avseende pé psykiatrisk
véard och behandling. Diagnostiska instrument inom psykiatri &r inte alltid anpassade for
att anvindas pa personer med utvecklingsstorning (15). Sérskilt géller detta personer med
mattlig och grav utvecklingsstdrning.

Dessa resultat ligger i linje med internationell forskning och indikerar att det finns risk
for att fysiska och psykiska hilsoproblem inte identifieras och behandlas korrekt.

Under de senaste 30 aren har neonatalvard for barn med Downs syndrom minskat.
Hjartmissbildningar i kombination med infektion var den mest avgérande orsaken till
sjukhusvard for barn med Downs syndrom (9).
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Medicinering

Ett sitt att méita hélsa dr i vilken utstrickning man regelbundet medicinerar. KOM UT-
projektet indikerar att andelen vuxna personer som regelbundet medicinerar mot smérta,
somnproblem eller oro har minskat mellan dren 1991-92 (42—45 procent) och 1995 (40
procent). Aven nir det giller barn pekar resultaten pa minskad medicinanvéndning. I Hal-
lands 1dn minskade andelen barn som regelbundet tog medicin mot smarta, sdmnproblem
eller oro fran 17 procent 1991 till 10 procent 1995. I Orebro liin tog 20 procent av barnen
sadan receptbelagd medicin regelbundet.

Uppsala-studien undersokte forskrivning av lakemedel. Drygt hilften av personerna
med utvecklingsstorning (56 procent) var forskrivna regelbunden medicinering. Av dessa
var knappt hilften forskrivna psykofarmaka. Antiepileptikum (29 procent), angestddm-
pande (16 procent) och skéldkortelhormon (16 procent) var de vanligaste preparaten.

Livsstil

Regelbunden motion anses paverka hilsan positivt. Andelen motionédrer bland personer
med utvecklingsstérning har enligt KOM UT-projektet 6kat mellan aren 1991-92 och
1995. I Hallands l4n 6kade andelen under undersékningsperioden fran 38 procent till 48
procent och i Orebro lin frdn 44 procent till 60 procent. I jimforelse med dvriga befolk-
ningen (86 procent) dr dock skillnaden fortfarande stor. Nar det géller barn uppges vid
bada mattillfillena 45 procent motionera regelbundet.

En jamforelse mellan kvinnor (n=43) och mén (n=67) med utvecklingsstérning i ald-
rarna 27—42 ar visar ingen signifikant skillnad nér det giller regelbunden motion. I dvriga
befolkningen finns en konsrelaterad skillnad i motsvarande aldersgrupper. Mén motione-
rar utomhus i hdgre utstrackning &n kvinnor (22).

Nar det géller andra sociala livsstilsfaktorers paverkan pa hilsa och ohélsa ar kun-
skaperna begrédnsade, dven i Sverige. Ett fatal internationella studier har patréffats, dock
ingen fran Sverige. Studierna indikerar att naringsfattig kost, rokning och 6vervikt ar van-
ligare hos personer med lindrig utvecklingsstérning och sjdlvstdndiga boendeformer (23).
Forskarna konstaterar att 6kad fysisk aktivitet &r den mest effektiva vigen till béttre hélsa.
Emerson och Hatton (24) fann att sjélvrapporterad hélsa ar associerad med socio-ekono-
miska svarigheter. Daremot fann forskarna ingen association mellan hdlsa och sociala
relationer och nétverk.



Subjektiv bedémning av hdlsotillstand

Att ha en funktionsnedséttning innebér inte med automatik att man upplever ohilsa.
Tvirtom dr det i KOM UT-projektet ménga som sjdlva eller via foretrddare bedomer sitt
hélsotillstand som gott (61-72 procent). Dessa svar ligger nagot ldgre 4n andelen i 6vriga
befolkningen (75 procent).

I en skattning av barns allménna hélsotillstind anger en majoritet (75-86 procent) av
foraldrarna att det ar gott.

Tandhdilsa

De flesta personer med utvecklingsstorning besoker tandvarden regelbundet. Gabre (16)
visade i en studie som omfattade personer med utvecklingsstorning i aldersgruppen 21-40
ar, att lindrig utvecklingsstorning och sjalvstindigt boende korrelerar med forekomsten av
karies. Svar utvecklingsstdrning och Downs syndrom innebdr dkad risk for tandhélsan.
Trots detta fann Gabre att tandhilsan hos personer med utvecklingsstorning ar tillfreds-
stillande och jamforbar med befolkningen i dvrigt.
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Levnadsforhallanden

Av ovanstdende redovisning framgar att personer med utvecklingsstorning i Sverige har en
okad sarbarhet for manga sjukdomar jamfort med befolkningen i 6vrigt. I ett folkhélsoper-
spektiv bor dven omgivande faktorer i samhaéllet, mdnniskors livsvillkor och levnadsvanor,
som bidrar till hélsa och ohilsa inkluderas.

Forskning om levnadsforhallanden visar samstimmiga resultat inom flertalet livsom-
rdden. Vuxna personer med utvecklingsstdrning bor och lever sitt liv i samhaéllet dir andra
medborgare bor och lever. Likafullt visar jimforelser med den 6vriga befolkningen tydliga
skillnader i levnadsforhallanden pa i stort sett alla livsomraden framfor allt nér det géller
arbete, inkomst och socialt liv (3, 25).

Personer med utvecklingsstdrning har ingen anstéillning och forsorjer sig inte genom
arbete utan har sin frimsta inkomst via socialforsakringssystemet. De har lagt inflytande
over sin ekonomi. Majoriteten lever ett begrinsat socialt liv och umgés mest med anhoriga
och personal. F& har vinner som de sjélva har valt.

En tydlig skillnad mellan olika studier framtréder nir det géller konsskillnader. KOM
UT-projektet i Halland visar att de konsrelaterade skillnader i levnadsforhallanden som
finns i1 6vriga befolkningen ocksé finns inom gruppen personer med utvecklingsstérning
men att kvinnor har stérre inflytande 4n mén (3). Motsatt resultat patraffades i en jamfo-
rande studie av levnadsforhallanden for kvinnor och médn med utvecklingsstorning i &ld-
rarna 27-42 &r. Skillnaderna var forvanansvért smé jamfort med de skillnader som fanns
mellan kvinnor och mién i den 6vriga befolkningen (22). Forfattarna konstaterar att en
utvecklingsstorning visade sig mer avgorande dn kon for levnadsforhallanden.

Aven barn med utvecklingsstérning bor och lever i samhillet dér andra barn bor och
lever. En 6vervidgande majoritet barn med utvecklingsstdrning vaxer upp i sitt fordldra-
hem. Under de senaste decennierna gér alltfler barn i grundskolan som individuellt inte-
grerade elever. Familjerna har fitt simre ekonomi. Liksom bland vuxna pekar studierna pa
bristande socialt nidtverk och att f4 hade en nira vin (3).



14 STUDIER OM HALSA FOR PERSONER MED UTVECKLINGSSTORNING

Referenser

10.

11.

12.

Tideman M. Niar kommunen blivit huvudman. En kartliggning av serviceutbud,
organisation, levnadsvillkor for utvecklingsstérda i Halland 1991. Halmstad: Kom-
munférbundet Halland, Centrum for Handikappforskning, Uppsala universitet;1992.
Tideman M. Lever som andra? Om kommunaliseringen och levnadsfoérhillanden for
personer med utvecklingsstorning. Rapport 1997:3. Halmstad: Hogskolan i Halmstad,
Wigforssinstitutet; 1997.

Tideman M. Normalisering och kategorisering. Om handikappideologi och vélfards-
politik i teori och praktik for personer med utvecklingsstorning. Lund: Studentlitteratur;
2000.

Sjostrom I, Lindell B-M. P4 lika villkor? En kartldggning av livsvillkor och omsorger
for vuxna personer med utvecklingsstorning, autism eller forviarvade hjarnskador i
Orebro 1dn 1992. Orebro: Social- och omsorgsforvaltningen, Orebro lins landsting,
Centrum for handikappforskning, Uppsala universitet, 1994.

Sjostrom U, Lindell B-M. Att leva med utvecklingsstérning, autism eller forviarvad
hjarnskada. En kartliggning av livsvillkor och omsorger for vuxna personer med
utvecklingsstorning, autism eller forvirvade hjirnskador i delar av Orebro 1in 1995
samt vissa jimforelser med forhillandena 1992. Rapport 1998:44. Orebro: Psykiatri
och habilitering, Orebro lins landsting, Centrum for handikappforskning, Uppsala
universitet, Hogskolan i Orebro;1998.

Akerstrom B. Kartldggning av utvecklingsstordas levnadsforhéllanden i Jimtlands
1an 1991. Uppsala: Centrum for handikappforskning, Uppsala universitet, Vardhog-
skolan, Jimtlands ldns landsting; 1993.

Gustavson K-H, Umb-Carlsson O, Sonnander K. (2005). A follow-up study of mortality,
health conditions and associated disabilities of people with intellectual disabilities in
a Swedish county. J Intellect Disabil Res 2005;49:905-14.

Frid C. Children with Down syndrome — an epidemiological study with special focus
on congenital heart defects. Avhandling.Uppsala: Comprehensive Summaries of Upp-
sala Dissertations from the faculty of Medicine 1218; 2002.

Frid C, Drott P, Lundell B, Rasmussen F, Annerén G. Mortality in Down’s syndrome
in relation to congenital malformations. J Intellect Disabil Res 1999;43:234—41.

Frid C, Annerén G, Rasmussen F, Sundelin C, Drott P. Utilization of medical care
among children with Down’s syndrome. J Intellect Disabil Res 2002;46:310-17.
Karlsson B, Gustafsson J, Hedov G, Ivarsson S-A, Annerén G. Thyroid dysfunction in
Down’s syndrome: relation to age and thyroid autoimmunity. Arch. Dis. Child. 1998;
79, 242-245.

Myrelid A, Gustafsson J, Ollars B, Annerén G. Growth charts for Down’s syndrome
from birth to 18 years of age. Arch. Dis. Child. 2002; 87, 97-103.



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

STUDIER OM HALSA FOR PERSONER MED UTVECKLINGSSTORNING 15

Annerén G, Tuvemo T, Carlsson-Skwirut C, Lénnerholm T, Bang P, Sara VR, et al.
Growth hormone treatment in young children with Down’s syndrome: effects on
growth and psychomotor development. Arch. Dis. Child. 1999; 80, 334-338.
Karlsson B, Almkvist O, Annerén G, Bjorkman M, Collén B, Lindahl B. Psykisk
ohilsa och tidig demensutveckling vid Downs syndrom. Rapport 2006:42. Uppsala:
Habilitering och hjalpmedel; 2006.

Gustafsson C. Intellectual disability and mental health problems. Evaluation of two
clinical assessment instruments, occurrence of mental health problems and psychiatric
care utilisation. Avhandling. Uppsala: Acta Universitatis Upsaliensis. Faculty of Med-
icine 1278; 2003.

Gabre P. Studies on oral health in mentally retarded adults. Avhandling. Stockholm:
Karolinska Institutet; 2000.

Fisher K. Health Disparities and Mental Retardation. J Nurs Scholarsh, First Quarter
2004:48-53.

Patja K, Iivanainen M, Vesala H, Oksanen H, Ruoppila I. Life expectancy of people
with intellectual disability: A 35-year follow-up study. J Intellect Disabil Res 2000;
44:591-99.

Forsgren L, Edvinsson S-O, Nystrom L, K:son Blomquist H. Influence of epilepsy on
mortality in mental retardation. An epidemiologic study. Epilepsia. 1996; 37, 956-63.
Socialstyrelsen 2005:6. Missbildningsregistrering 2004. Statistik. Hélsa och sjukdomar.
2005:6.

Amark K, Sunnegérdh J. The effect of changing attitudes to Down’s syndrome in
the management of complete atrioventricular septal defects. Arch. Dis. Child. 1999;
81,151-54.

Umb-Carlsson O, Sonnander K. Living conditions of adults with intellectual disabili-
ties from a gender perspective. J Intellect Disabil Res 2006;50:326-34.

Robertson J, Emerson E, Gregoryb N, Hatton C, Turnerb S, Kessissogloub S, et al.
Lifestyle related risk factors for poor health in residential settings for people with
intellectual disabilities. Research in Developmental Disabilities. 2000; 21, 469—86.
Emerson E, Hatton C. Poverty, socio-economic position, social capital and the health
of children and adolescents with intellectual disabilities in Britain: a replication.
J Intellect Disabil Res 2007;51:866—874.

Umb-Carlsson O, Sonnander K. Comparison of the living conditions of adults with
intellectual disabilities in a Swedish county and in the general population. Journal of
Policy and Practice in Intellectual Disability 2005;2:240-48.



Regeringen har gett Statens folkhalsoinstitut i uppdrag att skriva en
lagesrapport om hilsosituationen fér personer med funktionshinder.
Lagesrapporten ska beskriva de insatser som skett for att forbattra
kunskapen om paverkbara hinder samt ge forslag till atgérder for att
férbattra hilsan for personer med funktionshinder. Detta finns redovi-
sat i huvudrapporten Onédig ohdilsa. Hiilsoldiget fér personer med
funktionsnedsdttning. Beskrivningen av sjélva halsosituationen baseras
pa resultat frin den nationella folkhilsoenkiten.

Men personer med utvecklingsstérning kan ha svart att forsta abstrakta
fragor och att uttrycka sina behov. Sjilva funktionsnedsattningen
medfor att de sannolikt utgér en del av bortfallet i enkaten. Studier har
ocksa visat att gruppen dr underrepresenterad i olika undersékningar
som har med hilsa att géra. Institutet har dérfér |atit med.dr. Oie
Umb-Carlsson, forskare vid Uppsala universitet, géra en speciell
sammanstallning av hilsa hos personer med utvecklingsstorning.

Det finns halsoproblem som har ett direkt samband med funktionsned-
sdttning. Men det finns ocksa hilsoproblem som hinger samman med
miljé och livsvillkor. Dessa funktionshinder begrinsar i hég grad
delaktigheten for personer med funktionsnedsattning och detta giller i
synnerhet for personer med utvecklingsstérning.

Férutom huvudrapporten och den hiar rapporten har institutet tagit
fram ytterligare tva rapporter i anslutning till regeringsuppdraget:
Héilsa pa lika villkor? Hdlsa och livsvillkor bland personer med funktions-
nedsdttning, skriven av utredare Gunnel Bostrém samt Expertsemina-
rium. Hdlsa hos personer med funktionsnedscttning, dokumenterad av
journalisten Malena Sj6berg.

Projektledare fér institutets arbete om hilsa hos personer med
funktionsnedséttning &r Ylva Arnhof.
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