Sundhedssystemet svigter personer med udviklingshandikap
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Danskere med udviklings-
handikap har dobbelt
risiko for at do af kreeft,
fem gange storre risiko
foratde afdiabetes og tre
gange storre risiko for atde
afhjerte-kar-sygdomme.
Selvmed noget sa
almindeligt som influenza
errisikoen ekstremt meget
hojere - hele otte gange
storre faktisk. Deteren
skandsel.

Anni Sarensen er landsformand
for Lev - Livet med udviklingshandicap.

PERSONER MED udviklingshandikap
har dobbelt s stor risiko forat do af
kraft, fem gange storre risiko for at
do af diabetes, tre gange storre risiko
foratde af hjerte-kar-sygdomme og
otte gange storre risiko foratde af in-
fluenza. Dpdsarsagerne er ikke relate-
ret til udviklingshandikap, men skyl-
des snarere de rammer, vi tilbyder
denne gruppe borgere og utilstrak-
kelig hjalp, f.eks. at sygdom bliver op-
daget for sent, eller at der ikke ydes
den rette behandling i sundhedsva-
senet.

Vasentlige dele af overdedelighe-
den kan altsd undgds med den rette
viden og hjlp.

Mange personer med udviklings-
handikap kan ikke satte ord pa deres
symptomer og har derfor brug for
hjalp til at opsege og bruge de rette
sundhedsydelser. Desvaerre svigtervi i
Danmark, og mange steder findes
hjelpen ikke - eller er meget mangel-
fuld. Resultatet er markant kortere le-
vetid end resten af befolkningen og
uopdagede sundhedsproblemer.
Mange af lpsningerne er kendte, men
vi har brug for handling fra de ansvar-
lige beslutningstagere pa social-og
sundhedsomradet for at fa dem gen-
nemfert.

Jeg er mor til Mads, som er fodt med
Downs syndrom, og jeg er formand

for organisationen Lev, der reprasen-
terer de ca. 53.000 personer med ud-
viklingshandikap i Danmark.

Jeg kan sige meget om de generelle
vilkdr i Danmark for personer med
udviklingshandikap - en af samfun-
dets svageste grupper. Men det er ikke
mit @rinde med denne Kronik, som
handler om mine mange medlem-
mer, der bliver svigtet af sundhedsva-
senet.

Udviklingshandikap bliver som of-
test glemt, ndr vi i disse dr talerom
ulighed i sundhed. Det kan undre, da
derellers findes stigende - og for os
parorende smertefuldt tydelig - doku-
mentation for uligheden.

MENNESKER med udviklingshandi-
kap er en meget mangfoldig gruppe
borgere. Ogsa i forhold til omfanget
og karakteren af deres handikap.

En del har omfattende og komplek-
se kognitive og fysiske funktionsned-
s@ttelser, der betyder, at de har brug
for specialiseret hjzlp degnet rundt
til alt fra de helt grundleggende hver-
dagsforhold til kommunikation med
omgivelserne, vedligeholdelsen af so-
ciale relationer m.v. Andre har pri-
mart kognitive vanskeligheder og
klarer sig med daglig socialpedago-
giskstotte og hjelp for atopnden
hverdag med meningsfuld beskaefti-

gelse, udvikling og sociale relationer.
Langt de fleste voksne i disse to
grupper bor ien eller anden form for
institutionslignende boform med
fast tilknyttet personale sammen
med andre med udviklingshandikap.
Endelig er der en del voksne med ud-
viklingshandikap, som har et mere
beskedent behov for stotte. De har ty-
pisk deres egen selvstendige lejlig-
hed og benytter i forskelligt omfang

serlige sociale og aktivitetsrettede til-

bud.

En afde udfordringer, som mange i
denne meget mangfoldige gruppe
mennesker har til felles, er,atdei
praksis ikke har samme mulighed for
at gore brug af sundhedssystemet
som os andre uden denne type funk-
tionsnedsttelser. Det kalder jeg for
handikapbetinget ulighed i sundhed
-en ulighed, som skyldes et samfund,
der ikke sprger for, at sundhedssyste-
met er tilgengeligt, bla. ved hjelp af
de nedvendige sa@rlige tilpasninger.
Konsekvensen er ulighed i sundhed
og ulighed i adgang til sundhedsva-
senet. Statens Institut for Folkesund-
hed (SIF) viste sidste ar, at overdode-
ligheden blandt personer med udvik-
lingshandikap resultereriet tab afle-
vetid pd knap 20 dri sammenligning
med resten af befolkningen.

SIF's opgerelser gar tilbage til 1976

og viser, at i starten af perioden blev
uligheden i levetid i forhold til resten
afbefolkningen mindre og mindre
hvertar - men siden 2005 har ulighe-
den varet stabil. Det vil med andre
ord sige, at uligheden i levetid pa ca.
20 arer uforandret siden strukturre-
formeni2007.

Overdodeligheden ses inden for al-
le de storre dedsdrsager: Dobbelt risi-
ko for at de af krft, fem gange storre
risiko for at dp afdiabetes, og tre gan-
ge storre risiko for at do af hjerte-kar-
sygdomme. Selv med noget si almin-
deligt som influenza er risikoen eks-
tremt meget hojere - hele otte gange
storre faktisk.

Der findes ikke danske tal pd, hvor
meget af overdodeligheden der kan
undgds, hvis der sttes ind med den
rette sundhedsbehandling i tide. Men
en nylig rapport fra det engelske
sundhedsvasen, NHS, konkluderer, at
49 procent afdedeligheden blandt
mennesker med udviklingshandikap
i2021 skyldtes dedsarsager, som po-
tentielt kunne vare undgdet med ret-
te forebyggelsesindsatser og behand-
ling. Til sammenligning var 22 pro-
cent af dedeligheden i resten af be-
folkningen 'undgdelig’.

Uligheden viser sig ikke kun i korte-
re levealder, men ogsi i tab af livskva-
litet og funktionsevne. Parasport Dan-

mark har flere gange udfort standard-
iserede sundhedsscreeninger pa de-
res idraetsfestivaler og stevner for
personer med udviklingshandikap.

Den seneste opgerelse fra 2023 om-
fatter 208 personer og viser et stort
behov for bedre adgang til helt basale
sundhedsydelser. Inden for horeom-
radet havde 38 procent blokeret eller
delvis blokeret gregang, mens 28 pro-
cent af de screenede personer havde
nedsat syn, og 41 procent havde behov
for en ny synstest. 65 procent havde
behov for en vedligeholdende tandla-
gekonsultation, og der blev fundet
ubehandlede hulleri tznderne
blandt 24 procent af deltagerne.

De harrejsende statistikker om ulig-
hed i sundhed skyldes bl.a.,at vores
velferdssystem svigter. Der er ganske
enkelt mangel pa fokus, kompetencer
og tilbud, der understotter reel lige
adgang til sundhed og sundhedsva-
senet.

Statens Institut for Folkesundhed
dokumenterede i 2022 at hele 45 pro-
cent af alle kvinder med udviklings-
handikap aldrig har faet foretageten
brystkraftscreening, mens det sam-
me galder for ca. 15 procent af befolk-
ningen uden funktionsnedsattelse.

Konsekvensen er indlysende - bryst-
kraft blandt kvinder med udviklings-
handikap bliver opdaget senere og



med darligere behandlingsprognose.

En evalueringsrapport fra Sund-
hedsstyrelsen har tidligere vist, at per-
soner med udviklingshandikap kom-
mer mindre til deres praktiserende
lzge end resten af befolkningen. Sam-
tidig viser nye upublicerede tal fra
Statens Institut for Folkesundhed og
Steno Diabetes Center Sjelland, at 16
procent blandt personer med psykisk
funktionsnedsattelse, der modtager
offentlig bostotte, ikke har veret hos
deres praktiserende lege i det for-
gangne dr - pd trods af de markant
storre sundhedsproblemer.

De samme data viser endda, at selv
blandt undergruppen diagnosticeret
med enten diabetes, hjerte-kar-syg-
dom og astma/kol har 10 procent ikke
varet hos deres praktiserende lege
det seneste dr.

12022 blev PLO og Danske Regioner
Iykkeligvis enige om at tilbyde opso-
gende sundhedstjek hvert andet ar til
personer, der bor i botilbud, men selv
ndr det er fuldt indfert, vil brugen alt-
sa vaere mindre end for resten af be-
folkningen - og ikke matche behovet.

I Danmark er alle behandlingsste-
der, der udforer sundhedsfaglig virk-
somhed, underlagt et statsligt tilsyn,
der holder pje med, om patientsikker-
heden er forsvarlig. En tveergiende
rapport fra Styrelsen for Patientsik-
kerhed fra 2022 viser, at sociale botil-
bud for blandt andre voksne med ud-
viklingshandikap samlet set har
storst problemer med patientsikker-
heden ud afdeialt 36 tilsynsomrdder.
33 procent af tilsynene pa botilbud

konstaterer enten 'storre’ eller 'kriti-
ske problemer’ af betydning for pati-
entsikkerheden.

Ifengsler og pa plejehjem var de til-
svarende tal henholdsvis 30 og 13 pro-
cent. Ved hele 50 procent af tilsynene
var der mangler i oversigterne over
borgernes sygdomme samt aftaler
med den behandlingsansvarlige le-

ge.

1 LEVER VI IKKE sundhedseksperteri
forhold til udviklingshandikap, men
det er der desvarre heller ikke andre,
dereri Danmark, og baseret pa vores
erfaringer har vi derfor samlet nogle
forslag, som vi forventer kan vare en
del aflosningen.

Det var et stort fremskridt, atde
praktiserende legers seneste overens-
komst indforte et opspgende sund-
hedstjek for alle, der bor i sociale bo-
tilbud. Men sundhedstjekket omfat-
ter kun personer, der bori botilbud,
og skal ifelge overenskomsten kun
finde sted hvert andet ar.

Der er behov for et sundhedstjek
hvert dr - og det ber vere en ordning,
som ogsa omfatter voksne med udvik-
lingshandikap, som ikke bor i botil-
bud, f.eks. hjemme hos forzldrene el-
leri selvstzndig lejlighed. Sundheds-
udfordringerne hos denne gruppe er
tilsvarende store. Desuden er der be-
hov for bedre og mere systematisk un-
derstpttelse af selve sundhedstjekkets
gennemforelse.

Tallene viser, at det star skidt til med
borgernes sundhed og med patient-
sikkerheden inden for de mange

sundhedsfaglige opgaver, der hver
dag bliver udferti botilbud. Idag har
ledelsen pd sociale botilbud ansvaret
forat sikre, at personalet kan lofte de
sundhedsfaglige opgaver.

Men meget fd ledelser har selv
sundhedsfaglig baggrund (og med
rette)- og deter som bekendt svart at
vide, hvad man ikke ved. Derfor er der
behov for, at den kommunale del af
sundhedssystemet far et langt storre
ansvari forhold til beboere i botilbud,
sd de rette sundhedsfagligheder kom-
mer i spil, nar der er behov for det.

Botilbud er beboernes hjem og skal
ikke omdannes til minisygehuse, som
vi sd dettilbage i forsorgens tid. Men
den sundhedsindsats, som er tilgen-
gelig for den evrige befolkning, skal i
langt hojere grad bruges pa botilbud-
dene - bade direkte i forhold til bebo-
erne og i forhold til understottelse af
det socialfaglige personale.

Iden seneste overenskomst for de
praktiserende l&ge blev ordningen
med faste leger pd plejehjem gjort
permanent, mens ordningen kun er
indforti meget begrenset omfang pa
botilbudsomradet - p trods af de be-
tydelige sundhedsproblemer. Den
fast tilknyttede praktiserende lege
skal understotte, radgive og undervi-
se personalet. Samtidig har borgerne
mulighed for at tilvelge den fast til-
knyttede lzge, hvis de ensker det.

Det er afgprende vigtigt, at almin-
delige konsultationer fortsat skal fo-
regd hos den praktiserende lege - pa
samme made som for alle andre.

Praktiserende leger og andre auto-

riserede sundhedspersoner bor efter-
uddannes i forhold til de sarlige be-

hov som mange med udviklingshan-
dikap har, nir de moder sundhedssy-
stemet. En sddan mulighed findes ik-
ke idag. Det samme gelder socialfag-
ligt personale, som yder den daglige

stotte og hjalp til mennesker med ud-

viklingshandikap. Ogsd herer der
brug for efteruddannelse med fokus
pa almen sundhedsobservation, me-
dicinhdndtering og understottelse af
behandlingsindsatser m.v.

PERSONER MED udviklingshandikap
deltager meget sjeldent i hverken
landsdakkende eller andre sund-
hedsundersogelser, hvilket medvir-
ker til den meget begrensede viden
om udviklingshandikap og sundhed -
og til at mdlgruppen er underrepra-
senterede i statistikkerne.

Det har derfor haft afgerende be-
tydning, at et flertal i Folketinget til-
bage i 2012 bestilte en rapport om
sundhedstilstanden blandt personer
med udviklingshandikap, som blev
gennemfort af Statens Institut for Fol-
kesundhed og udgiveti2014 og fulgt
opi2022. Fokus i begge rapporter er
dodelighed, men bredere undersogel-
ser af sundhed og trivsel indgik ikke.
Der er ikke truffet beslutning om flere
undersogelser, hvorfor vi risikerer, at
vi igen taber fokus og overser den
enorme ulighed i sundhed for men-
nesker med handikap.

Det kan ingen vaere tjent med, og
derfor ber der traffes beslutning om,
atdoedeligheden og sundheden

blandt mennesker med udviklings-
handikap overvages systematisk, ek-
sempelvis hvert tredje ar. Efter en-
gelsk forbillede bor den lpbende mo-
nitorering desuden kombineres med
skiftende specifikke fokusomrader,
der kan belyse udviklingen i mélgrup-
pens generelle sundhed. Alt sammen
med det formal at fa forskningsbase-
rede forslag til nye indsatser, der kan
nedbringe den kolossale ulighed.

DET DANSKE sundhedssystem eri vidt
omfang baseret pd, at borgeren selv
reagerer pa symptomer eller sund-
hedsproblemer og selv opsager sund-
hedsvasenet. Det er der bare rigtig
mange mennesker, som ikke eri
stand til - herunder ikke mindst men-
nesker med udviklingshandikap.
Mange kan ikke selv s@tte ord pa pro-
blemerne og mange af os pirorende
har mere end rigeligt pa tallerkenen
og ikke krafter til at rdbe sundheds-
vasenet op.

Hertil kommer, at der isar blandt
midaldrende og ®ldre med udvik-
lingshandikap er rigtig mange, som
sletikke har nogle pargrende. Deres
foreldre er dode, og de haringen so-
skende - eller ingen kontakt til dem.
Her taler viom en gruppe borgere,
som er fuldkommen afth@ngige af, at
samfundet tager ansvar og stotter
med den aktive, vedholdende og op-
sogende indsats, som der er behov for.
Ogsa ndr det drejer sigom at drage
omsorg for sundheden.

Vier mange, der oplever problemer-
ne pd nermeste hold, og det er efter-

hdnden alt for ofte, jeg har hort be-
drovede - og nogle gange ogsa despe-
rate - pdrgrende sperge mig; Hvad
sker der med min datter eller son, nir
jeg en dag ikke er her mere? De fryg-
ter tiden, hvor de ikke lengere selv
kan gribe deres elskede pa vej ned
mellem de berygtede stole. Og stati-
stikkerne underbygger jo desvaerre
den bekymring.

Politiske og administrative beshut-
ningstagere har nu en gylden mulig-
hed for at handle og tage ansvar. Den
nedsatte strukturkommission pa
sundhedsomrddet ma tage den han-
dikapbetingede ulighed i sundhed al-
vorligt og komme med bud pa effekti-
ve og gennemtaenkte lesninger, der
kan vaere starten pa et opgor med
uligheden for personer med udvik-
lingshandikap.

Det er ikke vaerdigt for et velferds-
samfund som det danske, at vi lader
nogle af de allermest sarbare i stik-
ken, blot fordi de ikke pd egen hind
mestrer at kempesig til de basale ret-
tigheder, som mange af os andre ta-
ger for givet.

Pavegne af mine medlemmer, ogik-
ke mindst dem uden parorende, spor-
ger jeg derfor: Hvem har ansvaret for,
at der bliver gjort noget ved det nuvae-
rende sundhedssvigt? Hvad er pla-
nen? Anerkender I ansvarlige beslut-
ningstagere og organisationer pro-
blemerne? Er I enige i vores forslag til
lpsninger? Og hvis ikke, hvad er 54 je-
res forslag til bekempelse af den nu-
varende urimelige ulighed i sund-
hed?



