Unge

funksjonshemmede

Helse- og omsorgsdepartementet
Postboks 8011 Dep
0030 Oslo

Deres referanse: Var dato: Var referanse:
08.04.2022 Siri Espe, Interessepolitisk leder
siri@ungefunksjonshemmede.no

Innspill til nasjonal folkehelsemelding

Unge funksjonshemmede har gjennomgatt hgringsbrevet og vil med dette avgi vart innspill til ny
folkehelsemelding. Utover dette stiller vi oss bak innspillet fra Nasjonalt nettverk for seksuell og
reproduktiv helse og rettigheter (Nasjonalt SRHR-nettverk).

Livet etter pandemien

Koronapandemien har rammet mange hardt, spesielt ungdom og unge voksne med
funksjonsnedsettelser og kroniske sykdommer. Denne gruppen har blant annet opplevd a miste
helse- og rehabiliteringstilbud, noe som har innvirket sveert negativt pa den psykiske og fysiske
helsen. Videre er en del ungdom med funksjonsnedsettelser og kroniske sykdommer i
risikogruppen. Selv om samfunnet gradvis vender tilbake til normalen vil enkelte ha behov for a
isolere seg eller begrense antall neerkontakter i en lengre periode enn befolkningen ellers. Vi
ber derfor departementet ta hgyde for dette i folkehelsearbeidet for & sikre at denne gruppen far
sin fysiske og psykiske helse ivaretatt. | et folkehelseperspektiv innebaerer dette satsning pa
ungdomshelse, rehabilitering og oppdaterte beredskapsplaner, samt at det vil veere sentralt &
viderefgre digitale lgsninger for bade helsetilbud og samfunnsdeltakelse.

Unge funksjonshemmede ber departementet ta hgyde for koronapandemiens konsekvenser for
unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom i folkehelsearbeidet, samt i evalueringen av
koronapandemiens innvirkning pa folkehelsen.

Unge funksjonshemmede ber departementet viderefgre digitale Igsninger for helse- og
rehabiliteringstilbud for & motvirke sosial ulikhet i fysisk og psykisk helse.

@kt behov for rehabilitering

Under pandemien opplevde mange unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom et
drastisk redusert eller totalt fraveerende habiliterings- og rehabiliteringstilbud. For mange har
dette resultert i at funksjonsevnen har blitt darligere eller at smertene har blitt forverret®2.
Konsekvensen av dette blir gkt grad av isolasjon og reduserte muligheter til deltakelse i
samfunnet. Sunnaas sykehus HF m.fl. slar fast at det vil bli et gkende behov for rehabilitering i
helsetjenesten fordi langt flere vil trenge rehabilitering enn hva som er tilfellet i dag?. 1 tillegg vil
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en ettervirkning av koronapandemien og det fraveerende rehabiliteringstilbudet i denne perioden
sannsynligvis medfare et enda starre behov for rehabiliteringstjenester enn tidligere anslatt.

Bade i for- og etterkant av pandemien kan habilitering og rehabilitering veere helt avgjgrende for
ungdom og unge voksne med funksjonsnedsettelser og kroniske sykdommer. Dette for &
forebygge tap av funksjon, samt forbedre funksjonsevnen. Samtidig vet vi at ungdom og unge
voksne opplever at rehabiliteringstilbudet ikke er tilrettelagt for dem, og at de ikke far god nok
informasjon om ulike tilbud*. Mange gnsker seg et rehabiliteringstilbud sammen med
jevnaldrende, men sveert fa far tilbud om dette. Det er stor geografisk variasjon i hvilke
rehabiliteringstilbud som eksisterer i landets kommuner, og i praksis er det hvor du bor som
avgjar hva slags tjenester du far®. Uforutsigbar finansiering medfgrer store utfordringer for
rehabiliteringsinstitusjonene i a planlegge og utforme gode rehabiliteringstilbud for ungdom®.

Ungdomsvennlige rehabiliteringsinstitusjoner legger til rette for god rehabilitering i den livsfasen
unge befinner seg i. Unge vil gjerne mate andre unge, og dele erfaringer. Ofte er det & veere i
samme livsfase viktigere enn felles diagnose for de unge. Arbeid og utdanning er et sentralt
tema for mange unge og burde fa oppmerksomhet ogsa i rehabilitering. Ikke minst burde
rehabiliteringstilbudene tilpasses unge som er i utdanning og arbeid slik at disse unge ikke
hindres deltakelse i samfunnet.

Den samfunnsgkonomiske gevinsten av a satse pa rehabilitering er stor®. P& tross av dette har
rehabilitering hatt lav politisk prioritet de siste tiarene. Verdens helseorganisasjon lanserte i
2017 “Rehabilitering 2030”-initiativet, der de fremhevet behovet for & samordne tiltak fra ulike
aktarer for & styrke helsesystemet og gi god og rettidig rehabilitering. | Norge mangler det &
falge opp dette med en nasjonal strategi®. A gi unge med funksjonsnedsettelser og kronisk
sykdom et bedre rehabiliteringstilbud er sentralt for at konsekvensene av pandemien ikke skal
ramme denne gruppen hardere enn befolkningen ellers med tanke pa deltakelse i samfunnet,
psykisk og fysisk helse.

Unge funksjonshemmede ber departementet utvikle og iverksette en ny strategi for
rehabilitering, hvor unges interesser og behov ivaretas, samt hvor rehabiliteringstilbud i mindre
grad knyttes til hvor i landet man bor, men hvilket behov man har.

God psykisk helse og livskvalitet

Unge funksjonshemmede anser det som ngdvendig a vektlegge a fremme god psykisk helse og
livskvalitet blant unge med funksjonsnedsettelser og kroniske sykdommer. Prosjektet “Se hele
mennesket” gjennomfart av Unge funksjonshemmede®, viser at 27% av unge med
funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom opplever & ha darlig psykisk helse. Av disse er det de
som ofte oppholder seg pa sykehus som oppgir & ha darligst psykisk helse. Faktorene som
innvirker negativt pa den psykiske helsen omfatter blant annet utfordrende overganger fra
barne- til voksenavdelingen, bli mgtt med fordommer knyttet til egen diagnose, manglende
forstaelse for egen situasjon og & ikke bli sett som et helt menneske med bade en psykisk,
fysisk og seksuell helse som skal ivaretas. For a sikre at denne gruppen far tilgang pa gode
helsetilbud, herunder psykisk helse, er det ngdvendig & iverksette kompetansehevende tiltak
rettet mot helsetjenestene. Unge funksjonshemmede foreslar a rette kompetansehevende tiltak
mot utdanninger, etterutdanninger og ngdvendig faglig pafyll i yrkesgrupper som jobber med
unge. Disse tiltakene burde omfatte gkt kunnskap og kompetanse om funksjonsnedsettelser og
kroniske sykdommer, samt interseksjonalitet. | tillegg burde de kompetansehevende tiltakene
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fostre en gkt helhetlig forstaelse av det & vaere ung, ha en funksjonshemming, en seksualitet og
en psykisk helse som alle skal ivaretas.

Unge funksjonshemmede ber departementet iverksette kompetansehevende tiltak blant
helsefaglige utdanninger for & bedre kompetansen innen bade fysisk, psykisk og seksuell helse.

Unge funksjonshemmede ber departementet iverksette kompetansehevende tiltak blant
ferdigutdannet helsepersonell for & bedre ivaretakelsen av bade den fysiske, psykiske og
seksuelle helsen.

Lavterskeltilbud

For & fremme god psykisk helse og livskvalitet, sa vel som seksuell helse og helse generelt er
det sentralt at lavterskeltilbud i kommuner, derav helsestasjoner for ungdom og
skolehelsetjenester styrkes. Unge oppsgker ikke alltid helsetjenesten selv om de har behov for
helsehjelp. Dette skyldes blant annet uhensiktsmessige apningstider, lite tilgjengelige lokaler og
egenandeler. Bade skolehelsetjeneste og helsestasjon for ungdom er gode tilbud, men det er
behov for at kapasiteten i disse tjenestene gkes slik at utsatte unge som har behov for
helsehjelp unngar skolefraveer. Som tidligere nevnt er det behov for a styrke kompetansen til
helsepersonell og andre som jobber med unge nar det gjelder funksjonsnedsettelser og kronisk
sykdom i henhold til fysisk, psykisk og seksuell helse, ogsa i lavterskeltilbudene.

Under pandemien har mange unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom, i likhet med
befolkningen ellers, opplevd mye engstelse, bekymring, ensomhet og lav mestring. Dette er
folelser og bekymringer som for enkelte vil vedvare i lang tid fremover, til tross for at pandemien
har blitt mindre tilstedeveerende i hver enkelt sin hverdag. Dette fordi mange unge med
funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom fremdeles har et behov for & isolere seg grunnet gkt
risiko ved smitte. For disse er det spesielt sentralt med et godt og tilgjengelig lavterskeltilbud for
a ivareta psykisk helse. For a redusere langvarige konsekvenser av koronapandemien for
psykisk helse, samt for & legge til rette for god psykisk helse generelt er det behov for en varig
styrking av lavterskeltilbud i kommunene.

Unge funksjonshemmede ber departementet prioritere lavterskeltilbudene i den nye
folkehelsemeldingen og vektlegge en vesentlig styrking av lavterskeltilbudene i landets
kommuner.

Behov for fokus pa ungdomshelse

Ivaretakelse av de som bruker helsetjenestene mest

Unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom er en gruppe som regelmessig er i kontakt
med helsevesenet, og for at deres folkehelse skal bedres er det behov for & belyse
utfordringene denne gruppen star ovenfor.

| dagens helsevesen er man i dag enten barn eller voksen. Dette resulterer i at ungdom og unge
voksene med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom opplever & ikke motta tilpasset
informasjon om egen helsetilstand. Flere opplever ogsa utfordringer knyttet til koordinering av
tienester, overganger, informasjon og kunnskap. Et lite tilpasset helsevesen kan medfgre at
overgangen fra barnehelsetjenesten til voksenhelsetjenesten oppleves overveldende,
belastende og uoversiktlig. | tillegg kan overgangen til voksenhelsetjenesten, og ansvaret dette
palegger de unge, begrenser unges overskudd og kapasitet til & delta i andre aspekter av livet
som ogsa tilhgrer ungdomstiden. Darlige overganger i ungdomstiden kan dermed ha negative
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konsekvenser for bade deltakelse i samfunnet, psykisk helse, fremtidig forhold til helsevesenet,
og evnen til & ivareta egne helsebehov i voksen alder.

| 2020 ble Veileder for gode overganger i helsevesenet for ungdom fra 12-25 ar utviklet® for &
bedre rutinene for gode overganger mellom barne- og voksenhelsetjenesten. Unge
funksjonshemmede gnsker & bemerke at det ikke falger noen nasjonale faringer for hvordan
veilederen skal implementeres ved landets helseforetak. Dette resulterer i at tilbudet unge far vil
variere stort basert pa hvor i landet de bor.

Bedre overganger mellom barne- og voksenavdelingen kan innebaere en styrking av Individuelle
planer hvor bade skole, helsetjenester og rehabiliteringstjenester samkjgres for a skape
sgmlgse overganger; Tilbud om delte legekonsultasjoner fra fylte 12 ar; Mentortjenester der
unge med liknende erfaringer kan veilede andre i helsevesenet; Samt at unge far en
kontaktperson som fglger hele overgangsfasen og sikrer at den unges behov og rettigheter
ivaretas. Det er ogsa sentralt at helsepersonell far bedre oppleering i hvordan de kan
kommunisere med unge pasienter slik at unge, pa en forstaelig mate, far den informasjonen og
kunnskapen de behgver om egen helse og behandlingsmetoder som de har rett pa. | tillegg vil
bedre kommunikasjon mellom helsepersonell og de unge resultere i bedre brukermedvirkning
og medbestemmelse, en viktig ngkkel til god helsehjelp.

Unge funksjonshemmede ber departementet viderefare og styrke satsningen pa ungdomshelse
slik at ungdom som er i regelmessig kontakt med helsevesenet far sin fysiske, psykiske og
seksuelle helse bedre ivaretatt.

Unge funksjonshemmede ber departementet vedta nasjonale faringer for hvordan landets
helseforetak og helsetjenester skal ivareta gode ungdomshelsetilbud og sikre gode overganger
fra barne- til voksenhelsetjenesten.

Kompetanseheving blant helsepersonell

Unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom opplever ofte at helsepersonell mangler
kunnskap om de seeregne utfordringene denne gruppen kan sta i. Dette har negativ innvirkning
pa den psykiske helsen, selvbildet og opplevelsen av fremtidsmuligheter. Spesielt opplever
mange at helsepersonell mangler kompetanse om interseksjonalitet, samt kunnskap om
seksualitet og funksjonsnedsettelser. Dette gar utover tilgangen funksjonshemmet ungdom har
til informasjon, helsehjelp og veiledning knyttet til deres seksualitet og seksuelle helse. Videre
representerer ogsa unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom det samme kjgnns- og
seksualitetsmangfoldet som befolkningen ellers. Det er essensielt at helsepersonell som jobber
med kjgnn- og seksualitetsmangfold har kompetanse om interseksjonalitet, og forstaelse for at
unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom ogsa kan bryte med normene for
seksualitet. For & motvirke sosial ulikhet i helse, samt sikre at helsetilbud gitt til unge med
funksjonsnedsettelse og kronisk sykdom er av samme kvalitet som unge ellers mottar, trengs
det gkt kunnskap og kompetanse om seksualitet og funksjonshemming blant helsepersonell og
andre som arbeider med unge.

Unge funksjonshemmede ber departementet iverksette kompetansehevende tiltak blant
helsepersonell med fokus pa interseksjonalitet.
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Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

For mange unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom er BPA helt essensielt for &
kunne ivareta sin selvstendighet, egen helse, samt kunne delta i utdanning, arbeid og pa sosiale
arenaer som videre innvirker pa mestring, tilhgrighet og psykisk helse generelt. Med andre ord
er gode BPA-ordninger helt ngdvendig for & styrke folkehelsen. | tillegg er gode BPA-ordninger
gkonomisk baerekraftig ettersom det skaper arbeidsplasser og muliggjer deltakelse i utdanning,
arbeidsliv og samfunnsdeltakelse for funksjonshemmede. Under koronapandemien ble BPA-
tilbudet rammet av nedstenging. Dette begrenset funksjonshemmedes muligheter og rettigheter
drastisk. | det videre folkehelsearbeidet er det sentralt & sikre en stabil og trygg BPA-tjeneste,
og anerkjenne BPA som et verktgy for & styrke folkehelsen til unge med funksjonsnedsettelser
og kronisk sykdom.

Unge funksjonshemmede ber regjeringen inkludere BPA som gode tiltak for a styrke folkehelsen
til personer med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom.

Sjeldne diagnoser

Unge som har en sjelden diagnose opplever ofte store utfordringer i mgte med helsevesenet.
Det tar lang tid far det stilles en diagnose, og i mange tilfeller stilles det aldri noen diagnose.
Videre er det ikke uvanlig a bli feilbehandlet i mangel pa kunnskap og kompetanse om bade
diagnose og alternative behandlingsmetoder. Personer med sjeldne diagnoser ma ofte selv
veere ekspert pa egen diagnose. Helsepersonell mangler kompetanse og kunnskap om hva det
innebzerer & ha en sjelden diagnose. De med sjeldne diagnoser bruker ofte mye tid og energi pa
a orientere, koordinere og navigere seg i helsevesenet som egentlig ikke har et tilbud til dem.
For flere gar dette utover deres muligheter til & delta i samfunnet pa lik linje som andre unge.

For & sikre at unge med sjeldne diagnoser mottar helsetiloud og helsehjelp tilpasset dem er det
nagdvendig & heve kompetansen og kunnskapen om sjeldne diagnoser. Dette kan gjares ved a
styrke internasjonale samarbeid (ERN). Et styrket internasjonalt samarbeid vil gke tilgangen pa
kunnskap og kompetanse, det vil resultere i at den norske helsetjenesten har tilgang pa bedre
behandlingstilbud og at man raskere kan stille riktig diagnose. | tillegg er det ngdvendig &
avsette tilstrekkelig med midler til forskning pa sjeldne diagnoser slik at helsetilbudet denne
gruppen far er godt forankret i veloverveid kunnskap.

Ved & styrke ERN — nettverket vil Norge kunne fa ngdvendig kunnskap og kompetanse om
sjeldne diagnoser, behandlinger og erfaringer. Dette vil ha mye & si for de som lever med
sjeldne diagnoser og som ofte opplever at det tar lang tid & fa en diagnose, eller & bl
feildiagnostisert og feilbehandlet.

Unge funksjonshemmede ber departementet inkludere aktuelle tiltak fra Nasjonal strategi for
sjeldne diagnoser i ny folkehelsemelding.

Ny kunnskap og innovasjon

Avslutningsvis gnsker vi & papeke at det er behov for mer kunnskap om ungdomshelse og
rehabilitering for unge. Forskning pa unges helse er ofte mindre dekkende, bade geografisk og
diagnosespesifikt. For a sikre at unge far et likeverdig helsetilbud, uavhengig av bosted eller
funksjonsevne, er det viktig at utvikling av tjenestene bygger pa deres behov. Derfor er det
essensielt med omfattende og strukturert forskning knyttet til unges helse. Deriblant burde det
gjennomfgres brukerundersgkelser om unges tilfredshet ved dagens helsetjenester, med seerlig
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fokus pa forbedringsomrader. | tillegg er det sentralt at forskningen pa unge i starre grad skiller
mellom barn og unge og ikke behandler dette som én helhetlig gruppe.

Generelt er det et behov for mer kunnskap og forskning pa funksjonsnedsettelser og kroniske
sykdommer. Funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom burde veere inkludert i nasjonale
kartleggingsundersgkelser for helse, levekar og livskvalitet. Videre er det behov for gkt
forskning og mer kunnskap om sjeldne diagnoser. Bade diagnosene i seg selv, men ogsa helse,
livskvalitet og levekar for unge med sjeldne diagnoser. PA samme mate er det behov for gkt
kunnskap og mer forskning pa helse, levekar og livskvalitet for unge som bryter med normene
for seksualitet og har en funksjonsnedsettelse eller kronisk sykdom, derav skeive og
transpersoner med funksjonsnedsettelser eller kronisk sykdom.

Tiltak som kan bidra til implementering og spredning av ny kunnskap innebaerer & oppdatere
utdanninger og etterutdanninger til yrkesgrupper som skal arbeide med unge, derav
helsesykepleiere, helsepersonell, laerere og sosialarbeidere. Det vil vaere relevant & oppdatere
utdanninger til yrkesgrupper som arbeider med ungdom bade for & spre kunnskap og
folkehelseutfordringer som rammer unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom, men
ogsa for & styrke de helsetilbudene som allerede er godt etablert i samfunnet. Dette vil kunne
innvirke positivt pa unge med funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom sin psykiske, fysiske og
seksuelle helse. Det er ogsa relevant & satse pa brukerorganisasjoner i spredningen og
implementeringen av kunnskap. Brukerorganisasjoner sitter ofte pa gode ressurser, deriblant
kurs, veiledere og nettressurser som er tilpasset ulike grupper i samfunnet, slik som leerere,
elever i ulike aldere og helsepersonell.

Med vennlig hilsen

gld @t 7// %u

Ingvild Dstli Ingrid Thunem
Generalsekreteer, Styreleder,
Unge funksjonshemmede Unge funksjonshemmede
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