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Forord

| denne rapporten presenteres resultatene fra prosjektet «@konomiske levekar
for personer med nedsatt funksjonsevne». Prosjektet er utfgrt av Velferdsforsk-
ningsinstituttet NOVA ved OsloMet — storbyuniversitetet, pa oppdrag fra
Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir).

Hensikten med prosjektet er: 1) A presentere tidligere relevant forskning
og tilhgrende metoder som er benyttet for a kartlegge skonomiske levekar for
personer med nedsatt funksjonsevne. 2) A beskrive ulike metoder som kan
benyttes for & kartlegge gkonomiske levekar blant personer med nedsatt funk-
sjonsevne i Norge. 3) A rangere og vurdere de ulike metodene som er
gjennomgatt.

Idunn Brekke og Jon Erik Finnvold er ansvarlig for innholdet i rapporten.
Ida Tolgensbakk har kvalitetssikret rapporten.

Vi vil takke Nina Holmen i ADHD Norge og Randi Vehle i Cerebral
Parese-foreningen for samarbeidet og for hjelp med a komme i kontakt med
vare informanter. Vi takker ogsa Arne Lein i Norges Handikapforbund for
nyttige innspill til rapportinnhold. Videre vil vi takke Elling Borgeraas og
Marte Harvik Austgulen ved Forbruksforskningsinstituttet SIFO ved OsloMet
for nyttige innspill pa referansebudsjett som metode. Til slutt vil vi takke Arne
Jensen, Joachim Wettergreen og Hakon Karlsen i Statistisk sentralbyra (SSB)
for rad og tips om muligheter registerdata og levekarsundersgkelser gir for a
kartlegge gkonomiske levekar for personer med nedsatt funksjonsevne.
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Sammendrag

For a sikre gode og treffsikre tiltak for & bedre de gkonomiske rammevilkarene
til personer med nedsatt funksjonsevne i Norge, er det behov for systematisk
dokumentasjon av deres gkonomiske situasjon. Formalet med denne rapporten
er a beskrive egnete metoder for a kartlegge gkonomiske levekar blant personer
med nedsatt funksjonsevne. Forskere ved velferdsforskningsinstituttet NOVA
ved OsloMet har pa oppdrag fra Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet
(Bufdir) skrevet rapporten.

Pa bakgrunn av tidligere forskning og samtaler med forskere, foreldre og
brukerorganisasjoner, anbefaler vi a benytte falgende tre metoder: 1) ekspert-
modellmetoden, 2) surveyundersgkelser og 3) registerdata. Ekspertmodell-
metoden kan brukes til a beregne ekstrautgifter for ulike grupper av personer
med nedsatt funksjonsevne. Fremgangsmaten er at en ekspertgruppe med
fagfolk settes ned. Disse har kunnskap om de aktuelle forbruksomradene hvor
personer med nedsatt funksjonsevne har ekstrautgifter.

Ekspertmodellen kan kombineres med alternativ 2) surveyundersgkelser
og alternativ 3) registerdata. | surveyundersgkelser kan ekspertmodellmetoden
veere utgangspunktet for utarbeidelse av spgrsmal som omhandler bade
inntekter og utgifter. En registerbasert analyse for utvalgte diagnosegrupper
kan beskrive endring over tid nar det gjelder inntekt og inntektens fordeling pa
ulike inntektsposter. De gkonomiske merkostnadene som funksjonshemmede
pafgres pa grunn av sin funksjonsnedsettelse, kan beregnes gjennom bruk av
ekspertmodellmetoden og sa trekkes fra i inntektsregnskapet.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn

| Norge anslas det at omlag 17 prosent av hele befolkningen i alderen 20-66 ar
har nedsatt funksjonsevne (Statistisk sentralbyra, 2017). De gkonomiske leve-
karene for denne gruppen er gjennomgaende vanskelige (Hanssen, Bliksveer,
& Berg, 2003). De har lavere sysselsetting (Statistisk sentralbyra, 2017) som
resulterer i lavere inntekt (Ramm, 2006), samtidig som de har hgyere utgifter
enn befolkningen generelt (Otnes, 2010). Andelen som oppgir at de har
gkonomiske vansker er langt starre blant personer med nedsatt funksjonsevne
sammenlignet med den gvrige befolkningen (Ramm & Otnes, 2013). En britisk
undersgkelse viser at over 20 prosent av personer med nedsatt funksjonsevne
befinner seg under fattigdomsgrensen. Dersom de gkte kostnadene som fglger
av funksjonsnedsettelsen ogsa inkluderes gker andelen fattige i denne gruppen
til nesten 50 prosent (Kuklys, 2005). Dette er i seg selv et argument for at bade
utgifter og inntekter ma med for & fa en dekkende beskrivelse av de
gkonomiske levekarene til personer med nedsatt funksjonsevne.

Formalet med denne rapporten er a ga naermere inn pa hvordan de
gkonomiske levekarene for personer med nedsatt funksjonsevne ser ut nar vi
tar hensyn til bade inntekter og utgifter. I Norge har vi gode registerdata pa
inntekt, men nar det gjelder utgifter finnes det ikke noe tilsvarende register.
Dette innebarer at det er spesielt utfordrende a kartlegge utgifter som fglge av
en funksjonsnedsettelse. | denne rapporten er formalet 1) a presentere tidligere
relevant forskning og tilhgrende metoder som er benyttet for a kartlegge
gkonomiske levekar for personer med nedsatt funksjonsevne, 2) a beskrive
ulike metoder som kan benyttes for & kartlegge gkonomiske levekar blant
personer med nedsatt funksjonsevne i Norge, og 3) a rangere og vurdere de
ulike metodene som er gjennomgatt. @konomiske levekar i denne sammen-
heng innbefatter bade inntekter og utgifter.

1.2 Populasjon og begrepsavklaring

Det er vanlig a skille mellom en sakalt medisinsk og sosial modell for for-
staelse av funksjonsnedsettelse, se for eksempel Grue & Rua (2012:16-24).
Den medisinske modellen har i stor grad sett funksjonsnedsettelse som et
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individuelt problem, der tiltak er rettet mot & kompensere for funksjonstap slik
at den enkelte bedre kan tilpasse seg omgivelsene. Den sosiale modellen tar
det motsatte utgangspunktet, problemet oppfattes & vaere samfunnsmessige
barrierer som hindrer mennesker med funksjonsnedsettelse i a delta pa lik linje
som resten av befolkningen. Det er samfunnet som sa a si «skaper» funksjons-
nedsettelse. En stor del av forskningen om levekar og funksjonsnedsettelse de
siste tidra bygger pa den sosiale modellen, se for eksempel (Grue & Finnvold,
2014).

Det eksisterer ingen offisiell definisjon av personer med nedsatt funk-
sjonsevne, og gruppen er svaert heterogen og sammensatt. Det er derfor en
utfordring a identifisere personer med nedsatt funksjonsevne i statistikk-
sammenheng. Det at det eksisterer en rekke ulike mater & avgrense malgruppen
pa far konsekvenser blant annet for tall om forekomst av funksjonsnedsettelser.
Molden og Tgssebro (2010) viser i sin studie ved bruk av samme data en
variasjon fra 9,7 prosent til 27,8 prosent nar man tar utgangspunkt i ulike
definisjoner av personer med funksjonsnedsettelser.

Verdens helseorganisasjon (WHO) har utarbeidet Internasjonal klassi-
fikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse, ICF (WHO, 2001). Nar
Statistisk sentralbyra gjer undersgkelser hvor personer med nedsatt funksjons-
evne er inkludert, bygger de pa denne klassifiseringen (Ramm, 2006). Det
fokuseres pa begrensningene som funksjonsnedsettelsen gir sett opp mot
konkrete gjgremal, aktiviteter og deltakelse (Otnes, 2010; Ramm, 2006). Arlig
har SSB en tilleggsundersgkelse som omfatter personer med nedsatt funksjons-
evne i sin arbeidskraftundersgkelse (AKU). | disse er man opptatt av bade type
og grad av funksjonsnedsettelse. Den europeiske EU-SILC (Survey on Income
and Living Conditions) undersgkelsen stiller ogsa spgrsmal om nedsatt funk-
sjonsevne, men de opererer med en annen ordlyd enn de norske arbeidskrafts-
undersgkelsene. Bufdir deler inn i fglgende fem hovedgrupper av funksjons-
nedsettelser: personer med synshemming, personer med bevegelseshemming,
personer med hgrselshemming, personer med utviklingshemming og personer
med psykososiale funksjonsnedsettelser (Bufdir, 2018). Ulike definisjoner kan
gi forskjellige resultater bade med hensyn til hvor mange personer som regnes
a ha nedsatt funksjonsevne i en populasjon, og videre hvordan de gkonomiske
levekarene er for denne gruppen.
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1.3 Oppbygging av rapporten

| kapittel 2 gis en gjennomgang av litteratur pa gkonomiske levekar, herunder
inntekter og utgifter, blant personer med nedsatt funksjonsevne. | kapittel 3
presenteres metoder som kan benyttes for a fa oversikt over inntekter og
utgifter blant personer med nedsatt funksjonsevne. | kapittel 4 presenteres
typer og omfang av ekstrautgifter som typisk falger med a ha et barn med
ADHD og Cerebral Parese. | kapittel 5 oppsummeres, vurderes og rangeres de
ulike metodene som har blitt presentert i rapporten.
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2 Litteraturgjennomgang: gkonomiske
levekar blant personer med nedsatt
funksjonsevne

2.1 Utgifter

2.1.1 INTERNASJONALE STUDIER
A leve med en funksjonsnedsettelse innebarer ekstrakostnader. Det er snakk
om bade indirekte kostnader som tap av arbeidsinntekt grunnet nedsatt arbeids-
evne, og direkte kostnader som utgifter til helsetjenester, medisiner, transport
osv. Det har vert et gkende fokus pa kostnader knyttet til det & ha en
funksjonsnedsettelse, men majoriteten av disse studiene er gjennomfgrt i USA
og Storbritannia (S Mitra, Palmer, Kim, Mont, & Groce, 2017). Det er foretatt
relativt lite forskning pa dette i en skandinavisk kontekst, med noen f3, viktige
unntak som Kruse et al.s beregning av livstidskostnader som fglge av Cerebral
Parese i Danmark (Kruse et al., 2009).

| forskningslitteraturen finner vi bade studier som har et husholdnings-
perspektiv, og studier som har et individperspektiv. En rekke av studiene ser
pa funksjonsnedsettelse mer generelt (Cullinan, Gannon, & Lyons, 2011;
Solmi, Melnychuk, & Morris, 2018), mens noen studier tar for seg spesifikke
diagnoser (Kruse et al., 2009; Matza, Paramore, & Prasad, 2005). Enkelte
studier tar for seg mange typer av kostnader, mens andre studier fokuserer pa
kostnader innenfor et spesielt omrade, som for eksempel helsetjenester (Sophie
Mitra, Findley, & Sambamoorthi, 2009) eller transport (Godfey & Brunning,
2009). Det a beregne ekstrautgifter som falge av en funksjonsnedsettelse er
krevende, og det er en rekke ulike metoder som kan benyttes til dette formalet.

| det fglgende skal vi ga gjennom litteratur som har fokusert pa direkte
kostnader som fglge av en funksjonsnedsettelse. Tidligere forskning viser at
personer som lever med en funksjonsnedsettelse har betydelige ekstrautgifter
sammenlignet med den gvrige befolkningen (S Mitra et al., 2017). Ekstra-
utgiftene og byrden av denne varierer etter alvorlighetsgrad pa funksjonsned-
settelsen, sosiogkonomisk status og husholdningssammensetning. De hgyeste
kostnadene er a finne blant personer med alvorlig funksjonsnedsettelse og
personer som bor alene eller i sma husholdninger. Det er likevel store
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variasjoner i de estimerte ekstrakostnadene som presenteres i de ulike studiene.
Dette skyldes blant annet variasjon i hvilke kostandsomrader som er inkludert,
bruk av ulike metoder og at studiene er utfgrt i land med ulike velferds-
systemer.

Grad av funksjonsnedsettelse og lavinntekt

| oversiktsartikkelen til Mitra et al. som sammenstiller resultater fra flere
studier, varierer de arlige estimerte kostnadene som falge av en funksjonsned-
settelse med mellom $ 1170 og $ 6952 (S Mitra et al., 2017). Det er ogsa
variasjoner etter type kostnader. For eksempel varierer arlige medisinske
kostnader fra $137 hos barn til $ 2614 hos voksne. | en annen oversiktsartikkel
av Anderson et al. som ser pa det samme, altsa kostnader ved a ha omsorg for
et barn med nedsatt funksjonsevne, kommer det frem at familier som har barn
med en funksjonsnedsettelse har betydelige ekstrakostnader (Anderson,
Dumont, Jacobs, & Azzaria, 2007). De estimerte kostnadene er hgyest i de
familiene hvor barnet har en alvorlig funksjonsnedsettelse. Videre viser denne
studien at inntekt er av stor betydning i denne sammenheng. Lavinntekts-
familier har det spesielt vanskelig i en situasjon med barn med nedsatt
funksjonsevne. Akkurat som hos Mitra varierer de estimerte kostnadene, noe
som understreker at det a beregne ekstrakostnader som fglge av en funksjons-
nedsettelse er en krevende gvelse. Det er potensielt mange forhold som skal
tas hensyn til i en slik beregning.

Forskningen viser som forventet at det er spesielt hgye utgifter hos
personer som har en alvorlig funksjonsnedsettelse (Burton & Phipps, 2009;
Kruse et al., 2009; Lukemeyer, Meyers, & Smeeding, 2000; Solmi et al., 2018;
Zaidi & Burchardt, 2005). Flere av disse studiene viser ogsa at personer og
familier med lav sosiogkonomisk status er spesielt sarbare. Lukemeyer et al.
studerer bade indirekte og direkte kostnader blant lavinntektsfamilier i USA
forbundet med det & ha et barn med nedsatt funksjonsevne (2000). | spgrre-
undersgkelsen som er gjennomfart her er det stilt sparsmal om utgifter til kler,
mat, transport, medisiner, barnepass og andre utgifter. Studien viser at omkring
halvparten rapporterer ekstrautgifter som felge av barnets funksjonsned-
settelse. Videre kommer det frem at en betydelig andel av mgdrene har tapte
arbeidsinntekter ettersom de ikke har mulighet til & delta fullt ut i arbeidslivet.
Studien konkluderer med at direkte utgifter som fglge av funksjonsned-
settelsen sammen med tapt arbeidsinntekt er en betydelig byrde for mange
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lavinntektsfamilier som har barn med en funksjonsnedsettelse — da spesielt de
familiene som har barn med alvorlige funksjonsnedsettelser.

Burton & Phipps (2009) fokuserer pa helsekostnader knyttet til det & ha
et barn med nedsatt funksjonsevne i Canada. En spgrreundersgkelse de har
gjennomfert viser at familier som har barn med nedsatt funksjonsevne har
betydelige ekstrautgifter. Dette til tross for at det er universell helseforsikring
I Canada. Omtrent halvparten av foreldrene i den nevnte studien rapporterer at
barna deres ikke far tilgang til tilstrekkelig utstyr og tjenester grunnet darlig
gkonomi. Studien viser ogsa at foreldrene har indirekte kostnader i form av
tapt arbeidsinntekt. Solmi et al. (2018) beregner ekstrakostnader for familier
som har barn med mentale og fysiske helseproblemer i Storbritannia. Gjennom
en tverrsnittstudie finner de at disse familiene har betydelige ekstrakostnader,
og kostnadene gker med alvorlighetsgrad pa funksjonsnedsettelsen. Forfat-
terne av studien papeker at de med lav sosiogkonomisk status er spesielt
sarbare i denne sammenheng. Lignede funn rapporteres i en studie fra USA
(Newacheck, Inkelas, & Kim, 2004). Den viser at familier som har barn med
nedsatt funksjonsevne har betydelige ekstrautgifter til helsetjenester sammen-
lignet med andre barnefamilier. Forfatterne understreker at den gkonomiske
byrden dessuten er langt hgyere for lavinntektsfamilier enn den er for gko-
nomisk ressurssterke familier, selv etter at de har kontrollert for om familiene
har helseforsikring. Zaidi & Burchard (2005) analyserer ekstrakostnader som
falge av en funksjonsnedsettelse blant voksne i Storbritannia. Deres studie
viser at ekstrakostnadene er betydelige i denne gruppen og utgiftene gker med
alvorlighetsgraden pa funksjonsnedsettelsen. Noen studier peker ogsa mot at
utgiftene for denne gruppen har gkt over tid. For eksempel analyserer Mitra el
al., (2009) helseutgifter blant voksne med nedsatt funksjonsevne i
Storbritannia, og viser at den gkonomiske byrden har gkt over tid.

Utvalgte diagnoser

Enkelte studier fokuserer pa utvalgte diagnoser. Tidligere nevnte Kruse et al.
(2009) fokuserer pa livstidskostnader som fglge av Cerebral Parese. Studien
benytter danske registerdata og fokuserer pa utgifter til helsetjenester, medi-
siner, sosiale kostnader (bolig, spesialutdanning) og produktivitetskostnader
(tap av arbeidsinntekt). Studien viser at personer med Cerebral Parese har
betydelige kostnader, og kostnadene er hgyest blant de med alvorlig CP.
Sosiale kostnader samt kostnader knyttet til tapt arbeidsinntekt var de viktigste
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utgiftspostene i den nevnte studien. Forfatterne konkluderer med at gjennom-
snittlige livstidskostnader som fglge av Cerebral Parese var €860 000 for menn
og €800 000 for kvinner. En studie fra Storbritannia (Ke, 2010) som belyser
utgifter som falge av nedsatt synsfunksjon indikerer at menn har noe hayere
utgifter enn kvinner. I en oversiktsartikkel som fokuserer pa studier gjort i USA
om kostnader til medisiner, belyser Matza et al. (2005) gkonomisk byrde som
folge av ADHD. Forskjeller i arlige utgifter til medisiner mellom barn som har
ADHD og barn som ikke har ADHD i studier som benytter matchende
kontrollgrupper varierer mellom $503 til $1343. Tilsvarende resultat for
voksne varierer mellom $1473 til $2771.

Vi ser altsa at alvorlighetsgrad pa funksjonsnedsettelsen og sosio-
gkonomiske status er av stor betydning nar man skal beregne ekstrautgifter
som fglge av en funksjonsnedsettelse.

Husholdningssammensetning

Husholdningssammensetning er ogsa en viktig faktor nar man skal beregne
ekstrautgifter som falge av en funksjonsnedsettelse. Flere studier viser at
kostnadene knyttet til en funksjonsnedsettelse er relativt hgyere i enpersons-
husholdninger og sma husholdninger sammenlignet med starre husholdninger
(John Cullinan, Gannon, & O’Shea, 2013; Zaidi & Burchardt, 2005). Zaidi et
al., (2005) analyserer ekstrakostnader blant eldre i Storbritannia. Studien viser
at kostandene som fglge av en funksjonsnedsettelse er hgyere i enpersons-
husholdninger enn i topersonshusholdninger (7,7 % mot 4,5 %). Lignende funn
rapporteres i surveystudien til Cullinan et al. (2013). Studien viser at eldre
enpersonshusholdninger i Irland bruker relativt sett mer penger pa utgifter som
falge av en funksjonsnedsettelse sammenlignet med en topersonshusholdning.

2.1.2 ANVENDTE METODER

De internasjonale studiene viser at det benyttes ulike metoder for & beregne
ekstra gkonomiske kostnader knyttet til det & ha nedsatt funksjonsevne. Nar
det gjelder bruk av data har vi sett at de fleste studiene benytter surveydata.
Noen fa studier bruker registerdata, og i tillegg kommer enkelte kvalitative
studier. | fglge Mitra et al. (2017) er det tre metoder som skiller seg ut som de
mest brukte metodene i den aktuelle forskningslitteraturen. | det fglgende skal
vi ga gjennom disse.

NOVA Notat 6/18 15



Den farste metoden, vare- og tjenestetilneermingen «goods and services
approach», maler direkte kostnader av varer og tjenester som personer med
nedsatt funksjonsevne har, og sammenligner disse utgiftene med direkte kost-
nader hos personer uten nedsatt funksjonsevne. Forskjellen i kostnadene i de
to gruppene tilskrives funksjonsnedsettelsen. En rekke studier benytter denne
tilneermingen, se for eksempel (Burton & Phipps 2009; Ke, 2010; Mitra et al.
2009).

En slik tilneerming maler det faktiske forbruket, men gir ngdvendigvis
ikke et fullstendig bilde av ekstrakostnader knyttet til det & ha en funksjons-
nedsettelse. Dette fordi forbruksnivaet vil variere avhengig av tilgjengelighet
og pris pa de aktuelle varene og tjenestene. Dette er spesielt viktig i utvik-
lingsland hvor lave beregnede utgifter ikke ngdvendigvis viser den reelle
gkonomiske pavirkningen av en funksjonsnedsettelse, men heller reflekterer
utilgjengeligheten av negdvendige varer og tjenester som denne gruppen har
behov for. Fravaer av ngdvendige varer og tjenester kan for eksempel bidra til
at personer med nedsatt funksjonsevne blir utestengt fra & delta i vanlig
samfunns- og arbeidsliv.

Videre vil personenes inntektsniva vare avgjgrende for niva av forbruk
og utgifter til varer og tjenester. Personer med lav inntekt vil ikke ha de samme
mulighetene til & bruke sa mye av sin inntekt pa varer og tjenester som mer
gkonomisk ressurssterke personer. Studien til Newacheck et al. analyserer
utgifter til helse- og omsorgstjenester i familier som har barn med nedsatt
funksjonsevne, og viser nettopp dette (Newacheck et al., 2004). Familier som
har hgy inntekt har hgyere direkte utgifter sammenlignet med familier med
lavere inntekt. Samtidig viser studien at nar man tar hensyn til inntektsnivaet
er den gkonomiske byrden av disse ekstrautgiftene som felge av en funksjons-
nedsettelse langt starre for lavinntektsfamilier enn den er for hgyinntekts-
familier.

Den andre metoden, vare- og tjenestebehovtilneermingen, «goods and
services required approach» tar for seg ekstrakostnader for varer og tjenester
som er ngdvendige for at personer med nedsatt funksjonsevne skal kunne delta
pa ulike aktiviteter i hverdagslivet. Med andre ord krever denne metoden at
personer med nedsatt funksjonsevne vurderer subjektivt de ekstra kostnadene
dette vil medfare hvis de skal utfgre bestemte aktiviteter som de helt eller
delvis ikke kan gjegre uten ekstra utstyr eller hjelpemidler. En svakhet ved
denne metoden er at det kan vere varer og tjenester som personer med nedsatt
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funksjonsevne ikke er klar over eksisterer som kunne ha hjulpet dem i
hverdagen, og da vil disse utgiftene ikke ble medregnet i regnskapet. Igjen,
dette vil ogsa pavirke de relative estimerte kostnadene som fglge av en funk-
sjonsnedsettelse. Det vil gjelde bade mellom individer pa tvers av rike og
fattige land, og innad i land mellom individer med hgy og lav inntekt. For
eksempler pa bruk av denne metoden, se (Burton & Phipps, 2009; Godfey &
Brunning, 2009).

Den tredje metoden, «expenditure equivalence approach» fokuserer pa
levestandard og tar utgangspunkt i falgende spgrsmal: hvor mye ekstra penger
trenger en person med nedsatt funksjonsevne a bruke pa varer og tjenester for
a kunne oppna samme levestandard som hun kunne hatt hvis hun ikke hadde
en funksjonsnedsettelse? Denne metoden refereres ofte til som en levekars-
orientert tilneerming «The standard of living (SOL) approach». Den metodiske
tilneermingen innebzrer ikke noe form for forbruksregnskap. Dette er en
indirekte metode som er designet for a identifisere forholdet mellom inntekt,
forbruk og levestandard. Det underliggende premisset for metoden er at
husholdninger som har medlemmer med nedsatt funksjonsevne har et annet
forhold mellom inntekt og levestandard pa grunn av ekstrakostnader som fglge
av funksjonsnedsettelsen. Ekstra kostnader defineres som den tilleggsinntekten
som er ngdvendig for at disse husholdningene skal kunne ha den samme
levestandarden som husholdninger som ikke har medlemmer med funksjons-
nedsettelse, kontrollert for andre forhold som kan pavirke levestandarden.
Kostnadene beregnes generelt, og kan variere med faktorer som alvorlighets-
grad pa funksjonsnedsettelsen, livssyklus, og husholdningssammensetning.
For studier som benytter denne tilnermingen, se for eksempel (J Cullinan et
al., 2011; John Cullinan et al., 2013).

2.2 Inntekt

Funksjonsnedsettelse vil i starre eller mindre grad begrense yrkesdeltagelse og
dermed inntektspotensial, bade for den som selv har en funksjonsnedsettelse
og pargrende til barn og unge med funksjonsnedsettelser. En nylig gjennomfart
litteraturstudie konkluderte at en rekke faktorer pavirket yrkesdeltagelsen til
foreldre med barn med funksjonsnedsettelser (Brown & Clark, 2017). Dette
gjaldt blant annet type og alvorlighetsgrad av funksjonsnedsettelsen, familie-
type, tilgang pa barnepassordninger og omfanget av tilrettelegging pa arbeids-
giversiden. Flere norske studier har tematisert sammenhengen mellom
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foreldres yrkesdeltagelse og ansvar for barn med kronisk sykdom og
funksjonsnedsettelse (Brekke & Nadim, 2016; Hauge et al., 2013).

En tidlig norsk studie av inntektsmgnstre for familier med funksjons-
hemmede barn ble gjennomfart i 1992 (Lorentzen, 1992). Studien tok utgangs-
punkt i inntektsutviklingen for mgdre som fikk barn i 1972, og omfatter en
longitudinell analyse av inntektsutviklingen hvert ar fram til 1988. Under-
sgkelsespopulasjonen bestod av familier som hadde barn som mottok enten
grunnstgnad eller hjelpestgnad eller en kombinasjon av disse. Studien identifi-
serer ikke bestemte diagnoser, men skiller mellom barn med tunge og lettere
funksjonsnedsettelser basert pa stgrrelsen pa stgnadsbelgpet. Studien er et godt
eksempel pad hvordan registre kan utnyttes til & belyse den gkonomiske
situasjonen til familier med barn med nedsatt funksjonsevne.

En senere undersgkelse fra NOVA tok ogsa utgangspunkt i registeret over
grunn- og hjelpestenad, men fokuserte pa en avgrenset gruppe diagnoser
knyttet til fysiske funksjonsnedsettelser, i hovedsak CP (Finnvold, 2013). En
av analysene i denne studien tok utgangspunkt i alle som hadde fatt stenad i
1985. Ettersom det dreier seg om medfadte diagnoser, var det mulig a identi-
fisere en populasjon fgdt mellom 1965 og 1985 som pa undersgkelsestids-
punktet var mellom 25 og 45 ar. Gjennom tilgang pa et tilfeldig befolknings-
utvalg i samme aldersgruppe (referansepopulasjon) var det mulig & sammen-
ligne inntektsutviklingen over tid for gruppen med nedsatt funksjonsevne.

En dansk studie av inntekt blant personer med Cerebral Parese er et godt
eksempel pa hvordan registre kan benyttes til a belyse situasjonen blant defi-
nerte grupper med funksjonsnedsettelser (Kruse et al., 2009). Danmark har et
register som inneholder alle med diagnostisert CP siden 1950 i en av Danmarks
regioner som omfatter halvparten av befolkningen. Gjennom a koble til ulike
registeropplysninger og sammenligne med en referansepopulasjon uten
funksjonsnedsettelser var det mulig & konstruerer et mal for kostnader over
livslgpet (lifetime costs). Malet inkluderte utgifter til helse (primeerhelse-
tjeneste, sykehus, medisinbruk), utgifter til sosiale bidrag og tjenester (bistand
til bolig, spesialundervisning og lignende) og et mal for produktivitetskostnad,
dvs. kostnaden for samfunnet nar en person forlater arbeidsmarkedet eller ikke
pa noe tidspunkt entrer arbeidsmarkedet. |1 beregningen av produktivitets-
kostnad ble det tatt utgangspunkt i gjennomsnittlig lgnnsinntekt for personer
uten CP minus gjennomsnittlig Ignnsinntekt for personer med CP.
Produktivitetstapet for foreldre som forlot arbeidsmarkedet pa grunn av barn
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med CP ble ogsa beregnet. | beregningene i den danske studien ble det i
hovedsak brukt registeropplysninger der disse var tilgjengelige, men ogsa
ekspertpanel for a beregne ulike sosiale utgifter som ikke fantes i registre. Mye
av det som i den danske studien beskrives som utgifter er definert som
inntektsposter i variablene som tilbys fra SSBs mikrodatabase. Det dreier seg
om poster som for eksempel sosialhjelp, kontantstatte eller bostgtte. Det som
fra et samfunnsgkonomisk stasted kan sees pa som utgifter, vil sett fra et
individniva veere inntekter.
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3 Metoder og datagrunnlag for a kartlegge
utgifter og inntekter i Norge

3.1 Referansebudsjettet og ekspertmodellen

Referansebudsjett som metode har blitt benyttet i Norge siden 1987, og er et
verktay for a estimere et rimelig forbruksniva for ulike husholdninger. Tallene
I referansebudsjettet viser ikke til gjennomsnittsforbruk i befolkningen, men til
et forbruksniva som fagpersoner har kommet frem til er rimelig og akseptabelt
i Norge. Referansebudsjettet illustrerer hva det koster a leve pa et rimelig
forbruksniva for ulike typer hushold. Budsjettet oppfyller kravene til vanlige
helse- og ernaringsstandarder, og skal gjere det mulig for husholdnings-
medlemmene & delta i vanlige sosiale aktiviteter pa en fullverdig mate
(Austgulen & Borgeraas, 2018).

Referansebudsjettet benyttes av en rekke ulike akterer, bade privat og
offentlig. For eksempel bruker bade Husbanken og forretningsbanker referanse-
budsjettet som utgangspunkt for & beregne kunders lanevene. Referanse-
budsjettet brukes ogsa for a beregne starrelsen pa en rekke ulike offentlige
stgtteordninger, for eksempel barnebidrag, og som en referanse i arbeidet med a
utvikle sosialhjelpssatser og offentlige livsoppholdssatser (Austgulen &
Borgeraas, 2018). Utgangspunktet for utarbeidelse av referansebudsjettet er en
oversikt over priser pa en rekke ulike varer og tjenester. Budsjettet er et
eksempel pa hva fagpersoner innenfor de utvalgte forbruksomradene har vurdert
ber innga i et rimelig forbruk. Varene som er utgangspunktet for beregningene
anses a holde et alminnelig bra kvalitetsniva. Det norske referansebudsjettet
bestar av falgende 12 varekurver: 1) mat og drikke, 2) klaer og sko, 3) personlig
pleie, 4) lek og mediebruk, 5) reisekostnader, 6) spebarnsutstyr, 7) andre daglig-
varer, 8) husholdsartikler, 9) mgbler, 10) mediebruk og fritid, 11) bilkostnader,
0g 12) barnehage (Austgulen & Borgeraas, 2018).

Den metodologiske tilnermingen som ligger til grunn for referanse-
budsjettet er en sakalt «ekspertmodell», se figur 1. Dette innebaerer at fag-
personer innenfor de enkelte forbruksomradene er styrende for hvilke
forbruksgjenstander som innlemmes bade nar det gjelder kvalitet, levetid,
mengdeberegninger og prismalinger. Bakgrunnen for de valgene ekspertene
foretar seg er gjort med grunnlag i empirisk kunnskap om befolkningens
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forbruk. Offentlige normer for forbruk er ogsa sentrale kriterier i utarbeidelsen
av referansebudsjettet. Eksempler pa dette er ernaeringsmessige anbefalinger
fra helsemyndighetene, samt skoleverket og barnehagens forventninger om
hva barn ber ha av bade klar og utstyr. Videre er folks holdninger til forbruk
o0gsa et viktig innslag i utarbeidelse av referansebudsjettet. Hva folk oppfatter
som ngdvendig & ha bade for seg selv og andre er viktig kunnskap som brukes
I denne sammenheng. Denne type informasjon kan hentes blant annet gjennom
sparreskjemaundersgkelser og fokusgruppeintervjuer. Fokusgruppeintervjuer
er en metode som blir benyttet for & fa mer kunnskap om folks forbruk.
Fokusgruppe er en kvalitativ metode hvor en gruppe personer samles og prater
om og diskuterer et gitt tema. | den senere tid har fokusgrupper blitt benyttet
for & fa vurdert innholdet i det norske referansebudsjettet (Borgeraas &
Brusdal, 2012).

Figur 1: Arbeidsflyten i utarbeidelse av referansebudsjettet

EKSPERTMODELL

Offentlige
standarder

Forbruksutgifter

Kjepsatferd
Empiriske Forbruksmenster
mal Forbrukskultur

Referansebudsjett

Inntektsfordeling
Varekunnskap

Forbruksomrader
Type varer
Fokusgrupper Kvalitet
Holdninger Mengder
Leve/brukstid
Pns

Kilde: Borgeraas & Brusdal, 2012:25.

Det er en rekke utgifter som ikke inngar i referansebudsjettet, som for
eksempel utgifter til bolig, strem, gaver, medisiner og andre helseutgifter.
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Mange av forbruksomradene hvor personer med nedsatt funksjonsevne har
betydelige ekstrautgifter inngar derfor ikke i referansebudsjettet. Dette inne-
baerer at referansebudsjettet ikke kan benyttes direkte til & beregne ekstra-
utgifter som falge av en funksjonsnedsettelse. Men den metodiske tilnzer-
mingen som benyttes i referansebudsjettet kan benyttes som et utgangspunkt
for & beregne merutgifter som personer med ulike funksjonsnedsettelser har pa
ulike forbruksomrader. | det falgende skal vi presentere noen eksempler pa
hvordan ekstrautgifter som fglge av en funksjonsnedsettelse kan beregnes med
utgangspunkt i den metodiske tilneermingen som benyttes i referansebudsjettet.

3.2 Beregne ekstrautgifter som fglge av en funksjonsnedsettelse
Forbruksforskningsinstituttet (Sifo) har gjennomfgrt noen enkeltstudier hvor
de har benyttet ekspertmodellmetoden som utgangspunkt for a beregne ekstra-
utgifter for personer med nedsatt funksjonsevne pa noen utvalgte forbruks-
omrader (Roos, Laitala, Grimstad Klepp, Harvik Austgulen, & Borgeraas,
2018; @ybg, 2007).

Studien til @ybg (2007) undersgker om det er ekstrautgifter forbundet
med det & leve pa en fettredusert kost i forhold til den kosten som danner
grunnlaget for beregning av budsjettposten «mat- og drikke» i Sifo sitt refe-
ransebudsjett. Studien viser at utgiftene til mat og drikke for de som har
hyperkolesterolemi og har et fettredusert kosthold, er omlag 40 prosent hgyere
enn utgiftene beregnet for voksne som har et normalt kosthold.

| studien til Roos et al. beregner forfatterne ekstrautgifter til mat og drikke
som folge av coliaki og ekstrautgifter som falge av slitasje pa klar, sko og
sengetgy for personer som har psoriasis, atopisk eksem, stomi, og ADHD
(Attention Deficit Hyperactivity Disorder) (Roos et al., 2018). Forfatterne
identifiserer merutgifter som falge av coliaki ved & sammenligne prisen pa et
normalt kosthold med prisen pa et glutenfritt kosthold. Forfatterne bruker
budsjettposten «mat og drikke» som sammenligningsgrunnlag. Metoden som
benyttes er a endre referansebudsjettets matkurv ved a erstatte varer som
inneholder gluten med glutenfrie varer. Det er tatt hensyn til at energinivaet i
den nye varekurven tilsvarer det som var i den opprinnelige matkurven, og at
den holder seg innenfor ernaringsanbefalingene. Forfatterne av studien
kontaktet organisasjoner og fagpersoner pa omradet for a utarbeide glutenfrie
menyer. | tillegg ble det gjennomfart litteratursgk pa studier som analyserer
ekstrautgifter som fglge av cgliaki. Resultatene fra studien viser at
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ekstrautgifter for voksne som har behov for et glutenfritt kosthold utgjer ca.
655 kr i gjennomsnitt per maned. Forfatterne papeker at resultatet i studien er
avhengig av beregningsmetoden, for eksempel forutsetter den at all mat og
drikke tilberedes hjemme.

Roos et al. beregner ogsa ekstrautgifter som falge av slitasje pa kler, sko
og sengetgy for personer med psoriasis, atopisk eksem, stomi, og ADHD.
Undersgkelsen omfatter utgifter til kleer, sko, og sengetgy. Sifos budsjettposter
«kleer og sko» og «husholdningsartikler» brukes som utgangspunkt for a
beregne prisene. For & beregne pris pa ekstra vasking og terking har forfatterne
ogsa tatt hensyn til utgifter til drift av vaskemaskin og tarketrommel, i dette
inngar blant annet stremutgifter og utgifter til vaskemidler. Prisen pa vaske-
midler inngar i referansebudsjettet, men ikke stramutgifter. Prisen pa strem ble
beregnet ved a benytte prisstatistikk fra Statistisk sentralbyra (SSB).

Forfatterne understreker at bruk og vask av klaer er en mangfoldig prosess.
| gruppeintervjuene var de derfor opptatt av a fa frem et helhetlig bilde av de
ulike utfordringene som fremkommer nar det gjelder klesforbruk for de ulike
sykdommene/lidelsene. For eksempel for barn med ADHD var det ngdvendig
a inkludere ekstrautgifter som faglge av at barna i sterre grad mister og
gdelegger klaer og sko, i tillegg til utgifter som falge av ekstra slitasje pa kleer
0g sko. Resultatene fra studien viser at ekstrautgifter (inkludert kler, hushold-
spesifikk tekstiler, vask og stram) som fglge av ADHD for barn i alderen 10—
13 ar var i gjennomsnitt 710 kr per maned. Nar det gjaldt voksne med stomi
var de beregnete ekstrautgiftene for denne gruppen om lag 800 kr. per maned.
For voksne med atomisk eksem eller psoriasis var ekstrautgiftene i gjennom-
snitt 1015 kr per maned.

Metoden som ble benyttet for @ komme frem til beregnede ekstrautgifter
for de ulike gruppene i den nevnte studien er omfattende og bygger pa den
metodiske tilneermingen som benyttes i utarbeidelsen av referansebudsjettet.
Det ble foretatt litteratursgk og samtaler med fagpersoner og organisasjoner. |
tillegg ble det foretatt gruppeintervjuer av personer som har de aktuelle
sykdommene/lidelsene. Metoden som benyttes er ressurskrevende og omfat-
tende til tross for at kun begrensede forbruksomrader analyseres. Samtidig er
dette en mye brukt metode som kan utvikles til a gjelde flere diagnosegrupper
og videre utvides til flere forbruksomrader. Dette krever grundig utviklings-
arbeid som fordrer etablering av en forskergruppe med bred fagkompetanse
samt tett samarbeid med organisasjonene som representerer de ulike
sykdommene/lidelsene.
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Handikapforbundet (Norges Handikapforbund, 2017) har ogsa gjennom-
fart en studie hvor de kartlegger ekstrautgifter som faglge av en funksjonsned-
settelse. De viser i sin studie at funksjonshemmede har betydelige merkost-
nader som faglge av sin funksjonsnedsettelse, dette viser de gjennom tre case.
Studien viser at stgnader og fradragsmuligheter for denne gruppen ikke er
tilstrekkelig for & dekke ekstrautgifter som falger en funksjonsnedsettelse.
Forfatterne av rapporten papeker at ekstrautgiftene er ngdvendige kostnader
som ikke kan velges bort, og at dette er kostnader den gvrige befolkningen ikke
har pa tilsvarende mate.

En av casene som presenteres i rapporten er en ugift kvinne pa 30 ar som
bor alene i en leid kommunal bolig, hun blir kalt Sadia. Sadia har polio, bruker
rullestol ute og hun kan ga noe med krykker inne. Hun er ufgretrygdet og gar
inn under kategorien ung ufgr. Satsen for ung ufer er pr. april 2017 269.396,
pr ar (Norges Handikapforbund, 2017:5). Tabellen under viser at Sadia har
betydelige merkostnader som fglge av sin funksjonsnedsettelse.

Tabell 1. Oversikt over Sadias merkostnader som fglge av funksjonsnedsettelse, oppgitt i
norske kroner per ar.

Lgpende merkostnader per ar

Klesslitasje og spesialsydde kleer 16,400 kr
Bilhold 54,800 kr
Ekstrakostnader strgm 3,000 kr
Egenandel TT 8,000 kr
Egenandel fysioterapi 1,990 kr
Egenbetaling BPA 7,200 kr
@kte boutgifter 24,000 kr
Bruttomerkostnader totalt 115,590 kr
- Grunnstgnad til klesslitasje 23,724 kr
Netto lgpende merkostnader 91,866 kr
Engangskostnader
Egenandel bil nedbetales 200,000 kr
Smahjelpemidler som ikke blir dekket av tilskuddsordning 3,332 kr
Fornyelse av sertifikat/legeattest 800 kr
Engangskostnader totalt 204,132 kr

Bortfall av kompensatoriske ordninger

- 1/2 seerfradrag for mottaker av grunn- og hjelpestgnad.
- 1/1 seerfradrag for ufgrhet. Utgjgr 8000 kr mer i skatt.

- Bostgtte bortfall i 2017
Kilde: Norges Handikapforbund, 2017:25.
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Sadia har stor slitasje pa kler og sengetay som falge av ortosen pa benet og
bruk av krykker. Hun har ogsa ekstra kostnader fordi hun trenger spesialsydde
klaer. Hun trenger & ha hgyere temperatur inne enn vanlig, og hun bruker ogsa
ekstra strgm til lading av ekstrautstyr og rullestol. Sadia har behov for hjelp til
a rengjere leiligheten, noe som hun ma betale andre for a gjare. Anslatt mer-
kostnad for dette er 6000, kr per ar. Bil er viktig for at hun skal komme seg
fram, og dette utgjer store kostnader for henne. |1 2015 ble det foretatt endringer
i bilstanadsordningen. Endringen innebarer at Sadia ikke far nytt tilskudd til
bil nar den gamle har blir 11 ar. Dette fordi hun ikke er i arbeid eller i utdan-
ning. Uten bil vil det bli vanskelig for henne a bevege seg ute, og det reduserer
hennes mulighet til a delta i samfunnet. Nar det gjelder transport bruker Sadia
TT-ordningen som hun ogsa har utgifter til. Hun mottar grunnstgnad sats 4 for
de merkostnadene hun har som fglge av sin funksjonsnedsettelse. Mange av de
lgpende merkostnadene som er nevnt over inngar ikke lenger i beregnings-
grunnlaget for grunnstgnad (Norges Handikapforbund, 2017).

Sadia har behov for en rekke helsetjenester, og hun nar maksimalbelgpet
i tak 1 ordningen tidlig pa aret (for naermelse beskrivelse av denne ordningen
se rapporten «Hva koster det & vere funksjonshemmet i 2017» (Norges
Handikapforbund, 2017). Sadia har ogsa behov for fysioterapi. Etter fjerning
av «sykdomslisten» fra 2017 ma hun betale egenandel for fysikalsk behandling
til maksimalbelgpet i tak 2 ordningen nas. Sadia trenger mye praktisk bistand
(beregnet til 60 timer per uke) og hun har behov for brukerstyrt personlig
assistent (BPA). Det er egenandeler pa kommunale tjenester. Gitt hennes
inntekt skal hun betale kr 72,- pr. time som hun innvilges, maksimalt kr 7.200,-
pr. ar. 1 2016 fikk hun kr 2000,- per maned i statlig bostatte. Etter at det er
foretatt endringer i beregningsgrunnlaget for bostgtten i 2017 mistet Sadia
denne bostgtten. Hun trenger ogsa ulike smahjelpemidler i huset, og har mottatt
tilskudd pa kr 2.000,- tidligere for dette. Tilskuddet dekket kun noen av de
hjelpemidlene hun trengte. Sadia har derfor betalt for noen smahjelpemidler
selv. Som vi na har sett har Sadia betydelige ekstrautgifter som fglge av nedsatt
funksjonsevne, og som ung ufgr har hun lav inntekt. Med bortfall av bostatte
og mindre seerfradrag bade med hensyn til grunn- og hjelpestgnad og ufarhet
setter dette Sadia i en vanskelig gkonomisk situasjon.

Statistisk sentralbyra har ogsa gjennomfgrt undersgkelser hvor de har
fokusert pa ekstrautgifter som fglge av nedsatt funksjonsevne. Levekarsunder-
spkelsen fra Statistisk sentralbyra som ble gjennomfgrt i 2008 om helse,
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omsorg og sosial kontakt stiller spgrsmal om utgifter til lege, psykolog,
tannlege, fysioterapeut, kiropraktor, alternative behandlere og til medisiner og
medisinsk utstyr. Disse dataene gjgr det mulig 8 sammenlikne helseutgifter til
personer med nedsatt funksjonsevne med hele befolkningen. Resultatene fra
analysene viser at personer med nedsatt funksjonsevne hadde stgrre helse-
utgifter enn den gvrige befolkningen (Otnes, 2010). Personer med nedsatt
funksjonsevne brukte i gjennomsnitt 7 500 kroner per ar til de nevne helse-
utgiftene, mot 4 400 kroner per ar for den gvrige befolkningen. Undersgkelsen
viser videre at de som brukte 10 prosent eller mer av inntekten til helseutgifter
var hgyere blant personer med funksjonsnedsettelse (6 prosent) enn i den
gvrige befolkningen (2 prosent). Blant personer med nedsatt funksjonsevne
gjaldt dette spesielt for unge i alderen 20-34 ar, aleneboende og personer med
lavinntekt.

3.3 Registerdata
En mulig fremgangsmate for & innhente systematisk kunnskap om den
gkonomiske situasjonen til personer med nedsatt funksjonsevne er, som i den
danske undersgkelsen (Kruse et al., 2009) er et eksempel pa, a benytte
registerdata. Kruse (2009) benytter registerdata til & identifisere levetids-
kostnader som fglge av CP. | Norge har vi registerdata med god kvalitet, og
dataene gjor det mulig a felge individers gkonomiske situasjon over tid.
Utgangspunktet vil vaere a benytte FD-Trygd hentet fra SSB. Databasen har
opplysninger om demografi, trygdeforhold, ekonomisk sosialhjelp, syssel-
setting, arbeidssgking, inntekt, og ligningsmessig inntekt av egen bolig og
formue. Dataene er per dags dato tilgengelig fra 1992 og frem til 2017. Dataene
inneholder ogsa opplysninger om grunn- og hjelpestenad som kan benyttes for
a identifisere personer med nedsatt funksjonsevne. Tilhgrende diagnoser kan
innhentes fra NAV og vil kunne gi informasjon om ulike former for funksjons-
nedsettelser. Dette gjelder somatiske sykdommer som barnediabetes, alvorlige
hudsykdommer og astma, men ogsa fysiske funksjonsnedsettelser, utviklings-
hemming, og psykiske lidelser som autisme og ADHD.

| en utredning fra Statistisk sentralbyra foreslas det at det mest ner-
liggende for en fremtidig statistikk er a ta utgangspunkt i medisinske diagnoser
og mottak av hjelpemidler i NAVs registre (Jensen & Strand, 2018). Av data-
kildene som er omtalt er registeret over grunn- og hjelpestgnad (kun diagnosen
utviklingshemming er omtalt fra dette registeret), registeret over ufgre og

26 NOVA Notat 6/18



NAVs hjelpemiddeldata vurdert som sarlig aktuelle. Sistnevnte register gir
ifelge notatet muligheter til & bryte ned populasjonen etter type hjelpemiddel,
og dermed kunne identifisere grupper med sansetap (syn, hgrsel) og nedsatt
bevegelsesevne.

Data om hgyeste fullfgrte utdanning og igangveerende utdanning hentes
fra Nasjonal utdanningsdatabase (NUDB). Informasjon om bostgtte kan hentes
fra bostatteregisteret. Alle de nevnte registrene kan kobles pa individniva. Ved
a benytte de ulike registrene nevnt over vil vi kunne innhente en systematisk
oversikt over personer med nedsatt funksjonsevne sin gkonomiske situasjon
fra 1992 og fremover, samt personer uten nedsatt funksjonsevne (referanse-
gruppe).

| FD-Trygd databasen vil vi kunne innhente informasjon om alle mulige
typer av inntekt som yrkesinntekt, nearingsinntekt, kapitalinntekt, samlet
inntekt, inntekt etter skatt. | tillegg vil man kunne hente inn opplysninger om
ytelser fra folketrygden som arbeidsledighetstrygd, ufaretrygd, sykepenger,
fadselspenger, barnetrygd, overgangsstgnad, sosialhjelp og diverse over-
foringer. Informasjon om formue kan ogsa innhentes ved hjelp av databasen.
Samlet sett vil disse opplysningene gi 0ss en sveert god systematisk oversikt
over individenes gkonomiske situasjon fra 1992 og fremover.

| FD-Trygd er det videre informasjon om kjgnn, alder, sivilstatus, barne-
fodsler og bosted. For a kunne gi en fullstendig oversikt over individenes
gkonomiske situasjon er det viktig a ha slik informasjon om sivilstatus, antall
personer i husholdningen, ektefelles inntekt, antall barn, alder pa barna og
eventuelle funksjonsnedsettelser hos barna. Det vil ogsa vere av interesse a
analysere regionale forskjeller. I FD-Trygd har vi informasjon om bosted, og
vi kan dermed analysere kommunale forskjeller i den gkonomiske situasjonen
til personer med nedsatt funksjonsevne. Registerdataene vil kunne gi 0ss en
sveert god systematisk oversikt over individenes gkonomiske levekar over tid.
Ingen andre data kan gi en bedre oversikt over tid, men de nevnte register-
dataene gir ingen informasjon om ekstrautgifter knyttet til det a ha nedsatt
funksjonsevne. Registerdataene ma derfor suppleres med en av de nevnte
metodene for a kartlegge ekstrautgifter, noe vi vil diskutere i kapittel 5.

Med de nevnte registerdataene kan man foreta forlgpsanalyser hvor man
belyser eventuelle endringer i gkonomisk situasjon over tid, samt foreta sub-
gruppeanalyser etter kjgnn, alder, diagnose, alvorlighetsgrad malt ved for
eksempel grunn- og hjelpestgnadsbelagp, familietype og bosted. Det vil veere
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relevant & identifisere perioder i livet hvor gkonomiske levekar er spesielt
utfordrende, som for eksempel ved overgang fra utdanning til arbeid, perioder
med arbeidsledighet og inaktivitet i arbeidsmarkedet, ved familieforgkelse og
ved skilsmisse.

Bruk av registerdata har mange styrker, men ogsa noen svakheter.
Registerdata vil gi den beste systematiske oversikten over individenes inn-
tektssituasjon over tid. Utvalget vil vere av en stgrrelsesorden som gjar det
mulig a analysere forskjeller etter diagnose, alder, kjann, husholdningstype og
bosted. Nar vi benytter registerdata vi vil ogsa ha en stor referansegruppe som
ikke har nedsatt funksjonsevne som kan sammenlignes med over tid. Vi kan
ogsa benytte matchede kontrollgrupper med hensyn til kjgnn, alder og geografi
i analysene, for eksempel se (Solmi et al., 2018). En svakhet ved a benytte
registerdata er at vi ikke fanger opp alle med nedsatt funksjonsevne ettersom
vi kun innlemmer de som har mottatt kontantytelser eller hjelpemidler. Disse
dataene (kanskje med unntak av utviklingshemming) er derfor ikke egnet til a
si noe om omfanget av personer med nedsatt funksjonsevne. De vil allikevel
kunne gi et godt bilde over den gkonomiske situasjonen til de som fanges opp.
Registerdata kan veere kostbart, og det kan ta tid fra man sgker om data til man
far dem utlevert, men SSB jobber for & forenkle og forbedre disse prosessene.
Til tross for de nevnte svakhetene vil det & benytte registerdata hentet fra SSB
veere en egnet metode for & si noe om utvikling i gkonomiske levekar blant
personer med nedsatt funksjonsevne.

3.4 Remote Access Infrastructure for Register Data (RAIRD)

En annen fremgangsmate for a innhente opplysninger om gkonomiske levekar
for personer med nedsatt funksjonsevne er a benytte registerdata gjennom
Remote Access Infrastructure for Register Data (RAIRD). RAIRD er et sam-
arbeidsprosjekt mellom NSD (Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS)
og SSB. RAIRD skal stimulere til gkt bruk av registerdata i forskning. Data
skal gjares lettere tilgjengelig for slike formal. | RAIRD-modellen lanes ikke
data ut; i stedet gjeres registerdataene tilgjengelig pa en mate som gjar at det
ikke lenger er ngdvendig a seke om konsesjon eller dispensasjon fra dataeier
for & fa tilgang gjennom det anonymiserende grensesnittet. SSB trenger ikke a
tilrettelegge datasett etter bestilling. Forskeren legger selv til rette de data en
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vil bruke gjennom grensesnittet. Bade Folkeregisteret, Nasjonal utdannings-
database (NUDB), Selvangivelsesregisteret, Arbeidsmarkedsdata og FD-
Trygd er tilgjengelig gjennom RAIRD (Statistisk sentralbyra, 2018).

Gjennom RAIRD vil vi fa tilgang til de samme forlgpsdataene som
bruken av de ordinere registerdataene, men med noen begrensninger. | RAIRD
vil vi ikke fa utlevert data om diagnose for grunn- og hjelpestgnad, heller ikke
stgnadsbelgp for grunn- og hjelpestanad som kan benyttes som en proxy for &
estimere alvorlighetsgrad av funksjonsnedsettelsen. Men det jobbes med a fa
mer data inn i denne databasen og man kan melde inn gnsker med hensyn til
variabler man gnsker seg. Ved a benytte RAIR vil vi kunne analysere gko-
nomisk levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne bade etter kjgnn,
alder, husholdningstype og bosted. Men data hentet fra RAIR kan ikke kobles
til andre data utenfor denne plattformen. Det vil si at ved a bruke RAIRD har
vi ikke informasjon om boligstatte ettersom vi ikke kan koble pa data fra
boligstatteregisteret. RAIRD har heller ikke data om ekstrautgifter knyttet til 4
ha en funksjonsnedsettelse, men vi kan pa samme mate som beskrevet over i
kapittel 3.3 justere for ekstrautgifter knyttet til det & ha nedsatt funksjonsevne
ved a benytte en av de nevnte metodene for a kartlegge ekstrautgifter. Analyse-
strategien vil veere tilsvarende som beskrevet under kapittel 3.3, men med de
begrensingene som nevnt over.

3.5 Levekarsundersgkelser fra SSB

Levekarsundersgkelsene har sin historiske bakgrunn i den sakalte ‘Sosial
indikator-bevegelsen’ som oppstod i USA pa begynnelsen av 1960-tallet. De
norske og nordiske undersgkelsene bygger pa ideen om at velstandsutviklingen
skulle na flest mulig.

Statistisk sentralbyra har tre ulike levekarsundersgkelser som alle inne-
holder indikatorer der formalet er @ sammenligne situasjonen for personer med
nedsatt funksjonsevne med den gvrige befolkningen. Gruppen med nedsatt
funksjonsevne er basert pa opplysningene respondentene selv gir om egen
funksjonsevne og helsetilstand. Det handler om bade fysisk og psykisk funk-
sjonsevne. Data om inntekt hentes fra registre, kategorien ‘inntekt etter skatt’
er det som er mest benyttet. Inntektsstatistikken gir ogsa muligheter til a spesi-
fisere de offentlige overfgringenes andel av inntekt etter skatt. Undersgkelsene
gir ogsa muligheter til & analysere utgifter til ulike formal som for eksempel
tannlege og medisiner.
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Levekarsundersgkelsen om helse gjennomfares hvert 3 ar, dette er en
tverrsnittsundersgkelse der nytt representativt utvalg trekkes hvert ar. Den
andre statistikkrutinen er levekarsundersgkelsen om inntekt og levekar (EU-
SILC), som er en panelundersgkelse. | arganger der temaet boforhold inngar
har undersgkelsen tilleggsspgrsmal om funksjonsnedsettelse, mens det i gvrige
arganger ikke er differensiering pa type funksjonsvansker. Arbeidskraftunder-
sgkelsen (AKU) blir gjennomfart flere ganger i aret.

Nedsatt funksjonsevne blir malt pa litt forskjellige mater i de ulike
undersgkelsene (Normann & Regnning, 2008). | EU-SILC er det 21 prosent av
befolkningen som oppgir en eller annen form for nedsatt funksjonsevne (13
prosent rapporterer at de har noe nedsatt funksjonsevne, og 8 prosent sterkt
nedsatt funksjonsevne). Tilsvarende for levekarsundersgkelsene er 30 prosent
(hhv 19 og 11 prosent med noe eller sterkt nedsatt funksjonsevne). AKU
omfatter bare den yrkesaktive befolkningen mellom 16 og 66 ar. Andelen med
nedsatt funksjonsevne varierer betydelig mellom de tre ulike statistikkene
dersom de eldste aldersgruppene holdes utenfor. For aldersgruppen 16-66
rapporterer EU-SILC at 11 prosent av befolkningen har en varig funksjons-
nedsettelse, mens 15 prosent oppgir det samme i AKU og hele 28 prosent i
levekarsundersgkelsene (Normann & Regnning, 2008). Hva er bakgrunnen for
de store forskjellene mellom de ulike registreringsrutinene? | EU-SILC er det
kun et spgrsmal som avgjer om man gar videre til neste spgrsmal, som igjen
avgrenser hvem som har nedsatt funksjonsevne. | levekarsundersgkelsene far
intervjuobjektene flere sparsmal som gir muligheter til & bli med videre til
spgrsmal som avgrenser nedsatt funksjonsevne.

Felles for alle undersgkelsene er at de forsgker a fange opp tilstander som
varer over tid, og som har bakgrunn i en fysisk eller psykisk sykdomstilstand.

I noen av SSBs undersgkelser vies mennesker med nedsatt funksjonsevne
seerlig oppmerksomhet. Med utgangspunkt i Levekarsundersgkelsen i 2002 ble
det gjort egne analyser av inntektsforholdene blant delen av utvalget med
nedsatt fysisk og psykisk funksjonsevne (Ramm, 2006). Opplysninger om
gkonomi ble hentet fra en rekke registre, herunder selvangivelsesregisteret,
ligningsregisteret og lanns- og trekkoppgave registeret.

I Levekarsundersgkelsen 2007 ble det ogsa gjennomfart en egen under-
sgkelse. Bruttoutvalget bestod av den delen av et tilfeldig utvalg pa 11000
individer i alderen 20-67 ar som oppgav at de hadde nedsatt funksjonsevne
eller hadde mottatt en eller flere ytelser pa grunn av ufgrhet, til sammen 25
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prosent av befolkningen (Otnes 2010). Undersgkelsen tok opp tema med seerlig
relevans for malgruppen, slik som helseutgifter til medisiner.

| AKU er det slik at en av en av de arlige undersgkelsene har med et tillegg
rettet mot personer med nedsatt funksjonsevne. Formalet med tilleggsunder-
sgkelsene er & kartlegge situasjonen for de funksjonshemmede pa arbeids-
markedet og dokumentere utvikling over tid. Slike undersgkelser er blitt
gjennomfart arlig siden 2002. Ved at disse undersgkelsene gjennomfares i
form av tilleggssparsmal far man belyst situasjonen knyttet til en lang rekke
kjennemerker, og gjort sammenligninger med hele befolkningen.

Levekarsundersgkelsene har en sterk stilling ikke minst i kraft av sin
mangearige historikk og muligheter til & sammenligne mellom ulike grupper
funksjonsnedsettelser, og mellom grupper med funksjonsnedsettelser og
befolkningen for gvrig, og over tid. Bade EUSILC og AKU er panelunder-
sokelser, der det i prinsippet er de samme personene som fglges over tid. | alle
de tre undersgkelsene er det i noen grad mulig a bryte ned dataene etter type
funksjonshemning; nedsatt syn/hgrsel, bevegelsesvansker og psykiske
vansker.

Det finnes likevel noen opplagte begrensninger ved disse undersgkelsene.
Levekarsundersgkelsene dekker i hovedsak voksne, og tematiserer dermed
ikke barn med funksjonsnedsettelser. Det er ogsa usikkert hvor treffsikker
egenvurdert helsetilstand som kilde til avgrensing av populasjoner med nedsatt
funksjonsevne er. Begrunnelsen for & betrakte egenvurdert helse som en god
indikator er korrelasjonen mellom dgdelighet og egenvurdert helse, et funn
som er gjort i et stort antall studier. Det kan imidlertid stilles spgrsmal ved
varigheten av de tilstander som rapporteres: resultater fra panelundersgkelser
tyder pa at en betydelig andel av de som rapporterer en varig funksjons-
nedsettelse pa et tidspunkt ikke gjgr det pa et senere undersgkelsestidspunkt
(Normann & Rgnning, 2008). En undersgkelse har analysert konsistensen i
svargivingen til et levekarspanel som med et kort tidsintervall ble stilt de
samme spgrsmalene om helse. Sparsmalene ble stilt med hhv postal under-
sgkelse og personlige intervjuer. | alt 57 prosent av utvalget oppgav inkonsi-
stente opplysninger om helse (Black, Johnston, Shields, & Suziedelyte, 2017).
Andelen som oppgav inkonsistente opplysninger varierte systematisk mellom
ulike grupper, der @rlig utdanningsniva og kognitive evner var utslagsgivende,
men ogsa alder og kjgnn var signifikant. For eksempel var unge respondenter
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mindre villige til & oppgi helseproblemer ved personlige intervjuer enn ved
postale undersgkelser.

Et annet problem er tendensen til lavere svarprosent, spesielt for panel-
undersgkelsene (Villund, 2007). Lav svarprosent har konsekvenser for
mulighetene til a tallfeste forskjeller mellom personer med og uten funksjons-
nedsettelser, fordi sannsynligheten for frafall gsker med graden av funk-
sjonsnedsettelse. Sparsmalet er da i hvilken grad undersgkelsen egentlig er
egnet til & fange opp den delen av befolkningen med relativt alvorlige
funksjonsnedsettelser.

En annen ulempe er mangel pa fleksibilitet. Mulighetene til & fa med
spgrsmal med serlig relevans for den gkonomiske situasjonen til respondenter
med funksjonsnedsettelser er begrensede. Levekarsundersgkelsene bygger i
hovedsak pa et predefinert sparsmalsbatteri som dels er betinget av behovet
for sammenlignbarhet med tidligere undersgkelser og internasjonal
komparasjon.

3.6 Styrker og svakheter ved ulike metoder for a kartlegge
utgifter og inntekter

3.6.1 EKSPERTMODELLEN

Vi anser ekspertmodellen som er beskrevet i kapittel 3.1 som en fruktbar
metode for & kartlegge ekstrautgifter som falge av en funksjonsnedsettelse.
Styrken med metoden er at den er veletablert, og allerede har blitt benyttet for
a beregne ekstrautgifter for noen utvalgte diagnosegrupper (Roos et al., 2018).
Metoden er fleksibel og kan tilpasses til & gjelde ulike grupper av personer med
nedsatt funksjonsevne. En annen styrke ved metoden er at den innebzrer at
ekspertgruppen har et nart samarbeid med brukerorganisasjoner og slutt-
brukerne, noe som sikrer relevans. Ved hjelp av ekspertmodellen kan vi
beregne hvor mye ekstrautgifter personer med nedsatt funksjonsevne har pa
ulike forbruksomrader. Metoden gjer det mulig for oss a ta hensyn til ekstra-
utgifter i analyser av gkonomiske levekar blant personer med nedsatt funk-
sjonsevne. Registerdata gir gode data pa inntekt, og ved hjelp av beregningene
som fremkommer gjennom ekspertmodellmetoden er det mulig a trekke fra
ekstrautgifter i inntektsregnskapet. Dette vil gi oss et riktigere bilde av
gkonomiske levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne. Ekspert-
modellmetoden kan som nevnt over kombineres med registerdata, men
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metoden kan ogsa brukes som kunnskapsgrunnlag for utforming av spgrsmal i
surveyundersgkelser som omhandler gkonomiske levekar blant personer med
nedsatt funksjonsevne.

Det er ogsa utfordringer og svakheter knyttet til bruk av ekspertmodellen.
Metoden er tidligere brukt til a beregne ekstrautgifter for ulike diagnose-
grupper. Men grad av funksjonsnedsettelse kan variere betydelig innenfor
samme diagnose. Tidligere forskning viser at grad av funksjonsnedsettelse er
avgjerende for utgiftsnivaet (S Mitra et al., 2017). Det kan derfor veare
vanskelig @ komme frem til treffsikre beregninger etter diagnose. En mulighet
er a differensiere etter bade diagnose og grad av funksjonsnedsettelse. Denne
metoden vil kunne gi mer treffsikre beregninger, men er samtidig mer
ressurskrevende.

Pa samme mate vil alder ogsa vaere avgjgrende for type og omfang av
ekstrautgifter. \Voksne vil ha utgifter pa andre forbruksomrader, og ogsa
utgifter av et annet omfang enn det barn har, som for eksempel utgifter til
helsetjenester og medisiner. Et annet omrade hvor dette vil gjelde er egen-
andeler for hjelpemidler, som er en reel utgift for voksne med nedsatt funk-
sjonsevne. Det vil derfor vaere ngdvendig a skille pa barn og voksne nar man
foretar beregninger over ekstrautgifter som fglge av nedsatt funksjonsevne.
Videre kan man se for seg at det vil vere relevant a operere med ulike
aldersgrupper bade nar det gjelder barn og voksne.

3.6.2 REGISTERDATA

Bruk av registerdata har mange styrker. Ved a bruke registre med kriterier som
inneholder informasjon om funksjonsnedsettelser og kronisk sykdom kan man
definere undersgkelsespopulasjoner uten a ga veien om representative utvalg.
Registrene bygger pa tildeling av kontantytelser og knappe helsegoder som
tildeles etter behovskriterier. Dette betyr at det er behovsvurderinger av
profesjonsutgvere i NAV og helsepersonell som ligger til grunn for & inkludere
en person eller familie i det aktuelle registeret. For flere registre foreligger det
historiske data som gjer det mulig & analysere tidsserier og etablere panel.
Gjennom personnummer er det mulig a koble til en rekke registre som for
eksempel apner for analyser av inntektsforhold mellom ulike diagnosegrupper,
geografiske regioner og ulike familietyper. Det finnes i relativt liten grad en
frafallsproblematikk.
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Samtidig er det ogsa svakheter knyttet til bruk av registerdata. Registrene
er i utgangspunktet taushetsbelagte, og krever konsesjon fra datatilsynet for a
kobles med andre registre fordi samtykke ikke er mulig. For & begrense
mulighetene til baklengsidentifisering (a identifisere individer gjennom a sette
sammen informasjon fra ulike enkeltregistre) er det ofte aktuelt & begrense
detaljeringsgraden. Ikke alle registre er komplette, for eksempel mangler
enkelte arganger av registeret over grunn- og hjelpestgnad diagnoseopplys-
ninger for opp mot 20 prosent av alle som mottar stenad. Det er ikke slik at det
a veere kvalifisert for en kontantytelse eller et hjelpemiddel ngdvendigvis
utlgser tilgang pa godet. Kunnskapen om muligheten til & seke om goder kan
variere mellom ulike befolkningsgrupper, og kan ogsa vere betinget av bosted
og hva slags behandlingstilbud som benyttes. Registerdata vil derfor ikke
kunne fange opp hele populasjonen av personer med nedsatt funksjonsevne.
Fleksibiliteten er ogsa begrenset, man har blant annet ikke mulighet til a belyse
forhold som utgifter. Men ekstrautgifter som fglge av nedsatt funksjonsevne
kan beregnes ved bruk av ekspertmodellmetoden.

3.6.3 LEVEKARSUNDERS@KELSER
Det er en rekke styrker ved det & benytte levekarsundersgkelser som metode
for & kartlegge skonomiske levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne.
Levekarsundersgkelsene har i prinsippet stor fleksibilitet, slik at det er mulig a
belyse tema som utgifter, inntekter og tapt inntektspotensial som har relevans
for ulike funksjonsnedsettelser, samtidig som man kan koble til tilgjengelige
registre. | hvilken grad denne fleksibiliteten kan utnyttes er avhengig av om
det tas utgangspunkt i tilgjengelige undersgkelser (for eksempel EU-SILC og
AKU), eller om man lager egne levekarsundersgkelser for a spesifikt belyse
den gkonomiske situasjonen til definerte grupper. Hvis man velger a bruke
tilgjengelige undersgkelser er fleksibiliteten mer begrenset med hensyn til
mulighetene til & stille mer detaljerte sparsmal om gkonomiske forhold, mens
man oppnar a fa gode muligheter til a sammenligne med representative utvalg.
Det er ogsa noen svakheter knyttet til det & bruke levekarsundersgkelsene.
Varianten som baserer seg pa egenvurdert funksjonsevne vil ende med en
kategori med mange relativt milde former for nedsatt funksjonsevne. Dermed
er det et potensiale for & undervurdere de gkonomiske utfordringene mange
andre grupper star overfor. Det store og dels gkende frafallet i levekarsunder-
sgkelsene er ogsa et problem, spesielt nar vi vet at frafallet ogsa er skjevt
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(Villund 2007), og sannsynligvis har en overrepresentasjon av nettopp grupper
med nedsatt funksjonsevne. Levekarsundersgkelsene dekker normalt ikke
barnefamilier, selv om det i prinsippet er en mulighet. Levekarsundersgkelser
er ogsa relativt ressurskrevende.
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4 «Du ma styre livet etter en annen ledesnor»
Fokusgruppeintervjuer med foreldre som har
barn med Cerebral Parese og ADHD

4.1 Metode og fremgangsmate

Til denne rapporten gnsket vi a innhente kunnskap om typer og omfang av
ekstrautgifter som fglge a ha et barn med nedsatt funksjonsevne. Vi gjennom-
farte derfor fokusgruppeintervjuer med foreldre den 18. og 24. september
2018. Vi valgte to ulike diagnoser hvor utfordringene er noe forskjellige,
Cerebral Parese (CP) og ADHD. Hver av fokusgruppene hadde tre deltagere,
rekruttert via Cerebral Parese- og ADHD-foreningen. Pa forhand hadde
deltagerne fatt tilsendt et skriv med informasjon om prosjektet og en liste over
ulike tema for fokusgruppeintervjuet (se vedlegg 1). Utvalgsstrategi for a velge
temaer bygde pa kunnskap fra tidligere forskning. Listen omfattet tema knyttet
til bade utgifter og forhold knyttet til yrkesdeltagelse og inntekt. Deltagerne
hadde alle et eller flere barn med den aktuelle diagnosen.

Fokusgruppen som ble rekruttert gjennom ADHD-foreningen hadde tre
deltagere, alle kvinner. To var eneforsgrgere. Den ene var mor til en datter pa
18 ar med ADHD som var yrkesaktiv, og hun hadde selv diagnosen. Den andre
var mor til en datter og en sgnn med ADHD, og hun hadde selv fatt diagnosen
I voksen alder. Hun hadde en deltidsjobb. Begge barna hadde diverse tilleggs-
diagnoser, datteren pa 11 var institusjonalisert mens den eldste var yrkesaktiv.
Fokusgruppen hadde ogsa en deltager som var mor til en datter pa 14 ar som
ble diagnostisert i 5 klasse. Hun hadde ogsa to andre barn som ikke hadde noen
diagnosen. Begge foreldrene var yrkesaktive.

Deltagerne fra CP-foreningen bestod av to kvinner, den ene hadde en sgnn
pa 22 ar som hun var verge for. Han var gaende, men med noe nedsatt kognitiv
kapasitet. Den andre kvinnen var eneforsgrger og hadde en datter pa 19 ar som
dels kunne ga med stokk og dels brukte rullestol. Hun hadde fullfart videre-
gaende og var delvis yrkesaktiv. Den mannlige deltageren hadde en datter pa
6 ar med CP, hun var eldst av tre barn. Hun gikk pa vanlig skole, har redusert
kognitiv kapasitet, brukte rullestol og hadde en egen assistent som deltok i
skolehverdagen.
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Ettersom deltagerne ble rekruttert gjennom organisasjonene kan de ikke
betraktes som representative for hverken medlemsmassen eller den popula-
sjonen som til enhver tid har de aktuelle diagnosene. Det ble klart gjennom
intervjuene at flere av deltagerne var aktive i organisasjonsarbeid, og at de dels
kjente hverandre og hverandres barn. Det var likevel relativt god spredning nar
det gjaldt familietype, skonomisk situasjon og funksjonsnedsettelsens
alvorlighetsgrad.

4.1.1 CEREBRAL PARESE

CP er en samlebetegnelse for en gruppe av tilstander hvor det er en forstyrrelse
I bevegelse og motorisk funksjon. CP skyldes en skade i den umodne hjernen
som oppstar far barnet fyller to ar. Grad av alvorlighet varierer fra milde
tilfeller til sveert alvorlig funksjonshemming. CP kan deles inn i ulike under-
typer. Spastisk Cerebral Parese er den stgrste undergruppen. Hele 80-90
prosent av alle tilfellene faller inn under denne undergruppen. De motoriske
forstyrrelsene gar ofte sammen med andre plager som nedsatt syn eller harsel,
problemer med tale og vanskeligheter med & spise. Omkring 25 prosent er
plaget av epileptiske anfall. En del barn med CP har ogsa kognitive
utfordringer som vansker med a laere, huske og forsta, (Folkehelseinstituttet,
2018b).

4.1.2 ADHD

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) er en nevrologisk for-
styrrelse som innebarer gkt uro og problemer med oppmerksomhet. Diagnosen
stilles kun hvis problemene er sa betydelige at de forarsaker problemer for
personens evne til a fungere i dagliglivet. Barn og unge med ADHD har ofte
tilleggsproblemer, og over halvparten har en form for atferdsforstyrrelse. Det
medfgrer at barna kan veere aggressive og provoserende. Flere barn med
ADHD har leerevansker som lese-, skrive- eller matematikkvansker. Noen har
ogsa forsinket motorisk utvikling, som farer til «klossethet» i fritidsaktiviteter.
Psykiske problemer som angst, depresjon og lav selvfalelse er ogsa vanlig hos
personer med ADHD (Folkehelseinstituttet, 2018a).
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4.2 Oppsummering av fokusgruppeintervjuer
Inntekt og tilgang pa ytelser

En formell diagnose virker utlgsende pa bade kontantytelser og en rekke
tilskuddsordninger, tjenester og andre rettigheter med konsekvenser for gko-
nomiske levekar. Ofte dreier det seg om ordninger som ikke kommer direkte,
men der pargrende ma seke, fylle ut diverse sgknadskjemaer eller vere i dialog
med saksbehandler i kommunen eller bydelen. Flere av deltagerne var inne pa
det generelt krevende ved sgkeprosessen. Det kom ogsa fram at tildelings-
prosessene kan veere underlagt tilfeldigheter knyttet til saksbehandler pa
individniva, men ogsa forskjeller mellom kommuner og bydeler. Under har vi
illustrert ulike erfaringer med sgkeprosessene med ulike karakteristikker og
utsagn. Sitatene beskriver dels det generelt krevende knyttet til det a fa tilgang
til tjenester og ytelser:

Vi har to jobber, den vi far betalt for og den vi ikke far betalt for,
Jeg hadde flaks med saksbehandler,
Skulle tro det var deres egne penger,
Du ma vare en liten entreprener, det hele er personavhengig’, 0g

Jeg skulle gnske legen min hadde mulighet til & skrive ut en resept pa
sekreter pa heltid.

Skjulte kostnader — tapte inntekter

Som vi har sett var flere inne pa det generelt krevende i a veere involvert i ulike
sgkeprosesser, en situasjon som ogsa innebar en skjult kostnad i form av tapte
framtidige inntekter. Dels var det snakk om en psykisk belastning som falge
av forventningen om «a snakke ned sitt eget barn». De fleste sgkeprosesser
handler om & dokumentere barnets begrensninger og helsemessige problemer.
En av deltagerne mente at tapet av framtidige inntekter kanskje var den
viktigste begrensende faktoren nar det gjaldt gkonomiske konsekvenser av det
a ha et barn med funksjonsnedsettelser. Det tapper energi a ha et barn med
funksjonsnedsettelse, man far en annen yrkeskarriere enn man ellers ville fatt.
Mulighetene for avansement pa egen jobb blir mer begrenset, og kostnadene
knyttet til det & bytte jobb eller arbeidsgiver blir starre enn det ellers ville veert.
Dette er i trad med hva tidligere forskning viser. Det & ha omsorg for et barn
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med nedsatt funksjonsevne pavirker arbeidsdeltakelse og inntekt negativ, og
da spesielt for mgdrene (Brekke & Nadim, 2016; Hauge et al., 2013).

Utgifter

@kte utgiftsbehov var ifglge informantene omfattende og knyttet til mange
ulike omrader. Stramutgifter ble omtalt av flere. Fordi barn med funksjonsned-
settelser oppholder seg mer hjemme vil det generelle stramforbruket gke pa
grunn av denne ene faktoren. @kt behov for vask av kleer var en annen kilde til
gkt stramforbruk. Utgiftene til kleer var ogsa betydelig fordi slitasjen var starre
for mange av barna, og behovet for & kjgpe klaer av god kvalitet ble viktigere.
Misting av eller skader ved relativt kostbare gjenstander som mobiltelefoner
eller sykler ble nevnt av foreldre som hadde barn med ADHD: «hun mistet to
mobiltelefoner i lgpet av en maned». Ngdvendigheten av a «ha det alle andre
har» i forhold til leker, bursdagsselskaper og lignende, & ha steder og situa-
sjoner der barna slipper a veere annerledes.

Transport var viktig for mange, spesielt i tilfeller med betydelig innslag
av nedsatt bevegelsesevne som CP: «Vi ma bruke bil selv om det bare er to hus
ned i gata». Flere hadde ogsa delvis finansiering av bil gjennom stgtteord-
ninger. Et problem med disse var a fa dekket alle utgiftene. Ofte matte bilen
kjeres av uerfarne sjaferer som assistenter, noe som ofte farte til skader og
bulker med behov for utbedring. Et annet moment som ble trukket fram var
stotte til kollektivtransport. Mens noen fikk dekket et gitt antall reiser med
kollektivtransport over en tidsperiode, fikk andre et relativt begrenset kontant-
tilskudd, «nok til & dekke en tur pa kino men ikke hjem igjen».

Utgiftene ble ikke oppfattet som et like stort problem for alle. En familie
fortalte at det & kjgpe ting til barnet ble brukt som en kompensasjon, «a kjgpe
seg ut av situasjoner» som oppstod pa grunn av barnets funksjonsnedsettelse,
«vi kaller det vare upedagogiske gyeblikk».

Bolig ble omtalt av noen som den kanskje starste utgiftsposten. Utford-
ringene pa dette punktet varierte betydelig mellom de ulike deltagerne. Situa-
sjonen til de som eide sin egen bolig var sveert forskjellige fra de som hadde
kommunal bolig eller leide bolig. En av informantene fortalte om investeringene
som matte til for a tilrettelegge en ny bolig for rullestolbruker. Prosjektet
omfattet blant annet ekstra planering av tomt, ekstra areal som fglge av til rette-
leggingen, heis mellom etasjer og utgifter til egen elektrisk krets til rullestolheis.
Selv om investeringene delvis ble finansiert av tilskuddsmidler, sa informanten
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det som et problem at investeringene ikke ngdvendigvis farte til en verdigkning
av boligen fordi markedet for denne type tilrettelegging var sveert lite.

Oppsummering: «jeg har ikke rad til a kjgpe det jeg kan fa refusjon for»
| en hypotetisk situasjon der et utvalg familier blir bedt om a fare opp utgifter
de har hatt over en definert tidsperiode, vil det oppsta falgende problem:
Utgiftene er i stor grad definert av inntektssituasjonen. En av informantene
uttrykte det slik:

Vi har en relativt grei gkonomi, sa merutgiftene betyr ikke egentlig sa
mye for oss. Det er mer et grensesettingsproblem, der vi Kjgper oss ut
av vanskelige situasjoner.

Dette tilfellet star i kontrast til et tilfelle der den pargrende er eneforsgrger med
sosialhjelp som hovedinntektskilde, og dermed har et helt annet utgiftsniva enn
en familie med to heltidsarbeidende foreldre, uten at dette kan feres tilbake til
spesifikke forhold knyttet til funksjonsnedsettelsen.

Utgifter vil ofte reflektere faktorer som kjgpeevne, yrkesaktivitet og
familiesituasjon, heller enn reelle utgifter knyttet til barnets funksjonsned-
settelse. Selv med det relativt begrensede empiriske tilfanget fokusgruppene
representerte, gir resultatene enkelte innspill til hvordan inntekts- og utgifts-
situasjonen i husholdninger der en eller flere medlemmer har nedsatt funk-
sjonsevne kan males.

Diagnose og konsekvenser for gkonomiske levekar

Vi valgte to diagnoser, CP og ADHD. Hva kan egentlig diagnosetilhgrighet
fortelle om utgiftsbehov og konsekvenser for yrkesdeltagelse for pargrende?
Ulike diagnosegrupper vil ha ulike behov, barn med fysiske funksjonsned-
settelser/CP har andre behov for tilrettelegging enn barn med ADHD. Erfarin-
gene fra fokusgruppene tyder likevel pa, selv med et begrenset deltagerantall,
at diagnosetilhgrighet alene har begrenset verdi nar det gjelder a fastsette
utgiftsbehov. Dette er fordi andre faktorer har stgrre innflytelse pa familienes
gkonomiske levekar.

Graden av funksjonsnedsettelse
Graden av funksjonsnedsettelse varierer mellom barn med samme formelle
diagnose i den grad at diagnosen i seg selv har en begrenset forklaringskraft.
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Noen barn fadt med CP kan ha minimale fglger som ikke er merkbare for
omgivelsene, mens diagnosen for andre kan innebzre et liv i rullestol som ma
opereres av andre. For ADHD finnes alvorlige eksempler som kvalifiserer for
institusjonalisering, men ogsa flere eksempler der barna har fullfert skolegang
og er i arbeid.

Tilleggsdiagnoser

For mange vil det ogsa veare et betydelig innslag av sammensatte helse-
problemer med en eller flere diagnoser i tillegg til hoveddiagnosen. Blant vare
informanter var det flere tilfeller av med nedsatt kognitiv kapasitet og nevro-
logiske lidelser som epilepsi. Epidemiologiske studier viser at barn med CP
oftere enn andre har problemer med bade syn, harsel, og det finnes ogsa en
overrepresentasjon av barn med utviklingshemming i denne diagnosegruppen.

Pargrendes helsetilstand

I noen tilfeller kan foreldrene ogsa ha helsemessige utfordringer som kommer
i tillegg til barnets utfordringer. En tidligere undersgkelse tyder pa at foreldre
til barn med funksjonsnedsettelser har klart darligere egenvurdert helsetilstand
enn andre (Wendelborg & Tassebro, 2016).

Familietype

En del studier antyder at barn med funksjonsnedsettelser oftere enn andre
vokser opp i husholdninger med en forsgrger. Et flertall av de studiene som er
gjennomfart viser dette, se for eksempel (Corman & Kaestner, 1992;
Swaminathan, Alexander, & Boulet, 2006), selv om det finnes unntak
(Lundeby & Tassebro, 2008). Det er ingen tvil om at husholdninger basert pa
en forsgrger star overfor stgrre utfordringer enn andre husholdninger nar det
gjelder det a sikre barnets materielle levekar. Belastningen ved for eksempel a
forholde seg til ulike sgkeprosesser blir spesielt stor dersom oppgavene ikke
kan deles pa to.

Pargrendes yrkestilknytning

Med to fulle inntekter har en familie mulighetene til & gjare investeringer i
bolig som igjen kan kvalifisere for tilskudd pa grunn av barnets funksjons-
nedsettelse. Yrkesdeltagelse betyr ogsa muligheter til & benytte seg av
ordninger for barnepass for & kunne opprettholde yrkesaktivitet. Disse
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situasjonene star i kontrast til tilfeller der pargrende ikke er yrkesaktive eller
har begrensede muligheter pa arbeidsmarkedet, og er dermed utelatt fra de
godene som falger av yrkesdeltagelse og kjapekraft.

4.2.1 TYPE OG OMFANG AV EKSTRAUTGIFTER

Foreldre som har barn med nedsatt funksjonsevne har en rekke ekstrautgifter
som falge av barnets funksjonsnedsettelse. | det falgende skal vi illustrere dette
ved a vise en oversikt over ekstrautgifter som en av informantene som deltok i
fokusgruppeintervjuet hadde i inntektsaret 2017. Retten til fradrag i likningen
pa grunn av store utgifter i forbindelse med sykdom har lenge vart i skatte-
loven. Det belagp skattemyndighetene godkjenner som merkostnader trekkes
fra inntekten far skatt beregnes. Reglene er endret en rekke ganger, og denne
seerfradragsordningen fases ut i perioden 2012 til 2018 (Norges Handikap-
forbund, 2017). I tabell 2 presenteres en oversikt over typer og omfang av
ekstrautgifter som Hanna hadde i inntektsaret 2017.

Tabell 2: Ekstrautgifter per ar oppgitt i norske kroner for alenemor med hjemmeboende voksen
sgnn med CP.

Utgiftstype Belgp per ar (kroner)
Strgm (20 % ekstra) 3,816
Tilpassede fritidsaktiviteter 5,000
Diverse utgifter til assistent 18,800
Kiropraktor 5,460
Egenandel fysioterapi/lege 4,080
Samtalegruppe CP-gruppe 11,808
CP konferanse med assistent 2,097
CP weekend 3,876
Mobilutgifter mor og sgnn 6,776
Kontingent CP foreningen 1,950
Driftsutgifter BPA januar—september. 4,500
(Ny ordning dekker dette fra september).

Leveutgifter til hiemmeboende voksen 50,040
funksjonshemmet sgnn

Sum ekstrakostnad per ar 118,203

Hanne (fiktivt navn) er alenemor og bor utenfor Oslo med en ung voksen sgnn
som har Cerebral Parese (CP). Hun har en rekke merkostnader som fglge av at
hennes sgnn har CP. Stremutgiftene er ekstra store fordi de er mer hjemme og
derfor bruker mer stram. Ekstrautgiftene til stram anslas a veaere 20 prosent
ekstra. Sgnnen til Hanna har behov for en rekke helsetjenester som fysioterapi,
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kiropraktor og lege. Kiropraktorbehandling er sveert kostbart, og i tillegg har
hun utgifter til egenandel til sgnnens fysioterapi og lege. Hanna er opptatt av
at sgnnen skal ha mulighet til & delta pa fritidsaktiviteter. For at sennen skal
kunne delta pa tilpassede fritidsaktiviteter er han avhengig av a ha med seg en
assistent. Hun har utgifter til reise, og ved overnatting utgifter til kost og losji
for assistenten. Sgnnen har Brukerstyrt personlig assistent (BPA) noen timer i
uka. Hun har hatt driftsutgifter til dette fra januar til september, men ny ordning
dekker dette fra september 2017. Hanna ser viktigheten av a vaere medlem i
CP foreningen og delta i CP-samtalegruppe, CP-konferansen og tiltak som CP-
weekend. Denne deltakelsen innebarer ogsa noen ekstrautgifter for henne.
Hanna har ogsa ekstra telefonkostnader siden sgnnen har behov for en telefon
som er ekstra tilrettelagt for personer med nedsatt funksjonsevne. Denne tele-
fonen har flere funksjoner enn en ordinzr telefon, og er dyr. Sennen har ogsa
god nytte av en momoplanner, et tids- og planleggingshjelpemiddel som krever
eget abonnement. Hanna har ekstra leveutgifter til hjemmeboende voksen
funksjonshemmet sgnn. | falge offentlige satser for 2017 utgjer dette 420 kr
per mnd. Vi anslar de samlede ekstrautgiftene som falge av a ha en voksen
hjemmeboende sgnn med CP til & vaere 118 203 kroner i aret.
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5 Oppsummering og vurdering av ulike
metoder for a kartlegge gkonomiske
levekar blant personer med nedsatt
funksjonsevne

| det fglgende vil vi presentere metoder som vi anser som fruktbare for a
kartlegge gkonomiske levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne i
Norge. Videre beskriver vi hvordan de nevnte metodene kan kombineres for &
fa et mer helhetlig bilde av gkonomiske levekar blant personer med nedsatt
funksjonsevne. Avslutningsvis vurderer og rangerer vi de ulike metodene.

5.1 Anbefalte metoder for a kartlegge utgifter og inntekter

5.1.1 EKSPERTMODELLEN

En metode for a beregne ekstrautgifter som fglge av nedsatt funksjonsevne er
«ekspertmodellen». Ved bruk av ekspertmodellen kan man beregne ekstra-
utgifter pa ulike forbruksomrader. Modellen kan brukes som utgangspunkt for
a beregne ekstrautgifter som falge av en funksjonsnedsettelse. Metoden det
legges opp til inneberer, utover beregninger, uttalelser fra fagfolk, empirisk
basert kunnskap om forbruk samt offentlige normer og folks holdninger ved-
rgrende forbruk. Vi vil vise gjennom et eksempel hvordan ekspertmodellen
kan benyttes for a beregne ekstrautgifter for foreldre som har et barn med
Cerebral Parese (CP).

Ekstrautgifter som falge av Cerebral Parese
Kartlegging av typer og omfang av ekstrautgifter som barn med CP har, kan
innhentes gjennom litteratursgk (empirisk kunnskap), uttalelser fra fagfolk, og
fokusgruppeintervjuer med brukerorganisasjoner og foreldre som har barn med
CP. De ulike elementene vil sammen gi et godt grunnlag for a utvikle et
budsjett som viser ekstrautgifter som fglge av a ha et barn med CP.

| den sakalte ekspertmodellen er det fagfolk innenfor de enkelte bade nar
det gjelder kvalitet, levetid, mengde og prismalinger. Det er derimot viktig a
understreke at ekspertenes valg bygger pa empirisk kunnskap. Kunnskap om
hvilke typer av ekstrautgifter som barn og unge med CP har og omfang av disse
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utgiftene vil vere sentralt grunnlagsmaterialet for ekspertenes valg. Dermed
ma det innhentes kunnskap om pa hvilke forbruksomrader personer med CP
har ekstrautgifter, og hvor mye ekstra penger som brukes innenfor hvert enkelt
av disse omradene.

Offentlige normer om forbruk er videre et sentralt kriterium i utarbeidelse
av et referansebudsjett for personer med CP. Et eksempel kan veare skolens og
barnehagens forventinger om hva barn og unge med CP bgr ha av utstyr samt
kvaliteten pa dette utstyret.

Folks holdninger til forbruk er dessuten et viktig innspill i utviklingen av
et slikt budsjett. Det er ulike mater a innhente kunnskap om folks holdninger
til forbruk. En mate er sparreundersgkelser som gar direkte til foreldre som har
barn med CP. Bruk av fokusgrupper er en annen metode. Ved fokusgruppe-
intervjuer far man uttalelser fra foreldre som har barn med CP. Foreldrene vil
da vurdere innholdet i budsjettforslaget, herunder bade de utvalgte forbruks-
omradene og starrelsen pa de estimerte ekstrakostnadene, som grunnlag for
utformingen av det endelige budsjettet. P4 samme mate kan innspill fra bruker-
organisasjoner, slik som i dette tilfelle Cerebral Parese-foreningen, vaere med
a danne grunnlaget for et slikt budsjett.

Ekspertmodellen som metode forutsetter at det er utviklet et sett av felles
kriterier for & beregne ekstrautgifter. Da det ikke er mulig a utvikle entydige
kriterier, blir disse kriteriene besluttet i felleskap av ekspertene og bruker-
organisasjonene. En viktig faktor for de kriteriene man til slutt faller pa er at
det estimerte forbruket skal muliggjere deltakelse i ulike samfunnsaktiviteter
for barn med CP.

Beregning av ekstrautgifter som fglge av & ha et barn med CP

Figur 2 viser hvordan ekspertmodellen kan benyttes for a beregne ekstra-
utgifter som fglge av a ha et barn med CP. Farst ma det opprettes en ekspert-
gruppe med fagfolk som har erfaring og kunnskap om barn med CP.
Ekspertgruppen kan besta av leger, helsesgstre, fysioterapeuter, ergoterapeuter
og annet helsepersonell samt forskere som har kunnskap pa det aktuelle feltet.
| ekspertgruppen er det ogsa viktig & involvere eksperter pa de spesifikke
omradene der barn med CP har ekstrautgifter. Aktuelle forbruksomrader kan
veere strgm, transport, tilpasning av bolig, hjelpemidler, fritidsaktiviteter, kleer
og annet utstyr. Disse ekspertene vil ha kunnskap om pris pa de ulike forbruks-
gjenstandene. Ved utarbeidelse av forslag til budsjett vil ekspertgruppen stgtte
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seg til empirisk kunnskap. Normer og holdninger vil ogsa vere et viktig
element i dette arbeidet. Det vektlegges derfor et neert samarbeid med
brukerorganisasjoner som CP-foreningen. Gjennom fokusgruppeintervjuer vil
CP-foreningen og foreldrene vurdere budsjettforslaget som ekspertene har
kommet frem til, med hensyn pa bade typer av utgifter og sterrelsen pa disse.
CP-foreningen og foreldrenes vurderinger vil veere viktig for hvordan det
endelige budsjett vil se ut. Beregningene fra det endelige budsjettet over
ekstrautgifter kan benyttes inn i analyser av gkonomiske levekar for foreldre
som har barn med CP.

Figur 2. Arbeidsprosessen ved utarbeidelse av budsjett vedrgrende ekstrakostnader som fglge
av & ha et barn med CP.

gruppe

kunnskap

forslag

gruppe-

intervjuer

~\
« Opprette ekspertgruppe bestaende av forskere og helsepersonell med
Ekspert- kunnskap om CP samt eksperter pa utvalgte forbruksomrader.
J
)
* Innhente kunnskap om typer og omfang av ekstrautgifter gjennom
Empirisk litteratursgk.
J
)
« Ekspertgruppen utarbeider forslag til budjett over ekstrautgifter pa utvalgte
Budsjett- forbruksomrader med referansebudsjettet som sammenligningsgrunnlag.
J
)
« Fokusgruppeintervjuer med foreldre og CP- foreningen hvor ekspertenes
budsjettforslaget vurderes og diskuteres.
J
)

Endelig a ha et barn med CP etter innspill fra fokusgruppeintervjuene.
budsjett

» Ekspertgruppen utarbeider endelig budsjett over ekstrakostnader som falge av

J

Det er utfordrende & beregne ekstrautgifter for barn med CP. Utgiftene kan
variere etter bade grad av funksjonsnedsettelse og etter alder. | vart eksempel
har vi tatt utgangspunkt i barn som har CP, uten a differensiere pa grad av
funksjonsnedsettelse, heller ikke etter barnets alder. Dette vil kunne ha betyd-
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ning for type og omfang av ekstrautgifter. Det a foreta differensierte bereg-
ninger etter alder og funksjonsniva er mulig ved a fglge den samme modellen
som beskrevet i figur 2, men arbeidet blir enda mer krevende.

| vart eksempel har vi sett pa foreldrenes ekstrautgifter som falge av a ha
et barn med CP. Voksne personer med CP vil ha ekstrautgifter pa andre om-
rader enn barn med samme funksjonsnedsettelse, selv om noen av omradene
ogsa vil veere like. Et eksempel der utgiftene vil variere mellom barn og voksne
er utgifter til medisiner, legehjelp og hjelpemidler, som vil veere hgyere blant
voksne med CP. Mens helseutgifter i hovedsak er gratis for barn, ma voksne
betale en egenandel. Studien til SSB (Otnes, 2010) viser nettopp det at voksne
personer med nedsatt funksjonsevne i Norge har betydelig hgyere helseutgifter
enn den gvrige befolkningen.

5.1.2 LEVEKARSUNDERS@KELSER OG REGISTERDATA

Levekarspanel

Dette alternativet tar utgangspunkt i at det etableres et panel bestaende av et
utvalg grupper med kroniske sykdommer og funksjonsnedsettelser. Utvalget
kan trekkes fra registre som har muligheter til & definere spesifikke diagnoser.
Disse registrene omfatter registre som grunn- og hjelpestanadsregisteret,
hjelpemiddelsentralens utlansregister og registeret over ufere. Med dette
grunnlaget kan man definere en rekke kategorier av funksjonsnedsettelser,
herunder sansetap knyttet til syn og harsel, fysiske funksjonsnedsettelser,
alvorlig astma, alvorlige hudsykdommer, ulike reumatiske sykdommer og
ADHD. | tillegg bar registre som drives av spesialisthelsetjenesten vurderes
som trekkgrunnlag, slik som CP-registeret og diabetesregisteret. Datagrunn-
laget kan inkludere telefonintervju (CATI), postale sparreskjema eller selv-
administrerte online-spgrreundersgkelser.

Registerdata kobles til utvalget og oppdateres pa regelmessig basis.
Inntektsdata vil utgjare et sentralt element i de registerbaserte opplysningene,
som ogsa vil gi muligheter til & analysere ulike aldersgrupper, familietyper og
ulike trekk ved bostedet.

Data om hvordan funksjonsnedsettelsen pavirker utgifter og tapte inn-
tekter kan bygges inn i1 ulike moduler i et spgrreskjema. Resultatene fra
ekspertmodellen kan sa brukes til a lage spgrsmal som er tilpasset og oppleves
som relevant for den enkelte diagnosegruppe eller funksjonsnedsettelse. Et
studiedesign basert pa sparreundersgkelser apner ogsa for en dypere forstaelse
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av familienes gkonomiske situasjon gjennom & knytte informasjon om
inntekter og utgifter til variabler som beskriver yrkesdeltagelse og utdannings-
bakgrunn/oppnaelse.

Et longitudinelt design gjgr det mulig & undersgke endring over tid. Man
vil derfor ha anledning til & evaluere effekter av tiltak som tar sikte pa a for-
bedre den gkonomiske situasjonen til ulike grupper med nedsatt funksjons-
evne. A etablere et panel vil innebare en betydelig ressursinnsats, men er fullt
mulig innenfor den gjeldende personvernlovgivningen. A trekke og admini-
strere et panel krever ressurser, mens ressurser utover dette betinges av forhold
som utvalgssterrelse, tidsintervaller mellom undersgkelsene, hvor mange ulike
grupper av funksjonsnedsettelser som den enkelte undersgkelse skal omfatte,
og hvilken innsamlingsmetode som benyttes (postalt, telefon eller selv-
administrerte undersgkelser).

Statistisk sentralbyra administrerer allerede flere panelundersgkelser pa
levekarsomradet, herunder AKU, EU-SILC og NorLAG. NorLAG (Den
norske studien av livslgp, aldring og generasjon) er finansiert gjennom et
samarbeid mellom flere departement og gjennom bevilgninger fra nasjonal
satsning pa forskningsinfrastruktur i Norges forskningsrad.

Levekarsundersgkelse blant barnefamilier, tverrsnitt

Et paneldesign vil vaere mindre egnet til & undersgke barnefamilier ettersom
dette er en relativt kort fase i livslgpet. Som alternativ kan man gjennomfare
tverrsnittsundersgkelser med utgangspunkt i det registerbaserte utvalgsmulig-
hetene som er beskrevet for panelalternativet. Registergrunnlaget gir ogsa
muligheter til a koble til opplysninger om foreldre, familietype og trekk ved
bosted.

Levekarsundersgkelser basert pa tverrsnitt og representative utvalg

Kan kunnskapstilfanget om funksjonsnedsettelse gkes innenfor rammene av
eksisterende levekarsundersgkelser? Pagaende undersgkelser er i stor grad
faget av sin egen historie og er ikke serlig fleksible nar det gjelder innfering
av nye spgrsmalsformuleringer knyttet til definerte diagnosegrupper. Dagens
undersgkelser som for eksempel arbeidskraftundersgkelsene (AKU) gir
verdifull informasjon om gkonomiske levekar til grupper med i hovedsak
lettere funksjonsnedsettelser. Ettersom en relativt stor del av totalbefolkningen
oppgir & ha varige funksjonsnedsettelser er det grunn til a tro at det ofte handler
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om en grupper med lettere eller moderate funksjonsnedsettelser. Fordelene er
knyttet til mulighetene til & sammenligne situasjonen for en rekke levekars-
faktorer med representative befolkningsutvalg.

Registerbasert panelundersgkelse

Med utgangspunkt i tilsvarende registre som er beskrevet for det levekars-
baserte panelalternativet lar det seg gjere a etablere panel bestaende av utvalgte
diagnosegrupper. Hovedinntaket er inntektsopplysninger, og man vil veere i
stand til & falge utvikling over tid og kunne sammenligne ulike aldersgrupper
og familietyper. Gjennom analyser av historiske data kan man fa svar pa om
for eksempel inntektssituasjonen til personer med fysiske funksjonsned-
settelser endrer seg over tid, hvor stor andel av inntekten som over tid kommer
fra offentlige overfaringer, og om inntektsutviklingen for grupper med fysiske
funksjonsnedsettelser har et annet forlgp enn det som kan dokumenteres for
andre grupper. Begrensingen med registerbaserte utvalg er at det kun er inn-
tektssituasjonen som kan belyses, mens utgifter i mindre grad kan fanges opp.

5.2 Rangering av anbefalte metoder

| det fglgende kommer en rangering av de metodene vi anbefaler a benytte for
a innhente systematisk dokumentasjon av gkonomiske levekar til personer med
nedsatt funksjonsevne, derunder bade utgifter og inntekter. Figur 3 viser over-
sikt over anbefalte metoder som kan gjennomfares over et relativt kort tidsrom
med relativt begrensede ressurser med karakter av pilotundersgkelser.

Figur 3: oversikt over ulike metoder som er egnet til & innhente kunnskap om gkonomiske
levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne.

Survey-
undersgkelser

. Ekspertmodellen

Registerdata
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1. Ekspertmodellen prgves ut for en definert diagnosegruppe/ funksjons-
nedsettelse. Det skilles mellom familier der et barn har diagnosen, og en
situasjon som gjelder voksne med samme funksjonsnedsettelse. Gjennom
ekspertmodellmetoden beregner man ekstrautgifter for ulike grupper av
personer med nedsatt funksjonsevne. Ekspertmodellen kan kombineres med
alternativ 2 og 3 beskrevet under.

2. Det gjennomfares en survey basert pa et selvadministrert online sparreskjema
for en definert diagnosegruppe/funksjonsnedsettelse, hentet fra register. Denne
kan bygge pa eksisterende kunnskap/litteratur om inntekter og utgifter for den
diagnosegruppen det gjelder. Ekspertmodellmetoden kan vere utgangspunktet
for utarbeidelse av sparsmal vedragrende bade inntekter og utgifter.

3. Det gjennomfares en registeranalyse av en diagnosegruppe der formalet er
a beskrive endring over tid nar det gjelder inntekt og inntektens fordeling pa
ulike inntektsposter. Det trekkes samtidig en referansepopulasjon for a fa et
sammenligningsgrunnlag. Informasjon om ekstrautgifter kan beregnes
gjennom bruk av ekspertmodellmetoden.

5.2.1 AVSLUTNING

| denne rapporten har vi gatt igjennom det vi har funnet av norsk og inter-
nasjonal litteratur som belyser gkonomiske levekar for husholdninger der en
eller flere av medlemmene har en funksjonsnedsettelse. Vart inntrykk er at det
er gjort fa systematiske forsgk pa a etablere et kunnskapsgrunnlag som kan
dokumentere den gkonomiske situasjonen for spesifikke grupper av funksjons-
nedsettelser. Eksisterende kunnskapsgrunnlag tar i liten grad hgyde for at
graden av funksjonsnedsettelse varierer innenfor definerte grupper av diag-
noser, og kan heller ikke si s mye om konsekvensene for ulike sosiodemo-
grafiske kategorier som for eksempel familier med en forsgrger. Vi mener det
er mulig — gitt det potensialet som finnes i norske registerdata — a utvikle
statistikkrutiner som gir informasjon om utvikling over tid for grupper i
befolkningen med nedsatt funksjonsevne som er sarbare for samfunnsmessige
endringer. Det kan dreie seg om endrede gkonomiske konjunkturer eller
reformer innenfor helse- og velferdsforvaltningen som gjelder tjenester, tiltak
og kompensasjonsordninger med serlig relevans for grupper i befolkningen
med kroniske sykdommer og funksjonsnedsettelser.
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Summary

In order to ensure that measures to enhance the financial circumstances of
disabled people in Norway are targeted and accurate, a systematic
documentation of their financial conditions is necessary. The aim of this report
Is to describe suitable methods to survey the financial conditions among people
with disabilities. Researchers at Norwegian Social Research at Oslo
Metropolitan University have written the report on commission from The
Norwegian Directorate for Children, Youth and Family Affairs (Bufdir). Based
on previous research and exchanging thoughts with other researchers, parents
and representatives from stakeholder organizations, we recommend using the
following three methods: 1) The “Expert Model”, 2) Surveys 3) Register-based
studies.

Through the “Expert Model” method, one can calculate additional
expenses for differing groups of disabled people. One establishes an expert
group consisting of professionals with knowledge about the diagnosis/
disability in question, and professionals with knowledge about relevant areas
of consumption where people with disabilities incur additional expenses. The
Expert Model approach can be combined with option 2) surveys and option 3)
register-based studies. The survey can base the questions about income and
expenses on the experts’ input. Register-based analysis of selected diagnostic
groups can describe changes over time regarding income and the distribution
of income across different sources of income. The additional expenses people
with disabilities incur due to their disability can be calculated using the Expert
Model and thereby be deducted from the income in the balance of income and
expenditures.
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Vedlegg 1: Vil du delta i forskningsprosjektet «gkonomiske
levekar for personer med nedsatt funksjonsevne?»

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor
formalet er a fa& mer kunnskap om gkonomiske levekar blant personer
med nedsatt funksjonsevne. | dette skrivet gir vi deg informasjon om
malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebaere for deg.

Formal

Vi gnsker & f& mer kunnskap om gkonomiske levekar blant foreldre som har barn med
nedsatt funksjonsevne. Vi gnsker a innhente informasjon om bade inntekter og utgifter.
Denne informasjonen vil bli brukt i forbindelse med studien «gkonomiske levekar for
personer med nedsatt funksjonsevne». Dette er et forskningsprosjekt finansiert av Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet. For & kunne sammenligne gkonomiske levekar blant
personer med nedsatt funksjonsevne med den generelle befolkningen er det i tillegg til &
male inntekt ngdvendig & ta hensyn til ekstrautgifter knyttet til det & ha nedsatt funksjons-
evne. Dette kan veere utgifter til pleie, medisinsk utstyr, medisiner, boutgifter, ekstra strgm-
utgifter, transport med mer. Gjennom fokusgruppeintervjuer skal vi innhente informasjon
fra foreldrene om hvilke ekstrautgifter de har nar de har omsorg for et barn med nedsatt
funksjonsevne.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Velferdsforskningsinstituttet NOVA ved Oslomet er ansvarlig for gjennomfgringen av
fokusgruppeintervjuene og prosjektet som helhet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Vi avgrenser studien til & gjelde foreldre som har barn med Cerebral parese og eller ADHD.
Rekruttering til fokusgruppeintervjuene vil ga gjennom Cerebral parese foreningen og
ADHD-foreningen.

Hva innebeerer det for deg a delta?

Gjennom fokusgruppeintervjuer skal vi innhente informasjon fra foreldrene om hvilke
ekstrautgifter de har nar de har omsorg for et barn med nedsatt funksjonsevne.
Fokusgruppeintervjuet vil gjennomfgres i NOVA sine lokaler og vil vare ca 2 timer. Vi tar
lydopptak og notater fra intervjuet. Vi vil sparre om bade inntekter og utgifter, men vil ha
fokus pa ekstrautgifter knyttet til det & ha et barn med nedsatt funksjonsevne.
Fokusgruppeintervjuene vil gjennomfgres separat for foreldre til barn med ADHD og

foreldre til barn med Cerebral parese.

Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nar som helst trekke
samtykke tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger
a trekke deg.
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Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Det er
kun prosjektgruppen ved Velferdsforskningsinstituttet NOVA ved Oslomet som vil ha
tilgang til personopplysningene. Navnet og kontaktopplysningene dine vil bli erstattet med
en kode som lagres pa egen navneliste adskilt fra gvrige data. Opplysningene lagres pa
forskningsserver som er passord beskyttet. Deltagerne vil ikke kunne gjenkjennes i
publikasjon.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.12.2018. Datamaterialet anonymiseres ved
prosjektslutt.

Dine rettigheter
Sé lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- afa rettet personopplysninger om deg,
- fa slettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
- & sende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Velferdsforskningsinstituttet NOVA ved Oslomet har NSD — Norsk senter
for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er
i samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt
med:

e |dunn Brekke — idunn.brekke@oslomet.no (tlf. 99739000) — eller Jon Erik Finnvold
— jefinn@oslomet.no (tIf: 934 90 649)

e NSD - Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost
(personverntjenester@nsd.no) eller telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen
Prosjektansvarlig
(Professor Idunn Brekke)
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Informasjon om prosjektet

Vi gnsker & fA mer kunnskap om gkonomiske levekar blant personer med nedsatt
funksjonsevne. Vi gnsker & innhente informasjon om bade inntekt og utgifter. Denne
informasjonen vil bli brukt i forbindelse med studien «gkonomiske levekar for personer med
nedsatt funksjonsevne». Dette er et forskningsprosjekt finansiert av Barne-, ungdoms- og

familiedirektoratet.

Temaer for fokusgruppeintervjuet:

1. Ulike typer av ekstrautgifter
a. Pleieftilsyn

Utstyr

Medisiner

Transport

Stramutgifter

Kleer

Mat

Boutgifter

e i

2. Inntektssituasjon

a. Arbeidstilknytning og yrkesinntekt
b. Stegnader
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