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SAMMENDRAG

Diagnoser av Down syndrom registrert i Medisinsk fadselsregister (MFR) er sammenholdt med diagnoser
registrert 1 stonadsregistrene i Ny arbeids- og velferdsetat (NAV), tidligere Rikstrygdeverket for alle
levendefedte i &rene 1967-76, 1 alt 629 928. Formélet med studien har vert & vurdere hvor ofte diagnosen
Down syndrom registreres i MFR 1 forhold til forekomsten av tilstanden og validiteten av diagnosene, og &
folge opp sannsynlige tilfeller av Down syndrom til ung voksen alder i forhold til overlevelse, utdanning,
arbeidsaktivitet, uferepensjonering og familiedannelse. Oppfolgingen er muliggjort ved registerkoblinger,
godkjent av Datatilsynet og utfert av Statistisk sentralbyrd. Totalt var diagnosen Down syndrom registrert i
784 tilfeller, 1,25 per 1000 levendefadte, noe hayere for gutter, 1,31, enn for piker 1,19. Falske positive i
MEFR utgjorde 4,9 prosent mens falske negative er anslétt til 27,8 prosent. Det vil si at 72,2 prosent av Down
syndrom tilfellene blir diagnostisert ved fodsel og registrert i MFR. Dette anslag er beheftet med atskillig
usikkerhet. Usikkerheten skyldes omfanget av fosterindisert abort, uensartet diagnostikk, varierende melde-
frekvens og mangelfull registrering. A redusere usikkerheten ville kreve systematisk tilgang til relevante
helseregistre og at helsevesenets samlede kunnskap om personer med definerte lidelser kan innhentes
lopende. Personvern, slik dette forstdes og praktiseres i dag, vil sannsynligvis hindre en slik losning. En
systematisk oppfelging er imidlertid viktig for velferden for utsatte grupper i vart samfunn. I foreliggende
undersokelse kan det dokumenteres at personer med Down syndrom ikke oppnér den arbeidsaktivitet som
utdanningen de har gjennomfort skulle tilsi. At noen f4 tilfeller ikke synes & vare ufarepensjonert for 30-ars
alderen kan ogsd veare et interessant funn. En avklaring pa dette forhold kunne gi nyttig informasjon for
velferdsarbeidet for personer med Down syndrom.
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ENGLISH SUMMARY

The purpose of the present study was to investigate reliability and validity of the diagnoses of Down
syndrome in the Medical Birth Registry of Norway (MBRN). In addition we wanted to perform a follow-up
of persons who most likely had Down syndrome with respect to survival, education, participation in the
labor force and income. The material comprises all live born registered in MBRN during the years 1967-76,
a total of 626 928 infants. Diagnoses of Down syndrome in MBRN (N=593) were collated with diagnoses in
the benefit registries of the National Insurance Administration (NAV) (N=574). Additional information for
the follow-up was provided by matching with a number of national registries: Central Population Register
(survival, immigration), Education register of Statistics Norway, NAV’s Register of annual income and
Norwegian Armed Forces personnel data base (conscription, military service). Using two sources of the
diagnoses of Down syndrome still left considerable uncertainty in estimating the prevalence of the condition.
About 72 per cent of the cases were registered in MBRN. In the follow-up Down syndrome cases were
found to have an especially high mortality during the first years of life. Their educational achievement was
less. Even with especially adapted education, which most of the Down syndrome cases had received, they
failed to become economically active to any appreciable extent. Most of them received disability pension be-
fore they were 30 years. The few who did not are interesting and their situation should be further explored.

INNLEDNING grunnlaget skulle ogsé tjene til & redusere den perinatale

dodelighet og danne utgangspunkt for oppfelging av
Innferingen av "Medisinsk registrering av fadsel” i 1967 nyfodte med spesielle problemer. Et system for over-
hadde til formal & fremskaffe et datagrunnlag for &4 over- véking av forekomsten av medfedte misdannelser kom
vike forekomsten av medfedte misdannelser (1). Data- raskt i gang etter etableringen av Det medisinske fodsel-
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register (MFR) i 1969 (2,3). Etter innferingen av den
medisinske fodselsmelding er den perinatale dedelighet
redusert fra ca. 20,6 per 1000 fodte i 1967 til 5,1 i 2003
(4,5). Det har ikke lykkes & etablere en systematisk opp-
folging av nyfedte med spesielle problemer. Riktignok
har MFR fra 1999 mottatt data fra landets neonatalavde-
linger for de barn som overflyttes i forbindelse med fod-
selen (5), men denne meldingen er et bidrag til kvalitets-
sikring av data om de nyfedte og representerer ikke
egentlig noen oppfelging. En systematisk oppfelging
kunne bidra til at nyfedte med erkjente problemer far en
adekvat behandling og omsorg. I tillegg kunne en sys-
tematisk oppfolging tjene til & avklare forhold knyttet til
spersmal om reliabiliteten og validiteten av de registre-
ringer MFR bygger pa (6).

I dagens situasjon foreligger det en mulighet til & iva-
reta slike formél ved 4 koble MFR med andre nasjonale
registre som inneholder opplysninger om individers
helseforhold. I Forskriften for MFR er det tilrettelagt for
slike koblinger (7).

I denne artikkel sammenholdes diagnosene av
Down syndrom i MFR med diagnosene av Down
syndrom registrert i Ny arbeids- og velferdsetat
(NAV), tidligere Rikstrygdeverket, i forbindelse med
innvilgede seknader. Diagnosenes palitelighet for esti-
mering av forekomsten av Down syndrom blant leven-
defodte sgkes klarlagt og sannsynlige tilfeller av Down
syndrom er identifisert for oppfelging med hensyn til
overlevelse, utdanning, arbeidsaktivitet, uferepensjo-
nering og antall barn. Resultatene diskuteres ut fra an-
vendeligheten av registreringene i MFR for estimering
av forekomst og oppfelging av barn med spesifikke
medfedte misdannelser og andre lidelser som erkjen-
nes i neonatalperioden.

MATERIALE

Materialet omfatter alle levendefedte i Norge i perio-
den 1967-76 registrert i MFR, i alt 626 928. Med fod-
selsnummer for barn og deres foreldre ble det foretatt
koblinger mot NAVs stegnadsregistre og register over
pensjonsgivende inntekt, mot Statistisk sentralbyras
(SSBs) utdanningsregister, mot Folkeregisteret (bo-
sted, utvandring og ded) og mot Forsvarets personell-
database (sesjon og ferstegangstjeneste for menn).

De dataansvarlige har gitt tillatelse til bruk av data.
Statistisk sentralbyra har foretatt koblingene og anony-
misert filen for utlevering for analyser. Datatilsynet
har gitt konsesjon. Den regionale etiske komité for
forskning har godkjent hovedformalet med underse-
kelsen.

Identifisering av personer med diagnosen Down
syndrom ble foretatt ved sek i MFR og i NAVs sto-
nadsregister. For analytiske formal ble materialet delt i
tre grupper: (1) Diagnosen bare fra MFR, (2) Diagno-
sen fra bAde MFR og NAV og (3) Diagnosen bare fra
NAV. Diagnoser i MFR bygger pa de lokale fodeavde-
lingers notering pé fedselsmeldingen av observerte
medfedte misdannelser i neonatalperioden. Disse ble
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kodet sentralt i MFR. I den aktuelle perioden ble ICD
8 benyttet med koden 759.3 for Down syndrom. Nar
det gjelder medisinske begrunnelser for grunn- og eller
hjelpestonad ble disse kodet i de lokale trygdekontorer
og kodene registrert sentralt. Legeerkleringer som 1&
til grunn for vedtak om uferepensjon ble sendt til NAV
og kodet der. Folgende diagnosekoder for Down syn-
drom ble benyttet i aktuelle tidsperioder: ICD 7-325.4,
ICD 8-759.3, ICD 9-758.0 og ICD 10-Q90.0-9.

P& utvalgte alderstrinn er personer med diagnosen
Down syndrom sammenliknet med alle andre med
hensyn til uferepensjonering frem til 2006 (30-ars
alder for fodte 1 1976, henholdsvis 39-ars alder for
fodte i 1967), overlevelse og pensjonsgivende inntekt
til 2003 (27-36-4rs alder); heyeste utdanning per 2001
(25-34-ars alder) og andelene av kvinner og menn med
minst ett barn er basert pa fadte registrert i MFR frem
til 1998. Data fra sesjon og ferstegangstjeneste gjelder
menn som var i live ved alder 18 &r.

Arlig inntekt registreres i NAV og danner grunn-
laget for utregning av pensjon. Den pensjonsgivende
del av inntekten blir omregnet i grunnbelop (G) som
justeres regelmessig i takt med den generelle lonns-
utvikling.

Utdanning er hentet fra Statistisk sentralbyras ut-
danningsregister. Hoyeste utdanning registrert i 2001
er benyttet. Forste siffer i utdanningsgrupperingen (8)
er brukt til & definere “Hoyere utdanning”: Nivd 5
(pébygging til videregdende) og heyere, og “Lavere ut-
danning” som omfatter nivéa 4 (videregédende, avslutte-
nde) og lavere. Uoppgitt utdanning og ingen utdanning
er samlet i egen gruppe.

Ut fra fodselsnumre for fodte i 1967-76 er deres
barn identifisert i MFR frem til 1998. Andel med minst
en registrert fodsel i perioden fram til 1998 er benyttet
som indeks for familiedannelse.

Alder er angitt ved antall fylte ar ved utgangen av
aret, dvs. aktuelt ar minus fodselsar.

Analysene bygger pd vanlig deskriptiv statistikk og
resultatene presenteres i tabeller og figurer. Cronbachs
alfa er benyttet som mél for samsvar i registreringen
av diagnosen Down syndrom i de to kilder, MFR og
NAV.

RESULTATER
Forekomst av diagnosen Down syndrom

Antall diagnoser av Down syndrom registrert i MFR
og/eller NAV vil fremgé av tabell 1. Av de i alt 784
diagnoser var 26,8 prosent bare registrert i MFR, 48,9
prosent bdde i MFR og NAV og 24,4 prosent bare i
NAV. Det betyr at 75,8 prosent av alle diagnoser av
Down syndrom som er identifisert i de to registre kom-
mer fra MFR. Cronbachs alfa for diagnosen fra de to
kildene var 0,79. Ved fodsel var andelen som ble
registrert med diagnosen Down syndrom 0,93 per 1000
levende fodte gutter og noe heyere, 0,96, for piker.
Med tillegg av diagnoser registrert bare i NAV med
henholdsvis 123 gutter og 68 piker, blir forekomsten
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Tabell 1. Antall diagnoser av Down syndrom blant levendefedte i Norge 1967-76 registrert i MFR og NAV.

Gutter Piker Alle
Kilde for diagnosen Antall Prosent Antall Prosent Antall Prosent
Bare MFR 92 21,8 118 32,6 210 26,8
Béde MFR og NAV 207 49,1 176 48,6 383 48,9
MFR i alt 299 70,9 294 81,2 593 75,6
Bare NAV 123 29,1 68 18,8 191 24,4
Antall diagnoser, i alt 422 100,0 362 100,0 784 100,0
Per 1000 levendefodte 1,31 1,19 1,25
Tabell 2. Kilde for diagnosen Down syndrom blant fedte i Norge 1967-76 etter bostedsregion ved fodsel.
Kilde for Down syndrom diagnosen =~ Down syndrom i alt Alle andre Totalt
Bade MFR
Region (Fylker) Bare MFR  0g NAV ~ Bare NAV ~ Antall  Per 1000 Antall Antall
Oslo + Akershus (2,3) Antall 53 73 19 145 0,97 149 816 149 961
Prosent 36,6 50,3 13,1 100,0
Ostlandet ellers Antall 61 130 52 243 1,20 201 802 202 045
(1,4,5,6,7,8) Prosent 25,1 53,5 21,4 100,0
Ser-Norge (9,10,11) Antall 28 47 27 102 1,16 88 064 88166
Prosent 27,5 46,1 26,5 100,0
Vest-Norge (12,14) Antall 14 32 40 86 1,13 76 033 76 119
Prosent 16,3 37,2 46,5 100,0
Midt-Norge (15,16,17)  Antall 37 78 22 137 1,59 86 030 86 167
Prosent 27,0 56,9 16,1 100,0
Nord-Norge (18,19,20)  Antall 25 43 36 104 1,60 64916 65 020
Prosent 24,0 413 34,6 100,0
Total Antall 210 383 191 784 1,25 626 144 626 928
Prosent 26,8 48,9 24,4 100,0

av diagnosen Down syndrom heyere blant gutter.
Imidlertid var det i foreliggende materiale ikke regis-
trert en diagnose ved alle innvilgede stenader. Bort-
fallet av diagnoser varierer med type av stenad, kjenn
og over tid. For menn var bortfallet ved grunn- og/eller
hjelpestonad totalt frem t.o.m. 2003 12,8 prosent og
for kvinner 18,0. Under forutsetning av at bortfallet
ikke var selektivt kan det antas at andelen med diagno-
sen Down syndrom er den samme blant dem uten
registrert diagnose som blant dem med registrert diag-
nose. Korrigeres det for denne svikt i diagnoseregistre-
ring i NAV vil antallet med Down syndrom tilfeller fra
bare NAV gke med 16 til totalt 139 for gutter og med
12 til 80 for piker. Okningen vil redusere andelen av
diagnoser fra MFR fra 75,8 til 73,0 prosent.
Forekomsten av registrerte diagnoser av Down
syndrom varierer noe etter faderegion. Oslo og Akers-
hus har den laveste forekomsten, 0,97 per 1000 leven-
de fodte. Nord-Norge har den heyeste 1,60 (tabell 2).
Andelen med kilde for diagnosen bare fra NAV er
spesielt hoy i Vest-Norge, 46,5 prosent mot et lands-
gjennomsnitt pd 24,4. Det kan tyde pa at den lavere
forekomsten av medfedte misdannelser som er regi-

strert i MFR for Vest-Norges vedkommende i de
aktuelle ar, 13,0 per 1000 fodte med misdannelse mot
21,5 i landet for evrig (9), ogsa gjelder for Down syn-
drom. Mest sannsynlig er forklaringen en underrappor-
tering pd den Medisinske fodselsmelding av sterrelses-
orden 22 prosent og ikke en reelt lavere forekomst.
Med supplering fra andre kilder blir forekomsten av
diagnosen Down syndrom i Vest-Norge ikke vesentlig
forskjellig fra andre regioner.

Vurdering av Down syndrom diagnosenes pilitelighet

Det er rimelig & anta at diagnosen Down syndrom for
en person er korrekt hvis den finnes i to uavhengige
registre, bAde i MFR og NAV. Finnes den bare i ett av
registrene kreves en uavhengig kilde for & vurdere om
diagnosen er korrekt. Vi har benyttet tilgjengelige data
fra Vernepliktverkets om sesjon og ferstegangstjeneste
for menn.

Det var 56 (17,3%) av de i alt 324 menn med diag-
nosen Down syndrom som var i live/bosatt ved 18 ar
og mette til sesjon (tabell 3). Av disse ble ni kjent tje-
nestedyktig og syv av disse ble innkalt til ferstegangs-
tjieneste som for alles vedkommende ble fullfort. Seks
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Tabell 3. Gjennomforing av sesjon og ferstegangstjeneste for menn fodt i Norge 1967-76 som var i live og bosatt

ved 18-ars alder.

Kilde for Down syndrom diagnosen

Béde MFR
Kategori Bare MFR  ogNAV Bare NAV ~ lalt  Alleandre
Menn i live/bosatt ved 18-ars alder 13 197 114 324 312 450
Maott pa sesjon Antall 8 26 22 56 304 847
Prosent 61,5 13,2 19,3 17,3 97,6
Kjent tjenestedyktig Antall 6 1 2 9 298 179
Prosent av fremmaette 75,0 38 9,1 16,1 97,8
Innkalt til 1.gangstjeneste  Antall 6 0 1 7 227774
Prosent av tjestedyktige 100,0 0,0 50,0 77,8 76,4
Fullfert 1.gangstjenesten ~ Antall 6 0 1 7 213 857
Prosent av innkalte 100,0 0,0 100,0 100,0 939

av de som fullferte forstegangstjenesten hadde diagno-
sen Down syndrom bare fra MFR, mens en hadde
diagnosen bare fra NAV. Den medisinske journal fra
forstegangstjenesten for de syv inneholder ingen opp-
lysninger som kunne tyde pd at noen av dem har hatt
Down syndrom. Det gir en klar indikasjon pa at
diagnosen er feil. I diagnostisk terminologi benevnes
tilfellene som “’falske positive”. Ingen av de syv er blitt
uferepensjonert. Alle syv har en heyeste utdanning i
25-ars alderen pa nivd 4 (videregdende, avsluttende)
eller hayere. De har ogsd en pensjonsgivende inntekt
ved 27-érs alder i gruppe 4 (3,5-4,49 G) eller hayere,
unntatt for en som ikke hadde noen pensjonsgivende
inntekt for dette aret.

For kvinner har vi ikke en uavhengig datakilde for
vurdering av diagnosen Down syndrom. Benytter vi to
av kjennemerkene som ble funnet for de syv menn
med uriktig diagnose (dvs. ikke uferepensjonert og ut-
danningsniva heyere enn niva 3 ved 25-ars alder) som
seleksjonskriterier pa totalmaterialet finner vi at 23
kvinner har en Down syndrom diagnose som sannsyn-
lig er “falsk positiv”. For alle 23 var diagnosen bare
fra MFR. I tillegg til de syv menn med fullfert forste-
gangstjeneste ble det identifisert en &ttende med sann-
synlig falsk positiv diagnose. Vedkommende var regis-
trert med diagnosen Down syndrom bare fra NAV.
Etter denne vurdering blir antall Down syndrom redu-
sert med &tte gutter og 23 piker.

Dette betyr at av de 593 Down syndrom diagnoser
som var registrert i MFR var 29 (4,9%) falske positive.
Av de 191 diagnoser som bare var registrert i NAV var
to falske positive. Antas de resterende 189 diagnoser
av Down syndrom fra NAV & veare korrekte og legges
til antatt manglende diagnoser av Down syndrom i
NAYV, 28, blir anslaget for falske negative i MFR 27,8
prosent. Med andre ord synes 72,2 prosent av Down
syndrom tilfellene & bli registrert ved fodsel.

Oppfolging av personer med sannsynlig Down
syndrom

Oppfelgingen mé baseres pa identifiserte tilfeller med
diagnosen Down syndrom med fradrag av sannsynlig

31 falske positive (8 menn og 23 kvinner) og omfatter
ialt 753, 414 gutter og 339 piker.

1 live og bosatt ved utvalgte aldre

Tabell 4 gir antallet i gruppene som var i live og bosatt
ved utvalgte aldre. Sammenlikningene er basert pa
disse tallene. Antallet er fremkommet ved & trekke fra
dede og utvandrede for angjeldende aldre. For perso-
ner med Down syndrom er det bare to kvinner som er
utvandret for 27-ars alder, mens 206 (27,4%) personer
er dede. For alle andre er tallene for utvandrede 10 828
(1,7%), henholdsvis 14 994 dede (2,4%).

Overlevelse til 2003 (alder 27-36 ar)

Figur 1 viser en betydelig overdedelighet i de forste
levear av personer med sannsynlig Down syndrom. Fra
5-ars alderen og frem til 27-ars alderen er dedelighet
om lag 3,7 ganger hayere enn for alle andre.

Uforepensjonering

Figur 2 wviser at personer med sannsynlig Down
syndrom raskt uferepensjoneres fra alder 16 ar inntil
slutten av 20-arene. Da flater kurvene ut. Avflating
indikerer at to menn (0,6 prosent av dem som var i live
og bosatt ved 16-ars alderen) og ni kvinner (3,6%)
ikke er blitt uferepensjonert innen utgangen av 2006. 1
gruppen med diagnosen Down syndrom bare fra MFR
ble 21 uferepensjonert uten at diagnosen Down syn-
drom er registrert hos NAV. Av de 21 var det 11 helt
uten registrert diagnose, atte med diagnoser som anga
andre spesifiserte misdannelser og psykisk utviklings-
hemning og to med andre diagnoser,

Utdanning ved 25-drs alder

Antall menn og kvinner som var i live og bosatt ved 25
ar alder og som kan sammenliknes hva angér hgyeste
utdanning ved denne alder vil fremgad av tabell 4.
Defineres "hayere utdanning” med niva 5 (pabygging
til videregéende) (8) og heyere, hadde ingen med
sannsynlig Down syndrom hgyere utdanning (tabell 5).
Av dem med kjent utdanning var 94 prosent registrert
med niva 3 (videregdende, grunnutdanning). Pa dette
niva er det spesifisert en serie sarskilt tilrettelagte
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Tabell 4. Antall og prosent i live og bosatt* ved utvalgte alderstrinn av fodte i Norge med

sannsynlig Down syndrom og alle andre.

I live og bosatt Sannsynlig Down syndrom Alle andre
ved alder (4r) Menn Kvinner I alt Menn Kvinner I alt
Antall
0 414 339 753 321553 304 591 626 144
7 328 259 587 314 388 299 319 613 707
16 317 252 569 312 963 298 268 611231
18 316 252 568 312 450 297958 610408
25 303 246 549 308 639 294 868 603 507
27 301 244 545 306 940 293 382 600 322
Prosent
0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
7 79,2 76,4 78,0 97,8 98,3 98,0
16 76,6 74,3 75,6 97,3 97,9 97,6
18 76,3 74,3 75,4 97,2 97,8 97,5
25 73,2 72,6 72,9 96,0 96,8 96,4
27 72,7 72,0 72,4 95,5 96,3 95,9

* ] live og bosatt = Fratrukket dede og utvandrete

Tabell S. Hoyeste utdanning ved 25-ars alder for fodte i Norge 1967-76, sannsynlig Down syndrom og alle andre.

Sannsynlig Down syndrom Alle andre
Kategori Menn Kvinner I alt Menn Kvinner I alt
I live/bosatt 25 ar, Antall 303 246 549 308 609 294 842 603 451*
Utdanningsniva, Prosent
0,9 Ingen utdanning + uoppgitt 14,5 7,7 11,5 0,4 0,3 0,4
1-4  Videregéende,avsluttende og lavere 85,5 92,3 88,5 64,8 56,6 60,8
5-8 Pabygging til videreg. og hoyere 0,0 0,0 0,0 34,7 43,1 38,8
* manglende verdier 46
Andel Prosent
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Figur 1. Overlevelse av fodte i Norge 1967-76 frem til og
med 2003 med mest sannsynlig Down syndrom og alle andre,
etter kjonn.

Figur 2. Uforepensjonering av fodte i Norge 1967-76 frem
til og med 2006 med mest sannsynlig Down syndrom og
alle andre, etter kjonn.



162

T. BJERKEDAL OG P. KRISTENSEN

Tabell 6. Serskilt tilrettelagt utdanning for fedte i Norge 1967-76 i live og bosatt 25-ar med sannsynlig Down syndrom

og alle andre.

Down syndrom (prosent) Alle andre (prosent)

Serskilt tilrettelagt utdanning Menn Kvinner Menn Kvinner
Kode nr. Kategori N =303 N =246 N=308639 N=294868
Ikke saerskilt tilrettelagt 9,2 13,4 89,4 90,3
301101 Allmenne, gkonomisk, administrative fag 3,0 2.4 0,1 0,1
315901 Musikk, dans, drama 0,7 0,8 0,0 0,0
316904 Formgivingsfag 2,6 7,7 0,1 1,0
342199 Handel 0,0 0,0 0,3 0,5
343299 Kontorfag 2,3 1,6 0,7 1,7
355102 Elektrofag 0,0 0,0 0,6 0,1
355207 Kjoeretoy, mekaniker 0,0 0,0 0,5 0,0
355209 Maskinfag 0,3 0,0 0,5 0,0
355211 Mekaniske fag 5,6 0,8 2,9 0,2
355214 Reservedelsfaget for kjoretay 0,0 0,0 0,0 0,0
357103 Byggfag 0,3 0,0 1,2 0,1
357115 Tekniske byggfag 0,3 0,0 0,3 0,1
358104 Hotel- og neringsmiddelfag 3,0 2.8 0,4 0,8
358108 Kokkfag 0,3 1,2 0,3 0,6
358309 Kjettfag 3,0 0,4 0,3 0,1
359999 Naturvitenskapelige fag, handverk, teknikk 1,0 0.4 0,5 0,2
368101 Idrettsfag 0,0 0,0 0,0 0,0
369902 Helse- og sosialfag 9,9 10,2 0,2 2,9
369909 Husstell 10,9 16,7 0,0 0,2
369999 Helse-, sosial-, idrettsfag 3,3 5,3 0,1 0,3
371199 Fiske- og havbruk 0,0 0,0 0,0 0,0
373199 Gartneri, hagebruk 0,0 0,0 0,0 0,0
379904 Naturbruk 1,0 0,4 0,5 0,1
381399 Maritime-, navigasjonsfag 0,7 0,0 0,2 0,0
381402 Transport 0,0 0,0 0,1 0,0
399901 Allmenn fag, bo- og arbeidstrening 28,4 28,0 0.4 0,2
999999  Uoppgitt 14,2 7,7 0,5 0,3
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

utdanninger og de fleste (n&r 90 prosent) med sann-
synlig Down syndrom og kjent utdanning har fulgt slik
utdanning (tabell 6).

Nar det gjelder alle andre er det bare om lag 10
prosent som fér sarskilt tilrettelagt utdanning.

Arbeidsaktivitet ved 27-drs alder
Som arbeidsaktiv er definert en person med en pen-
sjonsgivende inntekt pd 0,5 G eller mer et bestemt ar.
Etter denne definisjon var det bare 14 menn (4,7%) og
17 kvinner (7,0%) med sannsynlig Down syndrom
som var arbeidsaktive i 27-ars alderen (tabell 7). Deres
gjennomsnittlige pensjonsgivende inntekt var sveert
lav, 0,60 G for menn og 1,33 for kvinner. Arbeidsakti-
viteten for alle andre var vel 75 prosent for menn og
70 prosent for kvinner. Den gjennomsnittlig pensjons-
givende inntekt var 5,20 G for menn, 1/3 heyere enn
for kvinner som hadde en gjennomsnittlig pensjons-
givende inntekt pd 3,90 G.

Prosent arbeidsaktive ved 27-ars alder sett i forhold

til hoyeste utdanning i 25-ars alder er vist i tabell 8.
Tallene for Down syndrom blir sma nir utdanning
spesifiseres pd type av searskilt tilrettelagt utdanning
og er derfor angitt etter gruppering av den sarskilte
utdanning som yrkesrettet” og “ikke yrkesrettet”.
Sarskilt tilrettelagt utdanning for personer med Down
syndrom synes ikke & gi noen vesentlig uttelling i
forhold til arbeidsaktivitet i 27-ars alderen (tabell 8).
De er i langt mindre grad arbeidsaktive enn alle andre
som har fétt tilsvarende serskilt tilrettelagt utdanning
(for menn 4,7 prosent mot 75,9 og for kvinner 7,0 pro-
sent mot 69,9).

Antall barn registrert frem til 1998

Barnefodsel er tatt som uttrykk for familiedannelse.
For menn med sannsynlig Down syndrom er det ingen
som er registrert med barn i MFR frem t.o.m. 1998,
mens det var seks kvinner (2,4%) med minst ett barn,
tabell 9. For alle andre er prosenten med minst ett barn
43,0 og 60,7 for henholdsvis menn og kvinner.
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Tabell 7. Antall og prosent arbeidsaktive ved 27-&rs alder og gjennomsnittlig pensjonsgivende
inntekt blant fadte i Norge 1967-76 med sannsynlig Down syndrom og alle andre.

Down syndrom Alle andre

Antall Prosent Antall Prosent
Antall menn; I live/bosatt 27 ar 301 100,0 306 940 100,0
Pensjonsgivende inntekt (G), gruppert
<0,5 G Ikke arbeidsaktiv 287 95,3 74 095 24,1
G > 0,5 G Arbeidsaktiv 14 4,7 232 845 75,9
Gjennomsnittlig inntekt (G) for arbeidsaktive 0,60 5,20
Antall kvinner: I live/bosatt 27 ar 244 100,0 293 382 100,0
Pensjonsgivende inntekt (G), gruppert
<0,5G Ikke arbeidsaktiv 227 93,0 88 409 30,1
G > 0,5 G Arbeidsaktiv 17 7,0 204 973 69,9
Gjennomsnittlig inntekt (G) for arbeidsaktive 1,33 3,90

Tabell 8. Antall og prosent arbeidstakere etter serskilt tilrettelagt utdanning blant fedte i Norge 1967-76 og bosatt ved 27-ars
alder med Down syndrom og alle andre.

Menn Kvinner
Down syndrom Alle andre Down syndrom Alle andre
Arb.takere Arb.takere Arb.takere Arb.takere

Utdanning Antall (%) Antall (%) Antall (%) Antall (%)
Vanlig 35 20,0 274 543 76,4 56 35,7 264 978 71,0
Serskilt tilrettelagt:

Ikke yrkesrettet 91 2,2 1528 43,7 104 3,8 13 505 58,6

Yrkesrettet 56 8,9 28 458 76,1 19 15,8 13411 65,0

Allmennfag, bo- og arb.trening 85 7,1 1078 26,3 69 8,7 653 15,3

Alle sarskilt tilrettelagt 232 5,6 31064 72,8 192 6,8 27569 60,7
Uoppgitt 53 9,4 1333 40,1 19 - 835 24,9
Totalt 308 2,3 306 940 75,9 267 12,4 293 382 69,9

Tabell 9. Prosent av fodte i Norge 1967-76 med minst ett
barn registrert i MFR frem t.o.m. 1998 etter kjonn og
sannsynlig Down og alle andre.

Down syndrom Alle andre

svikten i diagnoseregistreringen i NAV er korrekt. Et
system for dobbel registrering av misdannelser ga et
anslag pd 58% for Down syndrom i MFR (10). I til-
legg kommer at validiteten av de registrerte diagnoser
er usikker. Nar personer med diagnosen bare fra MFR

Menn i live/bosatt 16 dr 317 313 288 . ) ) .
Registrert med minst ett barn 0 134 590 blir uferepensjonert med diagnoser som angir andre
Prosent 0.0 43.0 spesifiserte misdannelser og uspesifisert oligofreni kan

Kvinner i live/bosatt 16 6r 252 208 543 de.:t dekkp over at det forellgger Down syndrqm.
Reistrert med minst ett barn 6 181 289 Tilgang til kromosomanalyser ville kunne avklare slike

& tvilstilfeller, men ikke problemet med falske negative,
Prosent 2.4 60,7 . p ; ; .g
dvs. tilfeller av Down syndrom som ikke blir diagnos-
tisert eller registrert i MFR eller NAV.
Forutsatt at meldesvikten i MFR for en spesifisert
DISKUSJON misdannelse er konstant over tid og at bortfallet er

MFR og NAV er langt fra perfekte datakilder for &
estimere forekomsten av Down syndrom. Antas at den
foretatte analyse har gitt et rimelig korrekt estimat av
forekomsten av Down syndrom er sensitiviteten av
diagnostikken som ligger til grunn for registrering av
diagnosen i MFR 72,0 prosent; 67,8 for gutter og 77,2
for piker. Disse anslag forutsetter at korreksjonen av

kjent, inklusive bortfallet ved fosterindisert abort
(11,12), wvil registreringene i MFR kunne nyttes i
estimering av forekomsten av misdannelsen. Men
meldesvikten og bortfallet vil variere fra sted til sted
og over tid. For estimering av prevalens ved fedsel er
det viktig & vere klar over de endringer i disse forhold
som finner sted til en hver tid. Det krever systematisk
samkjoring med i hvert fall en uavhengig diagnose-
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kilde i tillegg til MFR. NAVs steonadsregistre er en
tilgjengelig kilde. Registreringen av diagnoser i disse
stonadsregistre svikter imidlertid i ganske stort omfang
og validiteten av diagnosene er usikker. NAVs sto-
nadsregistre regnes formelt sett ikke som helseregistre
men inneholder vesentlig informasjon om konsekven-
ser av sykdom. De ville kunne gi et verdifullt bidrag til
vurdering av sykdommers forekomst og til at kostna-
der om sykeligheten ble bedre dokumentert.

En oppfelging, pd den annen side, krever identifi-
serte tilfeller og at bortfallet ikke er selektivt. Vi har
ikke hatt data til & vurdere en eventuell seleksjon.
Deadeligheten ved Down syndrom er hey, serlig i de
forste levear, svarende til hva som er rapportert fra
andre steder (13). De aller fleste med Down syndrom
far spesielt tilrettelagt utdanning, men denne utdanning
forer ikke til deltagelse i arbeidslivet i nevneverdig
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