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En enkaét till barn med motoriska handikapp i Géte-
borg j@mférdes med enkatstudier till féréldrar med barn
med motoriska handikapp i Norrbotten. | Norrbotten
var bada féréaldrarna narvarande i betydligt stérre ut-
strackning vid sjukgymnastikens start &n Géteborgs-
foréldrarna. 45 procent av Géteborgsbarnen och 3
procent av norrbottensbarnen tranades minst 2
génger/vecka av sjukgymnast. Svarigheter med att
tréna sitt barn hade 43 procent av Géteborgs-
foréldrarna och 26 procent av norrbottensforaldrarna.
8 procent av féraldrarna i Norrbotten och 1 procent
av féraldrarna i Goteborg svarade att den traning bar-
nen fick av foraldrarna var fér omfattande.
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Forildrarnas roll i varden och habiliteringen av barn
med handikapp har fordndrats avsevirt sedan 1950-ta-
let. D4 var insatserna koncentrerade till sjukhus dir
vardens personal i egenskap av experter p& barn under-
sokte, behandlade och bedémde barnen. Foriildrar och
familjemedlemmar forvintades inte ta ndgon aktiv del
i barnets direkta trining (1). Under 1960-talet forind-
rades sambhillets virderingar och normaliserings-
principen ledde till att barn med handikapp, inte som
tidigare, skickades till specialinstitutioner fér behand-
ling och skolgang utan barnen bodde hemma och inte-
grerades i skolor pa hemorten. Darmed blev ocksa for-
dldrarna viktiga samarbetspartners till habiliteringens

personal (2,3).
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Forildrar till barn med handikapp anser att sjuk-
gymnastens behandlingsinsats dr mycket virdefull (4).
I Nordgren et al’s studie (5) prioriterade férildrarna
sjukgymnasten hogst for praktisk personlig hjilp bland
all habiliteringspersonal.

Shonkoff och Hauser-Cram (6) fann i sin litteratur-
genomgéng att sjukgymnastiska insatser med stor
fordldramedverkan upplevdes vara mera effektiva #n
de insatser som minimerade foridldramedverkan. Rodger
(7) menade ddremot att foridldrarnas beredskap att ta
pé sig ansvaret som terapeuter for sitt barn noggrant
mdste Overvigas. I Lagerheims och Humbles intervju-
studie (8) var de flesta av forildrarna villiga att trina
sina barn men fa ville ha hela ansvaret for sjuk-
gymnastiken.

Forsok med okad fordldramedverkan i habiliterings-
program har gjorts bl a i Storbritannien t ex i form av
“Portage home teaching model” (9) med osedvanligt
positivt gensvar fran foréldrarna. I Ontario i Kanada
startades en satellitklinik fér barn med handikapp i ett
glest befolkat omrade (10). Satellitkliniken fick konsult-
hjélp med habiliteringsinsatser fran en etablerad klinik
i en titort. Utvdrderingen visade att forildrarna som
tillhorde “satellitkliniken” uttryckte en hog niva av till-
fredsstillelse med den nya servicen.

I Sverige har de flesta landsting samordnat habilite-
ringsverksamheten for barn och ungdomar med rérel-

I Sverige har de flesta landsting samordnat habi-
literingsverksamheten for barn och ungdomar med
rorelsehinder och med utvecklingsstorning
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sehinder och med utvecklingsstorning. Samordningen
innebir att personal i habiliteringsteam dven samver-
kar med primirkommunerna med stod exempelvis i
daghem, forskolor och skolor (4).

Norrbottens lins landsting genomforde en samord-
ning av habiliteringsverksamheten &r 1976. Gam-
melidngsskolan i Boden ir habiliteringscentral for Norr-
bottens ldn. Upptagningsomradet bestar av 14 kommu-
ner med en ytareal pd 99 000 kvadratkilometer och
knappt 3 invdnare/kvadratkilometer. Férutom habilite-
ringscentral finns 5 distriktsteam. De barn som omfat-
tas av habiliteringsverksamheten dr horselskadade/
dova, psykiskt utvecklingsstorda, rorelsehindrade, syn-
skadade/blinda och dvriga grupper. Det totala antalet
barn ir ca 800 varav 208 ir rorelsehindrade och som
dessutom kan ha tilliggshandikapp. Antalet sjukgym-
naster 4r 8 (4). P g a de linga avstanden och bristen pa
sjukgymnaster i Norrbotten under 70-talet tog foréld-
rarna pa sig en stor del av den sjukgymnastiska tri-
ningen av det egna barnet och sjukgymnastens arbete
inriktades mera mot att instruera fordldrarna (11).

Goteborgs kommun har ej genomfort samordnad ha-
bilitering. Brostromsgarden ir habiliteringscentral och
upptagningsomradet bestar av Goteborgs kommun med
en ytareal p 445 kvadratkilometer och drygt 950 inva-
nare/kvadratkilometer. Inga distriktsteam finns. Det
totala antalet barn som ingar i habiliteringsverksam-
heten ir ca 420 rorelsehindrade barn med eventuella
tilliggshandikapp. Antalet sjukgymnaster dr 6 (4).

SYFTE

Syftet med denna studie &r att jamfora den sjukgym-
nastiska insatsen bland barn med motoriska handikapp
med olika grad av fordldramedverkan med avseende
p4 triiningsfrekvens, fordldraupplevelse av svarigheterna
med triningens genomforande och av triningens till-
racklighet.

METOD

Undersékningsgrupp

I Norrbottens lin ingick tva fordldragrupper i studien
vars barn 1981 respektive 1983 var registrerade i
habiliteringsverksamheten i Norrbotten. Ar 1981 siin-
des en enkiit till forildrar till samtliga 49 barn i Norr-
botten med fodelsedr 1975-81 och som erhallit eller
deltagit i ndgon form av sjukgymnastisk trining (13).
Ar 1983 sindes en motsvarande enkiit till foréldrar till
samtliga 63 barn i Norrbotten med fodelsedr 1969-1974

Socialmedicinsk tidskrift nr 9 1994

och som erhéllit eller deltagit i ndgon form av sjuk-
gymnastisk traning (14). Samtliga 112 barn var fodda
1969-1881. Barnen i den forsta enkitstudien (13) var
0-6 ar gamla och barnen i den andra enkitstudien (14)
var 9-14 ar gamla nir studierna genomfordes.

I Goteborgs stad ingick fordldrar till samtliga barn,
som i mars 1984 var registrerade vid Brostromsgarden
och som var fodda 1969-1983. Dessutom uppfyllde
barnen villkoret att de erhéllit eller deltagit i nagon form
av sjukgymnastisk trining. Sammanlagt 145 barn upp-
fyllde ovanstiende kriterier. Barnen var 1-15 ar gamla.

Matinstrument

Undersokningen genomfordes med ett frageformulir.
Friagorna omfattade allménna bakgrundsfakta med av-
seende pa barnens alder, grad av handikapp och
familjestituation. Vidare ingick fragor om hur kontakt
etablerades med habiliteringen och med sjukgymnasten
samt sjukgymnastikens form och omfattning. Fragorna
var strukturerade med fasta svarsalternativ - checklist-
fragor, dikotoma fragor, multiple-choicefragor - ibland
foljda av Oppna svarsalternativ.

Procedur

en enkiit per barn skickades till 112 forildrar i Norrbot-
tens lidn och till 145 foréldrar i Goteborgs stad. Svars-
frekvensen var 85 procent i Norrbotten och 75 procent i
Goteborgs stad.

RESULTAT

Familjestorleken i Norrbottens ldn och i Géteborgs kom-
mun var i stort sett densamma. Barnet med handikapp
var det forsta barnet i 44 procent (42/95) av norrbottens-
familjerna och i 47 procent (51/108) av goteborgs-
familjerna. Vid jimforelse av det handikappade bar-
nets ordning i syskonskaran och antal barn i familjerna
var 63 procent (60) det yngsta barnet i norrbottens-
familjerna och 56 procent (60) var det yngsta barnet i
goteborgsfamiljerna. Andelen barn med handikapp som
bodde hos sina bigge ursprungliga forildrar var 83 pro-
cent (79/95) bland norrbottensforildrarna och 74 pro-
cent (79/107) bland goteborgsfordldrarna. Barnens
funktionella formaga var i stort sett densamma i Norr-
botten och Goteborg. 47 procent (45/95) i Norrbotten
och 46 procent (50/108) i Géteborg kunde ga utan hjilp-
medel. I Norrbotten kunde 9 procent (5) respektive 14
procent (15) i Goteborg inte forflytta sig alls.
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Nérvaro vid start av sjukgymnastik

Av tabell 1 framgar att det i Norrbotten var statistiskt
signifikant vanligare att bada foridldrarna var niarvarande
vid start av sjukgymnastik (chi,=24,84; p<0,0001).

Tabell 1. Fordldrarnas ndrvaro vid start av sjuk-
gymnastik (Norrbotten n=95, bortfall %; Goteborg
n=108, bortfall 1.)

Antal i Antal i

Norrbotten Goteborg
Mor nérvarande 38 (42%) 82 (77%)
Far nirvarande 2 2%) 2 (2%)
Mor och far nirvarande 50 (56%) 23 (21%)

Sjukgymnastik

Sjukgymnastisk trining hade 76 procent (72/95) av bar-
nen i Norrbotten respektive 90 procent (97/108) i Gote-
borg vid tiden for studiernas genomférande (chi 2=6,16;
p<0,05). Av tabell 2 framgar att sjukgymnastisk tré-
ning av sjukgymnast skedde betydligt oftare i Goteborg
dn i Norrbotten (chi 2=60,74; p<0,0001).

Tabell 2. Frekvens sjukgymnastisk trining av sjuk-
gymnast (Norrbotten n=72, bortfall 3; Goteborg
n=97, bortfall 2).

Triningsfrekvens Antal i Antal i
Norrbotten Goteborg
Dagl - 2 ggr/vecka 2 (3%) 44 (45%)
1 gang/vecka 16 (23%) 36 (38%)
<1 géng/vecka 51 (74%) 16 (17%)

Sjukgymnastik av andra an sjukgymnaster
Sjukgymnastisk trining utdver den av sjukgymnasten
fick barnen av foréldrar, daghems-, forskole-, skol- och
fritidshemspersonal och andra personer (t ex dag-
mamma och mormor). De flesta av modrarna i Norr-
botten, 90 procent (67/72) hade sjukgymnastisk trining
med sina barn. Goteborgsmodrarna trinade sina barn i
66 procent (64/97). Faderna i Norrbotten trinade sina
barn i 64 procent (46/72) och fiderna i Goteborg i 40
procent (39/97). Bigge fordldrarna medverkade i sitt
barns trining i 63 procent (45/72) i Norrbottens res-
pektive i 35 procent (34/97) i Goteborg. Andra perso-
ner dn fordldrarna medverkade i triningen i 47 procent
(45/72) i Norrbotten och i 34 procent (33/97) i Gote-
borg.
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70% av fordldrarna i Norrbotten och 57% av for-
dldrarna i Goteborg ansag att mdngden sjukgym-
nastik var lagom

Svarigheter med sjukgymnastik

Pa fragan om forildrarna haft svérigheter med den av
sjukgymnasten instruerade triningen svarade 24 pro-
cent (20/85) i Norrbotten och 43 procent (35/82) i Go-
teborg att de haft svarigheter (chi 2=6,09; p<0,05).

Méngd sjukgymnastisk traning

Forildrarnas upplevelse av mingden trining som bar-
net far av forildrar och andra personer visade att 70
procent (55/78) av forildrarna i Norrbotten och 57 pro-
cent (40/71) av forildrarna i Goteborg ansdg att ming-
den var lagom. 22 procent (17/78) i Norrbotten och 42
procent (30/71) i Goteborg svarade att méngden tri-
ning var alldeles for liten/ndstan for liten. 8 procent (6/
78) i Norrbotten och 1 procent (1/71) i Goteborg sva-
rade att médngden sjukgymnastik av forildrar var allde-
les for stor/néstan for stor. Skillnaden av foridldrarnas
upplevelse av mingden trining var statistiskt signifi-
kant (chi 2=9,23; p<0,01). Det stora interna bortfallet i
goteborgsgruppen pa fragorna om svérigheter och
mingd sjukgymnastisk trining kan forklaras av att 18
forildrar svarade att barnet ej haft triining av forildrar.

DISKUSSION

En brist i var studie &r att vi inte kiinner till varfor 25
procent av fordldrarna i Goteborg inte svarade mot 15
procent i Norrbotten. Fér manga av forildrarna till de
dldre barnen kan aren som gtt sedan de etablerade kon-
takten med habiliteringen innebéra att svaren inrym-
mer minnesfel. Norrbottenforildrarnas svar kan ha pé-
verkats av vetskapen om att 3 av de behandlande sjuk-
gymnasterna ocksa var ansvariga for enkiitstudierna i
Norrbotten. Ytterligare en brist ér att studierna genom-
fordes vid olika tidpunkter. Det ér dock mindre sanno-
likt att dessa skillnader pa ndgot systematiskt sitt skulle
ha snedvridit resultaten.

Vid sjukgymnastikens start var 54 procent av bada
foridldrarna nirvarande i Norrbotten respektive 21 pro-
cent i Goteborg. Detta ér en viktig skillnad dérfor att
Ingstad och Sommerschild (15) fann i sin studie om
familjer med handikappade barn i Norge, att det fanns
ett samband mellan inbordes fordelning av ansvar for
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barnet mellan far och mor och forildrarnas nirvaro vid
informationen om barnets diagnos.

Fler barn i Goteborg hade sjukgymnastik da studi-
erna genomfordes och sjukgymnastens insatser per barn
var betydligt storre i Goteborg dn i Norrbotten. Dir-
emot medverkade foréldrar och skolpersonal i storre ut-
strickning i Norrbotten. Goteborgsforildrarnas svar
tydde pa att de hade mera svarigheter med den av
sjukgymnasten instruerade triningen dn forédldrarna i
Norrbotten. Forklaringen till detta kan vara att forild-
rarna i Norrbotten tridnade sitt barn mera och dirige-
nom blev de ocksa skickligare pd att trina, vilket med-
forde att de hade mindre svarigheter med triningen.

Det ir forvanande att fler foridldrar i Norrbotten (70%)
an 1 Goteborg (40%) ansag att mingden trining var la-
gom trots att norrbottensfordldrarnas egna insatser var
mycket storre. En bidragande faktor kan vara att bada
fordldrarna medverkade i starten av den sjukgymnasti-
ska tridningen i hogre grad i Norrbotten dn i Goteborg.
Soboloff (16) visade i sin studie att tidig fordldrainsats
forbittrade familjens relationer inbordes och medforde
ocksa att fordldrarna var mer intresserade av hem-
tridningen.

Parette Jr & Hourcade (17) & andra sidan ansag att
det fanns fa studier som visade pa fordelar med
fordldramedverkan. De betonade ocksa vikten av att
forska mera om effekter av sjukgymnastisk behandling
och betydelsen av forildramedverkan. Risken fanns
annars att fordldramedverkan anvinds som ett sitt att
begrinsa samhiillets utgifter for barnens behov av te-
rapi.

Enligt denna studie medverkade foréldrarna i Norr-
botten i storre utstrickning i den sjukgymnastiska tré-
ningen. Bada foréldrarna hade en aktivare roll redan
fran borjan. En av de bidragande orsakerna till att ett
stort ansvar for sjukgymnastiken lagts pa bada forild-
rarna i Norrbotten var de ldnga avstanden och bristen
pa sjukgymnaster under 70-talet. En stor del av
sjukgymnastens arbete i Norrbotten bestar i att instru-
era foréldrar och andra personer. I Goteborg skedde sjuk-
gymnastiken till storre del direkt av sjukgymnasten.
Trots den stora fordldrainsatsen i Norrbotten ansdg 22
procent av fordldrarna i Norrbotten att deras egen in-
sats var néstan for liten/alldeles for liten. Néstan half-
ten (42%) av goteborgsforildrarna tyckte att deras in-
sats var nastan for liten/alldeles for liten. Detta kan be-
tyda att framforallt i Goteborg men dven i Norrbotten
finns utrymme for en 6kad forédldrainsats i barnets sjuk-
gymnastiska trining.
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Norrbottensmodellen dr ett billigt och attraktivt
alternativ med tanke pa de stora insatser fordld-
rarna gor

Det dr svart att utifrdn denna studie uttala sig om
Norrbottensmodellen eller Goteborgsmodellen #r for-
delaktigare for barnet och familjen. Situationen fér en
familj med ett barn med handikapp i glesbygd dr mycket
annorlunda &n for en familj i en storstad. Dérfor maste
organisationen for habiliteringsinsatserna formas olika
men utga fran familjernas och barnens behov. En stor
fordldrainsats i sjukgymnastikens genomférande, som
man har i Norrbotten, medfor ocksa att sjukgymnast-
ens arbetssitt maste inriktas mera mot instruktion dn
behandling. Kraven pa sjukgymnastens pedagogiska
kunnande 6kar hédrigenom.

Norrbottensmodellen ir ett billigt och attraktivt alter-
nativ med tanke pa de stora insatser forildrarna gor.
Men trots att fordldrarnas insatser i barnets trining till-
miits stor betydelse har anmirkningsvirt lite forskning
gjorts om foréldrarnas uppfattning och erfarenheter av
den service habiliteringen erbjuder forildrar till barn
med handikapp (18). Fordldramedverkan och sjukgym-
nastik édr darfor ett angeliget forskningsomrade.
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