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En enkätundersökning har genomförts riktad till 

familjer med rörelsehindrade barn i Stock- 

holmsregionen. Den var avsedd att belysa fa- 

miljernas situation ekonomiskt, socialt och psy- 

kologiskt samt behovet av avlösning mm. För 

bearbetning av det omfattande materialet var 

det nödvändigt med en gradering av barnens 

funktionshinder och handikapp. Detta skedde 

dels genom att konstruera ett ADL-index utgå- 

ende från enkätsvaren dels genom att skatta 

vårdbehov/vårdtyngd på grundval av habilite- 

ringsteamets bedömning. 
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En enkätundersökning har genomförts riktad till fa- 

miljer med rörelsehindrade barn i Stockholmsre- 

gionen. Formuläret innehöll etthundra frågor av- 

sedda att belysa hur familjerna påverkas ekono- 

miskt, socialt och psykologiskt av att få ett handi- 
kappat barn. Vissa frågor gällde hur samhällets stöd 
i form av habiliteringsinsatser och en del bidrag 

fungerat, behovet av avlösningsmöjligheter samt 

betydelsen av föräldraföreningens (RBU:s) verk- 

samhet. 

Eftersom barnens funktionshinder och handikapp 
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varierade från mycket ringa till ytterst omfattande 

fanns det anledning att försöka gradera hjälpbeho- 

vet i den fortsatta bearbetningen. Detta skedde dels 

genom att ett index med utgångspunkt från enkät- 

svar som gällde det dagliga livets aktiviteter (ADL) 

konstruerades, dels genom att vårdbehov/vård- 

tyngd skattades på grundval av habiliteringsteamets 

bedömning. I det följande beskrivs hur dessa två 

metoder har använts och resultaten jämförts. Av 

intresse var vidare det eventuella sambandet mellan 

bedömningen av vårdbehovet och om familjen till- 

delats vårdbidrag i någon form. Resultatet av enkät- 

undersökningen i andra avseenden redovisas på an- 

nat håll (7,8). 

Material och metodik 

Enkätundersökningen genomfördes hösten 1982 

och gällde familjer med barn födda 1969— 1980 som 

under diagnoserna cerebral pares eller spina bifida 

(ryggmärgsbråck) var inskrivna vid sociala nämn- 

dens avdelning för vård och behandling av rörelse- 

hindrade barn och ungdomar. Enkäten riktades till 

394 familjer. Frågorna skulle i första hand besvaras 

av modern. 

I formuläret ingick fem frågor rörande ADL-funk- 
tioner såsom behov av hjälp vid bad, påklädning, 
toilettbesök, måltider och förflyttning. Tre svarsal- 
ternativ var givna: helt hjälpberoende, delvis hjälp- 

beroende samt helt oberoende av hjälp. Barnen de- 

lades in i fyra åldersgrupper: 2—4 år, 5—6 år, 7—9 år 
samt 10—13 år. För att göra ett åldersrelaterat 
ADL-index behövdes en referensram av friska 

barns hjälpbehov. I första hand användes det MPU- 

schema som utarbetats av Britta Holle och medar- 
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betare (9). Schemat är standardiserat på 1206 nor- 

mala, danska barn och är avsett att användas som 

checklista vid bedömning av barns normala moto- 

riska och perceptuella utveckling. Härutöver fick 

en grupp förskollärare och arbetsterapeuter skatta 

vid vilken ålder man normalt väntar sig att ett barn 

skall klara av de i formuläret ingående aktiviteterna. 

Deras uppfattning varierade till en del, men i stort 

sett överensstämde dock bedömningarna med de 

åldersangivelser som angivits i det danska schemat. 

Varje ADL-funktion poängsattes från 0—4 år, 

varvid hänsyn togs till barnets ålder. 0 betecknar 

”fullständigt oberoende” (bortsett från det beroen- 

de som är normalt för barn i motsvarande ålder). 1— 

2 betecknar ”delvis beroende” och 3-4 ”fullstän- 

digt beroende”. Att två siffervärden används både 

för ”delvis beroende” och ”fullständigt beroende” 

hänger samman med variationer i hur stor avvikel- 

sen från det normala ansågs vara och i någon mån 

på vår subjektiva uppfattning av vårdtyngden. 

Hjälpberoende för den yngsta åldersgruppen ger 

således låga ”belastningspoäng” eftersom hjälpbe- 

hovet hos dessa små barn normalt är stort. 

Således kan barn i åldersgruppen 2—4 år få maxi- 

malt 6 poäng, i gruppen 5—6 år: 10 poäng, 7—9 år: 

15 poäng och 10—13 år: 18 poäng. En utförlig be- 

skrivning av denna del av undersökningen återfinns 

i stencil (1). 

Den fristående bedömningen av vårdbehovet till- 

gick så att två av oss (BH och BJ) intervjuade 

distriktsteamets kurator om aktuella förhållanden. I 

många fall hade vi personlig kännedom om barnen 

och i vissa fall intervjuades också andra teammed- 

lemmar. Efter behov rådfrågades också tillgängliga 

sjukhus- och teamjournaler. I denna samlade be- 

dömning skattades barnets behov av hjälp, vård, 

tillsyn och andra omsorger i ökad omfattning jäm- 

fört med jämnåriga och alltså betingat av handikap- 

pet. Insatserna kunde gälla det dagliga livets aktivi- 

teter, utvecklingsstimulans, tillsyn av medicinska 

orsaker och behandlingsåtgärder som engagerade 

föräldrar, personliga assistenter eller andra hjälp- 

krafter. Denna vårdbehovsskattning innefattade 

alltså inte bara hjälpbehov med rena ADL-funktio- 

ner utan tog också speciell hänsyn till medicinska 

komplikationer som kan inträffa hos barn med cere- 
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bral pares och ryggmärgsbråck. (Tabell 1.) 

Tabell 1. Problem och vårdbehov. 
  

Förflyttning 

Måltider 

Av- och påklädning 

Toilettbesök 

Övriga hygienbestyr 
Språk och kommunikation 

Utvecklingsstimulans 

Följder av synskada 

Följder av hörselskada 

Beteenderubbningar 

Inkontinens 

Shuntproblem 

Krampsjukdom 

Trycksår 

Behov av Övriga insatser 
  

För vart och ett av ovanstående problemområden 

bedömdes om hjälpinsatsen var av viss eller bety- 

dande omfattning. Grupperingen av vårdbehov/ 

vårdtyngd skedde enligt nedanstående: 

+ Barnet klarar sig i stort sett lika bra som 

jämnåriga, även om en hjälpinsats av mindre 

omfattning kan förekomma bla av tidsskäl 

eller visst hjälpbehov i ett avseende. 

IH: Omfattande behov gällande någon enstaka 

insats eller i viss omfattning gällande två eller 

flera områden. 

HH: Omfattande behov gällande två eller tre av 

ovannämnda insatser. Om därtill kom ett 

visst behov gällande tre eller fler områden 

räknas barnet till grupp IV. 

IV: Omfattande behov av hjälp beträffande fler 

än tre av insatserna. 

Na Omfattande behov av hjälp och tillsyn beträf- 

fande flertalet insatser ofta även nattetid. 

Frågeformuläret innehöll även en fråga som gäll- 

de hur många fler timmar per dag som föräldrarna 

behövde ägna barnet beroende på dess handikapp. 

Det var av intresse att sätta antalet "extra omsorgs- 

timmar” i relation till vårdbehovsgrupperingen. 

En ytterligare bearbetning gjordes också som 

nämnts på så sätt att klassifikationen i vårdbehovs- 

grupper sattes i relation till om statligt vårdbidrag 

och/eller hemsjukvårdsbidrag utgått enligt enkät- 

svaren. 

Resultat 

Svarfrekvensen i undersökningen var 86 27. 

Den sammanlagda poängbelastningen (ADL-in- 

dex) för barn i olika åldrar samt den procentuella 
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Tabell 2. Fördelning av ADL-index (summa ” belastningspoäng ”') i olika åldersgrupper. 
  

  

ADL-hjälpbehov 2-4 år == andel 5-6 år =<:andel 7-9 år = andel 10-13 år andel 
(poäng- iZ (poäng- iZ (poäng- iZ (poäng- i IX 
område) område) område) område) 

Mycket stor 3—6 56 5—-10 44 9—15 31 11-18 34 
Litet till måttligt 1—2 16 1-4 40 1—8 JT 1—-10 45 
Inget 0 29 0 16 0 14 0 Zi 
  

fördelningen efter hjälpbehov för de olika ålders- 

grupperna framgår av tabell 2. 

Den procentuella fördelningen efter diagnos i de 

olika vårdbehovsgrupperna (teambedömningen) 

framgår av tabell 3. 

Tabell 3. Procentuell fördelning av vårdbehovsgrupper 

efter diagnos. 
  

  

Vårdbehovs- CP (20) — Spina (90) Hela mate- 

grupp bifida rialet (90) 

I 30 2 24 

II pir 13 24 

II 18 65 25 

IV 18 20 20 

Vv 7 0 I åt 
  

För hela materialet gäller således om de två tyngsta 

vårdgrupperna slås samman, att fördelningen ger 

jämnstora grupper. För spina bifidabarnen gäller att 

2/3 kommer att tillhöra vårdbehovsgrupp III. 

Det visade sig att korrelationen mellan ADL-in- 

dex och vårdbehovsgrupperingen var mycket god. 

Detta framgår av tabell 4. 

Tabell 4. Korrelation ADL-index/vårdbehovsgruppering 
  

  

n= p" "rang gamma 

2—4 år: 77 0,0001 0,71 0,79 

5—6 år: nd 0,0001 0,73 0,81 

'7—9 år: 100 0,0001 0:76 0,84 

10—13 år: 104 0,0001 US 0,84 
  

" Samtliga är således signifikanta på 0,1 Zc-nivån. 

Sambandet mellan uppgivna dagliga extra omsorgs- 

timmar (beroende på barnets handikapp) och vård- 

behovsgrupperingen framgår av tabell 5. Som god- 

tycklig gräns har valts fyra timmar eller fler och 

siffrorna anger den procentuella andelen inom re- 

spektive grupper som uppgivit en så omfattande 

arbetsinsats. 

Socialmedicinsk tidskrift nr 3—4 1988 

Tabell 5. Fyra eller fler extra omsorgstimmar (beroende 

på barnets handikapp). Procentuell fördelning fördelat på 

de olika vårdbehovsgrupperna. 
  

  

Vårdbehovsgrupp XR 

I 6 

II 33 

III 53 

IV 63 

Vv 66 
  

Som synes stiger procentandelen snabbt. De båda 

grupperna med den största belastningen omfattar 

2/3 av familjerna. 

Av olika bidragsformer är i sammanhanget det 

statliga vårdbidraget och hemsjukvårdsbidraget av 

speciellt intresse. I hela materialet uppgav 3/4 av 

familjerna att de fick det förra bidraget och ungefär 

hälften det senare. Relationen till vårdbehovsgrup- 

peringen framgår av tabell 6. 

Tabell 6. Fördelningen av vårdbidrag och hemsjukvårds- 

bidrag inom vårdbehovsgrupperna. 
  

Vårdbehovs- Uppgivit sig ha Uppgivit sig ha 

  

grupp statligt vård- hemsjukvårds- 

bidrag Zz bidrag 2 

I 29 öd 

II 80 43 

[II 90 jo 

IV 93 83 

Vv 95 81 
  

I tabellen har ingen hänsyn tagits till vårdbidragets 

storlek. Uppgifterna baserar sig på familjernas egna 

enkätsvar. Eftersom det kan vara svårt att skilja på 

olika typer av bidrag kan detta innebära en felkälla. 

Med denna reservation är det anmärkningsvärt att 

statligt vårdbidrag har utgått till en ringa del av de 

familjer, där barnet har ett relativt obetydligt handi- 

kapp. Å andra sidan är det minst lika anmärknings- 
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värt att så pass många som 1/5 av familjerna med de 

svårast handikappade barnen inte har hemsjuk- 

vårdsbidrag. 

Diskussion 

Den vårdbehovsgruppering som här presenterats 

har visat sig ändamålsenlig för denna undersökning 

genom att ge en bild av hur starkt varierande vård- 

behovet är för barn med dessa diagnoser och i de 

aktuella åldrarna. Beräkning av ADL-index har va- 

rit ett annat sätt att beskriva situationen. I det förra 

fallet är grupperingen resultatet av teamets bedöm- 

ning; i det senare baseras indexberäkningen på en- 

kätsvaren. Detta innbeär förvisso inte att den förra 

metoden skulle vara mer ”objektiv” och den senare 

”subjektiv”. Intressant är den goda korrelationen 

mellan de båda bedömningarna. För det ” verkliga” 

hjälpbehovet spelar också andra faktorer en väsent- 

lig roll, tex familjens struktur, sociala situation och 

relationer inom och utom familjen. 

Det har länge funnits ett stort behov av att söka 

värdera och klassificera funktionshinder, handi- 

kapp och hjälpbehov. Det kan gälla normer för olika 

bidragsformer, personalbehov vid vård utanför 

hemmet eller planering av avlöningsresurser. Sålun- 

da har tex habiliteringsnämnden vid Stockholms 

läns landsting nyligen gett ut anvisningar rörande 

hemvårdsbidrag (för utvecklingsstörda barn och 

vuxna) i form av en ”poängtabell” (5). I bedöm- 

ningsschemat ingår tre huvudavsnitt, varav det 

första omfattar personlig vård, det andra övrig vård 

och tillsyn och det tredje ”habiliteringsåtgärdande 

insatser med hänsyn till handikappet”. Poängsätt- 

ningen är också betingad av den hjälpbehövandes 

ålder. Det framgår inte av dessa anvisningar på 

vilket sätt poängsumman sedan är relaterad till om 

bidraget skall utgå och storleken av detta. 

Det statliga vårdbidraget för barn under 16 år 

diskuteras i en uppsats från Socialmedicinska av- 

delningen i Örebro (11). Anvisningarna från Försäk- 

ringskassan talar endast i allmänna ordalag om att 

det skall framgå ”på vad sätt och i vilken omfatt- 

ning barnet behöver hjälp utöver vad som är nor- 

malt för åldern” med ADL-funktionerna. Särskild 

behandling som utförs skall specificeras och hur 

lång tid den tar i anspråk skall anges. Det extra 
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tillsynsbehovet skall beskrivas. Något underlag för 

den kvantitativa bedömningen av vårdbehovet eller 

övriga normer finns enligt uppsatsen inte publi- 

cerat. 

Vårdtyngdsberäkningar är viktiga också för slu- 

ten vård utanför hemmet, bla för beräkning av per- 

sonalbehovet. Ett förslag till klassifikation som be- 

skriver sjukvårdsbehovet för gravt utvecklings- 

störda barn med flerhandikapp har gjorts i Göteborg 

(3,5). Kriterierna för olika vårdtyngdsgrupper an- 

gavs och personalbehovet kalkylerades utifrån den- 

na analys. 

Nyligen har Burén och Lundberg (2) graderat 

hjälpbehovet i en undersökning som liksom vår ock- 

så omfattade rörelsehindrade barn i Stockholmsom- 

rådet. Det gällde uppföljning av en årsklass barn 

födda 1970 med sikte på deras skolsituation och hur 

integreringen utfallit. Dessa författares indelning i 

fyra grupper efter hjälpbehovet har tjänat som ut- 

gångspunkt för vår egen vårdbehovsgruppering. 

Det största skillnaden är att vår klassifikation består 

av fem grupper, då vi tyckte att de allra mest vård- 

krävande barnen bör hänföras till en speciell grupp. 

I övrigt har i vår klassifikation speciell hänsyn tagits 

till sådana medicinska komplikationer och andra 

förhållanden som påverkar vård- och tillsynsbeho- 

vet. Ytterligare skillnad är att vi försökt precisera 

gränserna mellan de olika grupperna mer utförligt. 

I en avhandling av Lagergren (10), som gällde 

motoriskt handikappade barn i Sydsverige klassifi- 

cerades dessa ur ADL-synpunkt i fyra olika beroen- 

degrupper. Därutöver skedde en ”totalhandikapps- 

gradering” i tre grupper. Underlaget för denna var 

graden av rörelsehinder, förståndshandikapp, asso- 

cierade handikapp och ADL-beroende. 

Aktuell är vidare WHO:s klassifikation ”Impair- 

ments, Disabilities and Handicaps”. Denna WHO- 

manual klassificerar handikapp i relation till sex sk 

överlevnadsroller. Värderingen sker enligt en speci- 

ficerad skala inom varje ”överlevnadsroll”. WHO- 

klassifikationen är vad gäller handikappavsnittet 

under översättning och bearbetning för svenska för- 

hållanden av Ferngren och Lagergren (4). 

För den här aktuella studien har ADL-indexbe- 

räkning och vårdbehovsgruppering på sätt som 

ovan beskrivits inneburit en relevant indelnings- 
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grund med tanke på behov av hjälpinsatser av olika 

slag. Övriga citerade undersökningar visar på beho- 

vet av graderingar av funktionshinder, handikapp 

och vårdbehov/vårdtyngd. Fortsatt arbete efter des- 

sa riktlinjer är önskvärt för att man skall kunna få så 

pass allmängiltiga kriterier och gränsdragningar 

som möjligt. Det är dock ofrånkomligt att syftet 

med graderingen och vilka frågeställningar som är 

aktuella måste vara av avgörande betydelse för ut- 

formningen. 
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läggning och behandling. Avsedd 

för personal inom daghem, försko- 

lor, hälso- och sjukvård, skolor, so- 

cialvård och för föräldrar och anhö- 
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Sjukdomar i förskoleåldern 
Hedvall Gunnel 

Boken ger en helhetsbild av barn, 

från fostertiden till skolåldern. Den 
visar både barn som är friska, med 

tillfälliga sjukdomar och barn som 

utvecklar kroniska sjukdomar eller 

handikapp. Barnpsykologi och 

barnpsykiatri måste vara nära inte- 

grerade med pediatriken. Tonvikten 

i denna bok ligger dock på den rent 

medicinska sidan. Avsedd för ut- 

bildning och personal inom barn- 

omsorg, hälso- och sjukvård samt 

föräldrar. 
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