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En enkdtundersokning har genomforts riktad till
familjer med rorelsehindrade barn i Stock-
holmsregionen. Den var avsedd att belysa fa-
miljernas situation ekonomiskt, socialt och psy-
kologiskt samt behovet av avlésning mm. For
bearbetning av det omfattande materialet var
det nédvéandigt med en gradering av barnens
funktionshinder och handikapp. Detta skedde
dels genom att konstruera ett ADL-index utga-
ende fran enkatsvaren dels genom att skatta
vardbehov/vardtyngd pé& grundval av habilite-
ringsteamets bedémning.
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En enkdtundersokning har genomforts riktad till fa-
miljer med rorelsehindrade barn i Stockholmsre-
gionen. Formuléret innehéll etthundra fragor av-
sedda att belysa hur familjerna paverkas ekono-
miskt, socialt och psykologiskt av att f ett handi-
kappat barn. Vissa fragor gillde hur samhillets stod
i form av habiliteringsinsatser och en del bidrag
fungerat, behovet av avldsningsmojligheter samt
betydelsen av forildraféreningens (RBU:s) verk-
samhet.

Eftersom barnens funktionshinder och handikapp
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varierade fran mycket ringa till ytterst omfattande
fanns det anledning att forsoka gradera hjilpbeho-
vet i den fortsatta bearbetningen. Detta skedde dels
genom att ett index med utgangspunkt fran enkiit-
svar som gillde det dagliga livets aktiviteter (ADL)
konstruerades, dels genom att vardbehov/vard-
tyngd skattades pa grundval av habiliteringsteamets
bedomning. I det foljande beskrivs hur dessa tva
metoder har anvints och resultaten jamforts. Av
intresse var vidare det eventuella sambandet mellan
beddmningen av vardbehovet och om familjen till-
delats vardbidrag i ndgon form. Resultatet av enkiit-
undersokningen i andra avseenden redovisas pa an-
nat hall (7,8).

Material och metodik

Enkitundersokningen genomférdes hosten 1982
och gillde familjer med barn fédda 1969— 1980 som
under diagnoserna cerebral pares eller spina bifida
(ryggmirgsbrack) var inskrivna vid sociala nimn-
dens avdelning for vard och behandling av rorelse-
hindrade barn och ungdomar. Enkiten riktades till
394 familjer. Fragorna skulle i forsta hand besvaras
av modern.

I formuléret ingick fem frigor rérande ADL-funk-
tioner sasom behov av hjilp vid bad, paklidning,
toilettbesok, maltider och forflyttning. Tre svarsal-
ternativ var givna: helt hjilpberoende, delvis hjalp-
beroende samt helt oberoende av hjilp. Barnen de-
lades in i fyra aldersgrupper: 2—4 ar, 5—6 ar, 7—9 ar
samt 10—13 ar. For att gora ett aldersrelaterat
ADL-index behdvdes en referensram av friska
barns hjilpbehov. I forsta hand anvindes det MPU-
schema som utarbetats av Britta Holle och medar-
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betare (9). Schemat ar standardiserat pa 1206 nor-
mala, danska barn och dr avsett att anvindas som
checklista vid bedomning av barns normala moto-
riska och perceptuella utveckling. Harutover fick
en grupp forskollirare och arbetsterapeuter skatta
vid vilken alder man normalt vintar sig att ett barn
skall klara av de i formuliret ingédende aktiviteterna.
Deras uppfattning varierade till en del, men i stort
sett overensstimde dock bedémningarna med de
aldersangivelser som angivits i det danska schemat.

Varje ADL-funktion poingsattes frin 0—4 dr,
varvid hinsyn togs till barnets alder. 0 betecknar
»fullstindigt oberoende’” (bortsett fran det beroen-
de som ir normalt for barn i motsvarande alder). 1—
2 betecknar 'delvis beroende’ och 3—4 “fullstan-
digt beroende’’. Att tva siffervarden anvénds bade
for ’delvis beroende’” och fullstiandigt beroende™
hiinger samman med variationer i hur stor avvikel-
sen fran det normala ansags vara och i nagon man
pé var subjektiva uppfattning av vérdtyngden.

Hjilpberoende for den yngsta dldersgruppen ger
saledes laga ’belastningspoing’ eftersom hjélpbe-
hovet hos dessa sma barn normalt ér stort.

Saledes kan barn i aldersgruppen 2—4 ar fa maxi-
malt 6 poing, i gruppen 5—6 ar: 10 poéng, 7—9 ar:
15 poing och 10—13 ar: 18 poang. En utforlig be-
skrivning av denna del av undersokningen éterfinns
i stencil (1).

Den fristdende bedomningen av vardbehovet till-
gick s& att tva av oss (BH och BJ) intervjuade
distriktsteamets kurator om aktuella forhallanden. 1
manga fall hade vi personlig kinnedom om barnen
och i vissa fall intervjuades ocksa andra teammed-
lemmar. Efter behov radfragades ocksa tillgédngliga
sjukhus- och teamjournaler. 1 denna samlade be-
domning skattades barnets behov av hjilp, vard,
tillsyn och andra omsorger i okad omfattning jam-
fort med jamnariga och alltsa betingat av handikap-
pet. Insatserna kunde gélla det dagliga livets aktivi-
teter. utvecklingsstimulans, tillsyn av medicinska
orsaker och behandlingsatgirder som engagerade
forildrar, personliga assistenter eller andra hjalp-
krafter. Denna vardbehovsskattning innefattade
alltsa inte bara hjalpbehov med rena ADL-funktio-
ner utan tog ocksa speciell hiansyn till medicinska
komplikationer som Kan intraffa hos barn med cere-
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bral pares och ryggmargsbrack. (Tabell 1.)

Tabell 1. Problem och vardbehov.

Foljder av synskada
Foljder av horselskada

Forflyttning
Maltider

Beteenderubbningar Av- och pakliadning
Inkontinens Toilettbesok
Shuntproblem Ovriga hygienbestyr
Krampsjukdom Sprak och kommunikation
Trycksar Utvecklingsstimulans

Behov av Ovriga insatser

For vart och ett av ovanstiende problemomraden
bedomdes om hjilpinsatsen var av viss eller bety-
dande omfattning. Grupperingen av virdbehov/
vardtyngd skedde enligt nedanstéende:

I: Barnet klarar sig i stort sett lika bra som
jamnariga, Aven om en hjélpinsats av mindre
omfattning kan forekomma bla av tidsskal
eller visst hjilpbehov i ett avseende.

II: Omfattande behov gillande négon enstaka
insats eller i viss omfattning géllande tva eller
flera omraden.

III: Omfattande behov gillande tva eller tre av
ovannamnda insatser. Om dartill kom ett
visst behov gillande tre eller fler omraden
raknas barnet till grupp IV.

IV:  Omfattande behov av hjilp betriffande fler
An tre av insatserna.

V: Omfattande behov av hjilp och tillsyn betraf-
fande flertalet insatser ofta aven nattetid.

Frageformuléret inneholl dven en fraga som gall-
behovde dgna barnet beroende pa dess handikapp.
Det var av intresse att sétta antalet “"extra omsorgs-
timmar’’ i relation till vdrdbehovsgrupperingen.

En ytterligare bearbetning gjordes ocksa som
namnts pé sa satt att klassifikationen i virdbehovs-
grupper sattes i relation till om statligt vdrdbidrag
ochleller hemsjukvdardsbidrag utgatt enligt enkat-
svaren.

Resultat
Svarfrekvensen i undersokningen var 86 %.

Den sammanlagda poingbelastningen (ADL-in-
dex) for barn i olika aldrar samt den procentuella
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Tabell 2. Fordelning av ADL-index (summa " belastningspoing’’) i olika aldersgrupper.

ADL-hjialpbehov 2—4ar  andel 5—6ar  andel 7-9ar  andel 10—-13 ar andel
(poang- 1% (podng- 1% (podng- 1% (podng- 1%
omrade) omrade) omrade) omrade)

Mycket stor 3-6 56 5-10 44 9—15 31 11-18 34

Litet till mattligt 1-2 16 1-4 40 1-8 55 =10 45

Inget 0 29 0 16 0 14 0 21

fordelningen efter hjalpbehov for de olika alders-
grupperna framgar av rabell 2.

Den procentuella fordelningen efter diagnos i de
olika (teambeddmningen)
framgar av rabell 3.

vardbehovsgrupperna

Tabell 3. Procentuell fordelring av vérdbehovsgrupper
efter diagnos.

Tabell 5. Fyra eller fler extra omsorgstimmar (beroende
pa barnets handikapp). Procentuell férdelning fordelat pé
de olika vardbehovsgrupperna.

Vardbehovsgrupp %
| 6
11 33
111 53
8% 63
\% 66

Vardbehovs- CP (%)  Spina (%) Hela mate-
grupp bifida rialet (%)

I 30 2 24

11 27 13 24

111 18 65 25

v 18 20 20

\% 7 0 7 o

For hela materialet géller saledes om de tva tyngsta
vardgrupperna slas samman, att foérdelningen ger
Jjamnstora grupper. For spina bifidabarnen giller att
2/3 kommer att tillhora vardbehovsgrupp I11.

Det visade sig att korrelationen mellan ADL-in-
dex och vardbehovsgrupperingen var mycket god.
Detta framgar av rabell 4.

Tabell 4. Korrelation ADL-index/vérdbehovsgruppering

n= p* rang gamma
2—4ar: 77 0,0001 0,71 0,79
S—6ar: 57 0,0001 0,73 0,81
7-9 ar: 100 0,0001 0,76 0,84
10—13 ar: 104 0,0001 0,75 0,84

* Samtliga ér saledes signifikanta pa 0,1 %c-nivan.
Sambandet mellan uppgivna dagliga extra omsorgs-
timmar (beroende pa barnets handikapp) och vard-
behovsgrupperingen framgar av tabell 5. Som god-
tycklig grans har valts fyra timmar eller fler och
siffrorna anger den procentuella andelen inom re-
spektive grupper som uppgivit en sa omfattande
arbetsinsats.
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Som synes stiger procentandelen snabbt. De bada
grupperna med den storsta belastningen omfattar
2/3 av familjerna.

Av olika bidragsformer dr i sammanhanget det
statliga vardbidraget och hemsjukvéardsbidraget av
speciellt intresse. I hela materialet uppgav 3/4 av
familjerna att de fick det forra bidraget och ungefir
hilften det senare. Relationen till vardbehovsgrup-
peringen framgar av rabell 6.

Tabell 6. Fordelningen av vérdbidrag och hemsjukvdérds-
bidrag inom vardbehovsgrupperna.

Viardbehovs- Uppgivit sig ha Uppgivit sig ha

grupp statligt vard- hemsjukvards-
bidrag % bidrag %

I 29 7

11 80 43

11 90 72

v 93 83

A% 95 81

I tabellen har ingen hansyn tagits till vardbidragets
storlek. Uppgifterna baserar sig pa familjernas egna
enkdtsvar. Eftersom det kan vara svért att skilja pa
olika typer av bidrag kan detta innebira en felkilla.
Med denna reservation ar det anmirkningsvirt att
statligt vardbidrag har utgétt till en ringa del av de
familjer, dér barnet har ett relativt obetydligt handi-
kapp. A andra sidan ir det minst lika anmarknings-
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viirt att sa pass m:‘inga— som 1/5 av familjerna med de
svarast handikappade barnen inte har hemsjuk-
vardsbidrag.

Diskussion

Den vardbehovsgruppering som hér presenterats
har visat sig andamalsenlig for denna undersokning
genom att ge en bild av hur starkt varierande vard-
behovet ir for barn med dessa diagnoser och i de
aktuella aldrarna. Berikning av ADL-index har va-
rit ett annat sétt att beskriva situationen. I det forra
fallet &r grupperingen resultatet av teamets bedém-
ning; i det senare baseras indexberidkningen pa en-
kitsvaren. Detta innbeir forvisso inte att den forra
metoden skulle vara mer “’objektiv’’ och den senare
subjektiv’’. Intressant dr den goda korrelationen
mellan de bada bedomningarna. For det “’verkliga™
hjialpbehovet spelar ocksa andra faktorer en visent-
lig roll, tex familjens struktur, sociala situation och
relationer inom och utom familjen.

Det har linge funnits ett stort behov av att soka
viardera och klassificera funktionshinder, handi-
kapp och hjalpbehov. Det kan gélla normer for olika
bidragsformer, personalbehov vid vard utanfor
hemmet eller planering av avléningsresurser. Salun-
da har tex habiliteringsnimnden vid Stockholms
lins landsting nyligen gett ut anvisningar rérande
hemvérdsbidrag (for utvecklingsstorda barn och
vuxna) i form av en ’’poingtabell’” (5). I bedom-
ningsschemat ingér tre huvudavsnitt, varav det
forsta omfattar personlig vard, det andra dvrig vérd
och tillsyn och det tredje "habiliteringsitgérdande
insatser med hansyn till handikappet’. Poédngsitt-
ningen dr ocksa betingad av den hjilpbehdvandes
alder. Det framgér inte av dessa anvisningar pa
vilket sitt poangsumman sedan ar relaterad till om
bidraget skall utgd och storleken av detta.

Det statliga vardbidraget for barn under 16 é&r
diskuteras i en uppsats fran Socialmedicinska av-
delningen i Orebro (11). Anvisningarna fran Forsak-
ringskassan talar endast i allmdnna ordalag om att
det skall framga *’pa vad sitt och i vilken omfatt-
ning barnet behover hjilp utdver vad som ar nor-
malt for aldern”” med ADL-funktionerna. Sarskild
behandling som utfors skall specificeras och hur
lang tid den tar i ansprak skall anges. Det extra
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tillsynsbehovet skall beskrivas. Nagot underlag for
den kvantitativa bedomningen av vardbehovet eller
Svriga normer finns enligt uppsatsen inte publi-
cerat.

Vérdtyngdsberikningar ar viktiga ocksa for slu-
ten vard utanfor hemmet, bl a for beriakning av per-
sonalbehovet. Ett forslag till klassifikation som be-
skriver sjukvardsbehovet for gravt utvecklings-
storda barn med flerhandikapp har gjorts i Goteborg
(3,5). Kriterierna for olika vardtyngdsgrupper an-
gavs och personalbehovet kalkylerades utifran den-
na analys.

Nyligen har Burén och Lundberg (2) graderat
hjialpbehovet i en undersokning som liksom vér ock-
s4 omfattade rorelsehindrade barn i Stockholmsom-
radet. Det gillde uppféljning av en arsklass barn
fodda 1970 med sikte pé deras skolsituation och hur
integreringen utfallit. Dessa forfattares indelning i
fyra grupper efter hjalpbehovet har tjanat som ut-
gangspunkt for vér egen vérdbehovsgruppering.
Det storsta skillnaden ar att var klassifikation bestar
av fem grupper, dé vi tyckte att de allra mest vard-
krivande barnen bor hinforas till en speciell grupp.
I 6vrigt har i var klassifikation speciell hdnsyn tagits
till sdidana medicinska komplikationer och andra
forhallanden som péaverkar véard- och tillsynsbeho-
vet. Ytterligare skillnad ér att vi forsokt precisera
granserna mellan de olika grupperna mer utforligt.

I en avhandling av Lagergren (10), som gillde
motoriskt handikappade barn i Sydsverige klassifi-
cerades dessa ur ADL-synpunkt i fyra olika beroen-
degrupper. Dirutdver skedde en *"totalhandikapps-
gradering” i tre grupper. Underlaget for denna var
graden av rorelsehinder, forstandshandikapp, asso-
cierade handikapp och ADL-beroende.

Aktuell ar vidare WHO:s klassifikation *’Impair-
ments, Disabilities and Handicaps’’. Denna WHO-
manual klassificerar handikapp i relation till sex sk
overlevnadsroller. Virderingen sker enligt en speci-
ficerad skala inom varje *’6verlevnadsroll””. WHO-
klassifikationen ar vad giller handikappavsnittet
under oversittning och bearbetning for svenska for-
héllanden av Ferngren och Lagergren (4).

For den har aktuella studien har ADL-indexbe-
rikning och vardbehovsgruppering pa sitt som
ovan beskrivits inneburit en relevant indelnings-
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grund med tanke pa behov av hjilpinsatser av olika
slag. Ovriga citerade undersdkningar visar pé beho-
vet av graderingar av funktionshinder, handikapp
och vardbehov/vardtyngd. Fortsatt arbete efter des-
sariktlinjer ar 6nskvért for att man skall kunna fa s
pass allméngiltiga kriterier och grinsdragningar
som mgjligt. Det dr dock ofrankomligt att syftet
med graderingen och vilka fragestillningar som ar
aktuella maste vara av avgorande betydelse for ut-
formningen.
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