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Integrering av rorelsehindrade barn innebér bla
att barnen med f& undantag far véxa upp i sitt
hem med de biologiska fordldrarna. Sarskilt i de
fall dar rorelsehindret och andra funktionshin-
der och handikapp ar avsevéarda blir vardinsat-
serna omfattande och tidskravande. Detta aktu-
aliserar inte sallan 6nskemé&l om avldsning i na-
gon form, tex barnvakt i det egna hemmet, av-
|6sningsfamilj eller korttidshem. | en enkatun-
dersékning som omfattade nara 400 familjer
med rorelsehindrade barn i aldrarna 2—13 ar
och som inskrivits vid davarande avdelningen
for rorelsehindrade barn i Stockholmsomradet
ingick ett antal fragor rérande avlésningssitua-
tionen. Ungefér hélften av de tillfragade ansag
att avlésningsbehovet inte vara tillgodosett.

Bo Hellstrém, avliden i augusti 1986, overla-
kare vid avdelningen for barnrehabilitering, Ka-
rolinska sjukhuset/S:t Goran, Birgitta Jalling
dverlakare vid f d avdelningen for rorelsehindra-
de barn, Stockholms lans landsting, Per Kempe
docent och Mats Rubarth universitetslektor vid
sociologiska institutionen, Stockholms universi-
tet.

En enkitundersdkning har genomforts riktad till fa-
miljer med barn fodda 1969 till 1980. Den gillde
barn som inskrivits vid davarande Avdelningen for
rorelsehindrade barn och ungdomar inom Stock-
holms Lins Landstings Sociala Ndmnd under dia-
gnosen cerebral pares respektive spina bifida (rygg-
mirgsbrack). Bland formulirets etthundra fragor in-
gick ett tiotal, som géllde familjernas behov av av-
16sning och mdjligheter att tillgodose detta. De
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mangskiftande problemen Kkring avlosningsfragor
for familjer till handikappade barn har pa senare ar
varit foremal for olika undersokningar och utred-
ningar. Vi har darfor ansett det vara av intresse att
separat rapportera detta avsnitt av undersokningen.

Material och metodik

Postenkiten skickades ut hosten 1982 till en under-
sokningsgrupp som omfattade 394 familjer. I 348 fall
var diagnosen cerebral pares och i 46 spina bifida.

Eftersom de i undersokningen ingaende barnen
hade mycket varierande grader av funktionshinder
och handikapp gjordes en skattning av vardbehov/
vardtyngd. Denna var baserad pa intervjuer med
habiliteringspersonal, frimst kuratorer, som kénde
familjen, tillgingliga sjukhus- och teamjournaler,
samt i vissa fall personlig kinnedom om barnen och
familjerna. Behovet av hjilp, vérd, tillsyn och andra
omsorger utover 'det normala’ for barnets alder
kunde gilla det dagliga livets aktiviteter, utveck-
lingsstimulans samt kontroller och behandlingar av
medicinska orsaker. En gradering av vardbehovet
genomfordes efter en femgradig skala fran grupp I,
diar barnen bedomdes ha endast ringa behov av
extra tillsyn och vard till grupp V, som represen-
terar den andra ytterligheten med praktiskt taget
“totalt’”” vardbehov. En nirmare beskrivning av kri-
terierna for de olika vardbehovsgrupperna publice-
ras pa annat hall (2).

For den aktuella delrapporten, som alltsa galler
avlosningsfragor, har en bearbetning gjorts som
speciellt giller situationen foér den ensamstdende
foraldern; i s gott som alla fall modern. Det var
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mdodrarna som i forsta hand skulle fylla i formuliret.

Avlosningsfragorna omfattade familjens behov
och magjlighet att ta ledigt dels ndgra timmar pa
dagtid, dels att vara borta mer dn en hel dag samt
att kunna vara ledig en hel vecka. Vidare fragade vi
vem som vid behov kunde svara for barnets tillsyn
och hur ofta mgjligheterna utnyttjades. En samman-
fattande fraga gillde om avlésningsmojligheterna
var tillrackliga eller ej och slutligen gavs mojligheter
att foresla forbattringar. Vi forsokte ocksa fa mo-
derns situation belyst genom att fraga i vilken ut-
strackning och hur ofta det kdndes svart att ricka
till”* for barnet.

Resultat

Andelen som svarade pa enkiten med eller utan
paminnelse per brev och efter telefonkontakt upp-
gick till 86 %.

Graderingen efter vardbehov/vardtyngd for de
barn, dér enkiten besvarats, utfoll enligt foljande: I
—24%,11 —24%, 111 — 25%,1V —20% och V —
7%.

Den forsta fragan gillde mojligheten att fa en
Sfamiljemedlem som avlosare ndgra timmar per dag.
Knappt 2/3 av de som svarat uppgav sig ha ett
sadant behov och kunde fa det tillgodosett, dven om
denna mojlighet utnyttjades relativt sillan (oftast
mindre dn en gang/vecka). Ungefiar 1/4 hade ett
behov men inte nagon mojlighet att fi hjilp av fa-
miljemedlem. Detta var av naturliga skil betydligt
vanligare i familjer med ensamforilder. Drygt 1/10
av alla som svarat pa fragan ansdg sig inte ha nagot
sadant avlosningsbehov (speciellt vid lindrigare
handikapp hos éldre barn). Ytterligare fragor kring
mgjligheterna att fa nagra timmar ledigt gillde om
sliaktingar, grannar, vinner, annan privat eller
kommunal barnvaktsservice kunde tas i ansprak.
De nu ndmnda avlosningsmajligheterna utnyttjades
enligt uppgift av flertalet mindre dn en gang/vecka.
Kommunal barnvaktsservice anvindes mycket sil-
lan.

Det bor anmirkas att dessa friagor som handlade
om ndgra timmars avldsning inte gillde nagon speci-
fik tid pa dygnet. Det dr mojligt att svaren blivit
annorlunda om det tex uttryckligen gallt kvillstid.

De darpa foljande fragorna gillde mojligheten att
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Aven familjer med mycket vardkrivande barn
har svart att fa lingre ledighet.

ta ledigt mer dn en hel dag. 1 frigans formulering
ligger att man kan riikna med bortovaro dven natte-
tid. Tre fjardedelar av de som besvarat fragan hade
kunnat gora detta. Hjalpen ordnades som regel ge-
nom familjemedlemmar, slikt, vinner eller grannar.
Knappt 10 % hade utnyttjat korttidshem och detta
gillde framfor allt familjer med mer vardkrivande
barn. Endast nagra fa procent hade anvint alternati-
ven kommunal barnvaktsservice eller annan avlast-
ningsfamilj. De familjer som haft tillgang till de nu
namnda avldsningsformerna utnyttjade dessa gans-
ka sillan. En fjardedel av familjerna uppgav att man
inte alls haft mojlighet till denna form av avlosning
och bland de ensamstiende mddrarna gillde detta i
ett fall av tre.

Mojligheten att ta ledigt en vecka i strick saknas
for nédra hilften av familjerna. Situationen ir inte
samre for de ensamstaende moédrarna. Familjer med
barn tillhorande de tva tyngsta vardgrupperna ut-
nyttjar framfor allt korttidshemmen i storre ut-
strackning dn de Ovriga, men dandd uppgav 1/3 av
dessa mycket vardbelastade familjer att man inte
kunde fa denna mer sammanhingande ledighet. I
ovrigt kom hjélpinsatserna for det mesta fran andra
familjemedlemmar, slikt, vinner och grannar. Det
var bara ett par procent som haft tillgang till eller
velat utnyttja avlosningsfamilj. Kommunal barn-
vaktsservice for denna lingre ledighet forekom en-
dast i nagra enstaka fall.

Pd fragan om hur den avlésning fungerat, som i
forsta hand gillde veckoledighet, svarade 3/4 att
den fungerat bra. Av specificerade problem angavs
tex att sadan avldsning kriver planering i forvig,
att det forekommer tita personalbyten, att barnen
ibland inte trivs med avldsningen och att det dver-
huvudtaget varit svart att fa tag pa limpliga avlosa-
re.

Pd den generella frigan om man ansig avlos-
ningsmdjligheterna vara tillriickliga eller ej och som
gillde alla former ansdg nira hilften (48 %) att sa
inte var fallet. Denna asikt uttrycktes i flera fall av
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Ofta upplevd kinsla att inte ricka till.

de ensamma modrarna (55%) é@n i Ovriga familjer
(47 %).
aterges i tabell 1.

Relationen till véardbehovsgrupperingen

Tabell 1. ' Otillricklig avlosning

Vardbehovsgrupp %
| 27
11 42
111 59
IV 65
A% 64

Som synes av tabellen blir andelen som anser avlos-
ningen otillricklig for de tyngsta vardbehovsgrup-
perna cirka 2/3.

Avslutningsvis géllde en fraga forslag till forbétt-
ring av avlosningen. Av de olika alternativen fore-
drog de flesta en okad utbildning av avlosare for
kommunal barnvaktsservice. Det var diarutover un-
gefir lika manga som 6nskade fler platser pa kort-
tidshem som fler avlosningsfamiljer. Foresprakarna
for korttidshem fanns till storre delen bland familjer
till svart handikappade barn. Endast ett fatal onska-
de ett avlgsarsystem med andra familjer med rorel-
sehindrade barn.

Som tidigare nimnts gillde en fraga indirekt hur
vardbelastningen uppfattades. Den hade formule-
rats sa att man (modern) fick uttrycka om det
kindes svart att ricka till for barnet. 1 tabell 2
aterfinns de procentuella svaren uppdelade efter
vardbehovsgrupperingen.

Tabell 2. ' Svdarighet att ricka till”’

Vard- “Ibland "Néstan Summa
behovs- svart™ alltid
grupp svart”
% % %
[ 51 12 63
11 56 29 85
111 52 33 85
v 53 39 92
\% 32 59 91
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Korrelationen mellan vardbehovsgrupperingen och
kinslan av att det néstan alltid ar svart att racka till
for barnet dr som synes Overtygande (femdubbling
av andelen fran den littaste till den tyngsta vardbe-
hovsgruppen).

Diskussion
Resultatet av enkiiten visar att det finns ett otill-
fredsstallt behov av avlosning for familjer till rorel-
sehindrade barn i Stockholmsregionen. I enkétfor-
muliret ingick dnda inte specifika fragor géllande
kvallar, nitter eller veckindor, da det erfarenhets-
massigt ofta dr svarare att fa nagon form av barn-
vakt. Som vintat dr behovet storre hos familjer, dar
barnen har storre vardbehov. Mer an hilften av
dessa familjer anser att avlosningsmojligheterna ér
otillrackliga. Detta uttrycks ocksa indirekt genom
att modrarna mycket ofta tycker att det ndstan alltid
ar svart att racka till for barnet. De ensamma mod-
rarnas situation ir delvis relativt besvarligare dn de
familjers, dir det finns en make eller samboende.
Det ir en i praktiken vanlig erfarenhet att familjer
med rorelsehindrade barn inte efterfragar avlos-
ningsmajligheter i den utstriackning man skulle for-
vinta sig. Detta kan ocksa gilla de familjer som
ingar i enkitundersokningen. Orsakerna kan vara
flera. Mojligen beror det pa att den speciella typ av
avlastning man efterfragar inte finns tillgénglig. Av
var undersokning framgar, i likhet med andras erfa-
renheter, att familjerna i forsta hand efterfriagar av-
1osning i hemmet. Det ér stor skillnad pa mojlig-
heterna att fa saddan service i de olika Stockholms-
kommunerna. I en del av dessa har man en aktiv
uppsokande verksamhet; i andra dr det mycket
svart att fa fram resurser fran socialforvaltningen.
Ibland kan familjerna ocksa ha negativa erfarenhe-
ter av den barnvaktsservice som erbjudits. Ombyte
av personal och bristande utbildning dr mgjliga or-
saker till detta. Svérigheterna att fa hjalp pa kvillar,
nitter och veckindor har tidigare papekats. Att ord-
na avlosning utanfor hemmet innebidr ofta dnnu
storre problem. Det kan vara ont om avlosarfamiljer
och platserna pa korttidshem ar begriansade. For
den senare formen av avldsning, som i allmédnhet
giller barn med svara handikapp och hjilp for
lingre tid, krivs ofta inbokning i forvag. Det kan
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ocksa vara svarare for barnet och forildrarna att
acceptera forhdllanden utanfér det egna hemmet.
Kostnaden kan ibland innebira ett hinder. Overhu-
vudtaget gor sig ofta den psykologiska barridren
géllande; att soka hjalp utifrdn kinns skuldbelas-
tande. Habiliteringskuratorerna spelar hir en viktig
roll for att stodja familjerna och jimna vigen till de
olika avlosningsmajligheterna.

Eftersom fragor gillande avldsningsproblem pa
senare ar varit foremal for en hel del utredningar
och rapporter skall dessa i korthet omnamnas. Nyli-
gen har Fellenius (5) gjort en utredning om prak-
tiska former for stod till familjer med handikappade
barn gillande Stockholms landsting. Den utmynnar
i forslaget att primarkommunerna genom fast an-
stilld personal skall svara for avlosning i hemmen.
Landstinget skall tillgodose behovet av viss utbild-
ning av denna personal. De som arbetar i sddan
avlosarverksamhet skall ocksa anlitas i andra fall,
da kommunen behdver extra personal for att hjilpa
en handikappad, tex i forskolor, skolor och fritids-
hem. Utredaren anser att familjehem i storre ut-
strackning an hittills skall anvandas for avlosning;
medan daremot ytterligare korttidshem inte bor
byggas. Betriffande avlosning i annat familjehem
foreslar utredaren “'med viss tvekan’’ att landsting-
et skall ombesorja korttidsplacering av handikappa-
de barn och ungdomar i denna avlosningsform. Han
forutsiatter dock att denna verksamhet skall bedri-
vas i nira samarbete med primarkommunerna.

Burén och Lundberg har nyligen publicerat en
intervjuundersokning som gillde en arskull (fodda
1970) rorelsehindrade barn i Stockholmsomréidet
(3). Det fannst ett stort behov av avlosning, sirskilt
for familjer med barn som hade dubbelhandikapp
(rorelsehandikapp kombinerat med foérstindshandi-
kapp). Forildrarna ville bla kunna égna sig at akti-
viteter som det handikappade barnet inte klarade av
att deltaga i. Man ville ofta ha mer tid for den 6vriga
familjen, sirskilt syskonen. Négra timmars hjilp,
helst kvillstid, ville man ha i det egna hemmet. For
nagra dagars sammanhéngande avkoppling onskade

Socialmedicinsk tidskrift nr 3—4 1988

man sig veckoslutsforialdrar. Korttidshem efterfra-
gades framfor allt av foréildrar med dubbelhandikap-
pade barn och dd avlosningsbehovet gillde lingre
tid. En stor svarighet for att utnyttja dessa hingde
samman med kravet pa inbokning flera manader i
forvag.

Lagergren (6) har i en avhandling som giller ro-
relsehindrade barn i Malméhus ldn presenterat siff-
ror om behovet av och tillgang till olika avldsnings-
former. I handbok om familjehem fér handikappade
barn utgiven av Allmidnna Barnhuset (1) diskuteras
avlosningsproblematiken framfor allt for familjer till
utvecklingsstorda barn och ungdomar. Bland olika
avldsningsalternativ férordar man familjehemspla-
cering. Ytterligare tva aktuella och viktiga skrifter
pd temat avlosning skall nimnas. Den ena ér utgi-
ven av Dahlgren (4) och beskriver timme for timme
vardagen i nagra familjer med flerhandikappade
barn. Den andra, ocksé i stencilform, har utarbetats
av Statens handikapprad (8). Dessa skrifter innehal-
ler bade 6verskadlig och intringande presentation
av de mangfasetterade problemen.

En viktig fraga giller ocksa ansvarsfordelningen
ekonomiskt mellan landsting och primdrkommuner.
Enligt socialtjanstlagen maste de senare anses ha en
stor del av detta ansvar. Inte minst i dagens ekono-
miska resursknapphet maste grinserna vara klara
och tydliga.

I detta lage ar det darfor av mycket stort virde att
Socialstyrelsen helt nyligen utkommit med all-
méanna rad, som giller primidrkommunernas ansvar
for handikappade barn och ungdomar. Bland annat
penetreras avlosningsproblemet grundligt och in-
siktsfullt och manga forslag ges till hur svarigheter-
na praktiskt skall overvinnas. Kan dessa di bli
normgivande bor det kunna bli biittre balans mellan
behov och efterfragan av olika former av avlds-
ningsservice och dven olikheterna mellan kommu-
nerna utjamnas. En sadan utveckling skulle i vi-
sentlig grad underlatta situationen for familjer med
handikappade och vardkrivande barn. Man kunde
da komma narmare mélet att ett handikappat barn i
en familj inte behover betyda en handikappad fa-

milj.
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Barngabord
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Nytt giastod for barn.
Finns i barn- och juniormodell.
Bakhjulen har justerbar rullningshastighet.
Stort urval av tillbehor och kan dirfor
kompletteras efter barnets behov.
26-29 april!
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Vi finns permanent pa
NHR HhilpmedelsCenter, Stockholm
REHAB FORUM, Géteborg/Grimmered
'
€3 SAMHALL REHAB AB
BOX 506 * 201 25 MALMO « TEL. 040-71800
146 Socialmedicinsk tidskrift nr 3—4 1988






