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Fyrtio-sju barn och ungdomar fédda 1959—78
med spastisk tetraplegi deltog i en vardtyngds-
analys, dar vardtyngd definierades som de
manskliga och materiella resurser samt den tid
som krévs for att ge omvardnad till en manniska
med handikapp. Denna handikappgrupp utgér
den svaraste bland CP-syndromen. Den &r myc-
ket homogen och utgjorde utgangsgrupp fér en
vardtyngdsanalys. | denna artikel redovisas kli-
nik, metodutveckling av vardtyngdsinstrument
samt centrala resultat fran undersdkning.
Basvarden utgjorde drygt 26 timmar per person
och vecka i snitt; till detta kommer 6vriga for-
mer av omvardnad sasom skola, trdning och
fritidsaktiviteter. Fordldrar och personal fick en
stor positiv feed-back till fortsatt arbete via den
glédje och den respons som den handikappade
gav som svar pa omvardnaden.
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Inledning
Begreppet vardtyngd har uppkommit via omvard-
nadsforskningen, vilken vunnit 6kad aktualitet un-
der de senaste aren. Begreppet har anvints pa olika
satt med syfte att beskriva forekommande behov
hos en person eller en grupp vid en viss tidpunkt.
En pionjarstudie avseende tidsatging, psykiska och
ekonomiska belastningar vid vard av hemmaboende
barn med svar utvecklingsstorning publicerades
forsta gangen 1976 av Dupont (1). Dérefter har fa
studier gjorts av vardtyngd bland handikappade
barn och ungdomar.

Sambhillet har till uppgift att soka fordela resurser
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till olika behov. Darfor ér det viktigt att géra sam-
hallet uppmarksamt pa olika handikappgruppers be-
hov och svarigheter. Malsittningen for denna studie
var att analysera vardtyngd; avseende tid, ménskli-
ga och materiella resursbehov hos barn och ungdom
med spastisk tetraplegi.

Patienter

Bland barn och ungdom med cerebral pares (CP)
har 4 % spastisk tetraplegi (2), innebirande den
svaraste formen av CP och alltid ett flerhandikapp.
Prevalensen ar 8/100000 (3), innebirande att dessa
barn och ungdomar ar spridda over landet och rela-
tivt fa totalt sett.

Spastisk tetraplegi innebar att alla fyra extremite-
terna ar forlamade, armarna ér alltid minst lika pa-
retiska som benen eller mer (4). Alla barnen och
ungdomarna ar saledes helt beroende av andra mén-
niskor for sin fortlevnad. Alla ar hianvisade till rull-
stol som forflyttningssitt.

Alla har ett svart begavningshandikapp, innebi-
rande traningsskoleniva for barn upp till 16 ars alder
och darefter aktivering pa dagcenter/verksamhets-
traning.

Inget av barnen eller ungdomarna kan tala pga
bilateral pseudobulbirpares innebédrande att nerv-
cellerna som styr motoriken i mun-svalgomradet ir
skadade. Pga denna skada har ocksa flertalet svart
att tugga och svilja, sa att matningssituationerna ar
utdragna och problematiska.

P ga spasticitet och obalans i muskelménstret har
de flesta den ena hoften ur led, och en del har
bilateral, dvs dubbelsidig hoftledsluxation. Som
foljd av den storda muskelbalansen med rotation i
bickenet utvecklar de flesta ocksa en skolios (rygg-
radskrok), som hos manga ar svar med forsimrad
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lungfunktion som foljd.

Ca hilften av barnen och ungdomarna har ett
gravt synhandikapp.

De flesta har epilepsi, vanligtvis en kombination
av korta muskelryckningar, sk minor epilepsi samt
storre anfall av typ grand mal med medvetsloshet.

Gruppen ir séledes synnerligen homogen och an-
sags lamplig sdsom utgéngsgrupp for vardtyngds-
analys.

Material

De barn och ungdomar som deltog i studien tillhor-
de ett storre populationsbaserat material av spastisk
tetraplegi fran 15 landstingsomraden samt Gote-
borgs kommun. Fréin detta material, dar 96 barn och
ungdomar fodda 1959—78 ingick, deltog 47 i vard-
tyngdsstudien, varav 47 var 23 (49 %) pojkar och 24
(51 %) flickor. Alla 96 barnen och ungdomarna hade
analyserats betriffande epidemiologiska faktorer
och tilliggshandikapp. For att kunna kartlagga des-
sa handikapp konstruerades ett slags tabeller med
utgéngspunkt frin WHO:s klassifikation av skador
och funktionsnedsittningar. I dessa tabeller notera-
des handikappen fran en 0-niva med helt utebliven
funktion eller grav skada till olika grader av funk-
tion eller ingen skada. Aven emotionell och kom-
munikativ forméaga registrerades. De flesta barnen
och ungdomarna hade en enkel selektiv kontakt dvs
visade tecken pa att kiinna igen foraldrar eller andra
anhoriga, liksom nérstaende personal.

Utveckling av vardtyngdsinstrument
Utvecklingen av nuvarande instrument har genom-
gatt 5 faser med foljande malsattning:

1. Att definiera begreppet vardtyngd. Genom ve-
tenskapsteoretisk metodik under seminariearbete
utvecklades den definition som hir anvants. Med
vardtyngd avses salunda den tid, de ménskliga och
materiella resurser som atgar for omvardnad av en
ménniska med handikapp.

2. Att definiera en begreppsram. Fran litteratu-
ren soktes en begreppsram, dér ovanstaende defini-
tion kunde inrymmas, och som dessutom hade tes-
tats kliniskt. Den aktuella begreppsramen ar en mo-
difiering av en modell, utarbetad av P Orem (5).
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Enligt Orem fods barnet for att utveckla forméga att
klara sig sjalv och mota behov forknippade med
minsklig existens. Nir en individ pga sjukdom el-
ler handikapp inte kan klara sig sjalv behovs om-
vardnad. Omvardnadsbehoven kan mitas som
vardtyngd.

3. Att definiera mdnskliga resurser. Materiella
resurser och tidsatgang ar konkreta och kan mitas.
Miinskliga resurser diremot ér inte ett entydigt be-
grepp. Begreppet inkluderar personalia, men ocksé
formaga och kvaliteter som méjliggor kontakt och
vard. Det komplexa begreppet ménskliga resurser
soktes fa belyst via detaljdata fran vardagslivet for
barn med handikapp och deras familjer. Detta ge-
nomfordes via en enkiit bland foraldrar och perso-
nal med fyra dppna fragor kring familjen med ett
handikappat barn. Dessutom gjordes direkta forald-
raintervjuer, varvid en del bandades. Foraldrar
hjalpte ocksa till spontant genom brev och rappor-
ter, vari de berittade om livet tillsammans med sitt
handikappade barn. Den totala informationen struk-
turerades och systematiserades sa langt som mdj-
ligt.

4. Att soka etablera ett referensmaterial. En fris-
ka-barn-studie genomférdes, varvid resultaten visa-
de att friska barns behov av omvardnad skiljer sig
markant fran handikappade barns omvardnadsbe-
hov. For praktiskt bruk behovdes dock ej denna
referensgrupp.

S. Pilotstudie for att testa instrumentet. Denna
pilotstudie utférdes vid Multihandikappenheten An-
nedal, Goteborg. Studien visade att instrumentet
var praktiskt att anvédnda i vardtyngdsanalyser.

Metod
Insamlingen av data utférdes via det utarbetade
vardtyngdsinstrumentet bestaende av tre delar:

1. En enveckas registrering av basvard, skolak-
tiviteter, ovrig trianing samt fritidsaktiviteter.

2. Frageformulir avseende ytterligare behov hos
barnet, sdsom hjilpmedel, personal, fritidsaktivite-
ter; samt familjesituationen avseende boende, eko-
nomi, familjeaktiviteter och ytterligare ev hjalpbe-
hov hos familjen. Detta formuliar hade ocksa 6ppna
fragor avseende kvalitativa aspekter pa barnets
vard.
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Basvarden av ett barn med spastisk tetraplegi
kraver mer dan en halvtidstjinst.

3. Ett coping-instrument, for att beskriva fa-
miljens formaga att hantera sin situation. Detta in-
strument har utvecklats av Hymovich och ir éver-
satt av forf.

Innan vardtyngdsanalyserna genomfordes besok-
te forf fordldrar samt personal for att informera och
instruera. Protokollen for barn och ungdomar boen-
de i familjehem ifylldes av forildrarna. For boende
pa grupphem/institutioner ifylldes formuliren av
den personal som hade daglig kontakt med barnet,
samt erfarenhet och kunskap om det.

Resultat

Tjugonio (62 %) av deltagarna bodde pa vardenhe-
ter, antingen grupphem med 3—4 barn boende till-
sammans eller pa vardavdelningar med 8—10 barn
pa samma avdelning. Resterande arton barn (38 %)
bodde i familjehem. Typ av boende var ej aldersre-
laterat — bade dldre och yngre barn bodde pa vard-
enhet i samma utstriackning.

Basvarden indelades i: fodointag, hygien, av- och
paklddning, medicinering, nattlig hjilp. Basvarden
for ett barn var i genomsnitt 26.1 timmar per vecka.
(Tabell 1), vilket &r mer dn en halvtidstjinst. I detta
ar inte inrdknat barnets behov av stimulering, akti-
vitet eller trost.

Matning stod for den storsta delen i basbehovet
ned 12.4 timmar i genomsnitt i veckan. Matningsti-
den var ej aldersberoende. Endast 5 av barnen

Tabell 1. Spastisk tetraplegi — basvdrd per person

Moment Tim/vecka
medeltal indiv variation

Matning 12.4 5.5-24.8
Hygien 6.4 2.5-16.3
Av-pakliadning 4.1 1.3-8.7
Nattlig hjélp 2.1 0-4.5
Medicinering 1.1 0-3.5
Totalt 26.1 13.2-42.4
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(11%) kunde tugga maten, 14 (30%) hade svilj-
ningssvarigheter. Tva barn (4 %) matades via sond.

Att skota hygienen tog i medeltal 6.4 timmar per
vecka. Det framkom ingen tidsskillnad mellan
pojkar och flickor i detta avseende. Samtliga anvin-
de blgjor. Gastrointestinala problem sasom kronisk
forstoppning var vanligt; 33 (70 %) av barnen hade
kronisk forstoppning och erhéll laxermedel relativt
regelbundet.

Vad betriffar av- och pakliddning fanns ingen tids-
skillnad mellan yngre och dldre barn; dock upplev-
de foraldrar ociv peroonal detta skotselmoment som
tyngre ju dldre barnet blev. Genomsnittstiden per
vecka var 4.1 timmar. De flesta behévde extra hjilp
nattetid, ex vis att védndas, att trostas, att fa torra
blojor, att fa hjalp med andningsproblem.

Medicinering bestod i allmdnhet av antiepilepti-
ka, som gavs i samband med maltiderna. For nagra
dock utdragen.
Genomsnittstiden per vecka uppgick till 1.1 tim.

var medicineringsproceduren

Skola, traning, aktiviteter

Trettio-fyra barn upp till 16 ars alder gick i trinings-
skola och av de resterande gick alla utom tva pa
dagcenter/verksamhetstraning. De tva som inte
hade nagon form av trianing var mycket svart ut-
vecklingsstorda, och man visste inte hur man skulle
aktivera dem. Genomsnittstiden i skola eller dag-
center/verksamhetstrining var 22 timmar per vec-
ka, med individuell variation mellan 7.5 timmar till
35 timmar. Alla utom tva barn hade atminstone en
gang i veckan sjukgymnastik. I genomsnitt var den-
na tid per barn 2.3 timmar.

Icke schemalagda aktiviteter forekom hos 28 barn
(60 %). Aktiviteter tillsammans med forildrar fore-
kom hos hemmaboende barnen med undantag av tre
fall. Genomsnittstiden per vecka for aktiviteter till-
sammans med forildrar var 10 timmar per barn.

Schemalagda aktiviteter sasom skola, sjukgym-
nastik, dagcenter etc + icke schemalagda aktivite-

Matningen tar i genomsnitt 2 tim/dygn oavsett

barnens alder och hygien I tim/dygn.




Barnen lyftes i genomsnitt 20 ggrldag och lift
var mest onskat hjilpmedel.

ter (med undantag av aktiviteter med foréldrar) ut-
gjorde tillsammans 32 timmar per vecka i genom-
snitt.

For 29 (62%) barn och ungdomar fanns inget
aktuellt hjalpmedelsbehov, men i 18 fall (38 %) be-
hovdes ytterligare hjilpmedel. Det hjalpmedel som
oftast dnskades till barnet var en lift. Detta behov
kan forstds mot bakgrund av att varje barn lyftes i
genomsnitt 140 ggr per vecka.

Kvalitativa aspekter pa varden:

Forildrar och personal ombads att lista de tyngsta
delarna i varden av barnet. Sextio-tva procent upp-
levde de dagliga lyften som det tyngsta, och 40 %
upplevde pé- och avkliddning som det nést tyngsta i
varden. Andra svarigheter togs ocksd upp. sasom
vardarens kinsla av otillricklighet, barnets Krak-
ningar och dreglande, oro for framtiden etc.

Forildrar och personal ombads ocksa att skriva
ner det mest positiva hos barnet. Sextio procent
skrev da att barnets formaga att visa tillfredsstéllel-
se och gladje var den mest positiva faktorn hos
barnet. Trettiofem procent skrev ocksa att barnets
formaga till respons och kontaktskapande var den
nist basta faktorn i kontakten med barnet.

En annan fraga berorde vad som upplevdes sa-
som viktigast i varden av barnet. Att barnet skulle
ma bra var det viktigaste for 38 % av de svarande.
Trettiotva procent tyckte dven att sjukgymnastiken
tillhorde det viktigaste i varden av barnet och sam-
ma procent ansdg att narhet var bland de viktigaste
faktorerna for barnet.

Forildrar och personal ombads ocksa skriva ner
vad de trodde att barnet tyckte mest om att syssla
med. Sextio-tva procent skrev da att de uppfattade
att barnet tyckte mest om att sitta i kndt, dvs ha
niarkontakt. Som preferensaktivitet nummer tva tog
hélften upp barnets fortjusning att lyssna pa musik
(dessa barn har i regel en god horsel, vilket fram-
kom vid den kliniska us av barnen och ungdomar-

na).
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Slutligen fragades efter forslag till att forbittra
livet for det enskilda barnet. Forslagen var manga
och varierande och upptog bla mer sjukgymnastik
(11%), fler sociala kontakter, fler fritidsaktiviteter,
och en del foreslog mer information till samhéllet
samt miljobyte for barnet.

I den enkit som foregick vardtyngdsanalyserna,
besvarade forildrar och personal fyra dppna fragor
kring familjen med ett handikappat barn. En fraga
var: vad ir viktigast for en familj med ett handikap-
pat barn? Forildrarna svarade: avldsningsservice,
forildrarnas halsa, stabil ekonomi, handikappan-
passad bostad, stabilt habiliteringsteam, frivilligor-
ganisationer, limpliga hjdlpmedel till barnet, anpas-
sad skolgang till barnet, gott dktenskap. Alla forald-
rar ansag att avlosning var den viktigaste faktorn.
Bland anstillda inom habiliteringsteam besvarades
samma fraga: avlosning, handikappanpassad bo-
stad, lampliga hjalpmedel, mojlighet for modern till
yrkesarbete, regelbunden och jordnira kontakt med
familjen.

Diskussion
Variationen i typ och svarighetsgrad av handikapp-
monster bland flerhandikappade ar imponerande.
Att erhilla ett homogent, representativt och analy-
serbart material for vardtyngdsanalys méter pa sto-
ra svarigheter. Barn och ungdom med spastisk tet-
raplegi utgor en unik grupp genom dess homogeni-
tet vad betriffar skador och funktionsnedsattning-
ar. Alla barnen och ungdomarna ar svart rorelse-
hindrade, och alla har en svar utvecklingsstorning.
Mer in 90 % har epilepsi, grav synnedsittning ses
hos ca hilften och svarigheter med tal, matning,
sviljning och andning ér utbredda. Denna grupp av
barn och ungdomar ansags sasom en lamplig mo-
dellgrupp for vardtyngdsanalys.

Trenden att flytta ut fran institutioner och inte-
grera dven extremt flerhandikappade barn och ung-
domar s& aktivt och fullstindigt som mojligt ar i sig

Barnens formdga att visa tillfredstallelse och
glidje var den mest positiva faktorn.
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Samtliga fordldrar ansdg avlosningsservice
vara det viktigaste for familjen.

god och bor i princip uppmuntras. Nir man diremot
ligger Over ansvaret och den tunga vardbordan pa
foraldrarna — ibland innebéirande mer eller mindre
24 timmars vard per dygn — si bor samhillet vara
medvetet om vad som alaggs dessa forildrar ovanpa
all annan oro en sadan familj kan ha (6, 7, 8). Fakta i
termer av basvardstid och andra somatiska och psy-
kologiska behov ar olyckligtvis inte fullstindigt
kartlagda.

Dessa flerhandikappade barn och ungdomar be-
hover betydande merresurser, vilket ovanstaende
har sokt belysa. De ar utlimnade till en vuxenvirld
och ett samhille som bar pa ansvaret for dessa
individer. Att se och tillgodose dessa individers
mangahanda behov, att stotta fordldrar psykiskt,
fysiskt och ekonomiskt ar en stor uppgift och en
utmaning for oss som enskilda individer och for
samhillet som helhet.
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