Langvarigt sjuka och handikappade barn

Gunnar Sanner

Vi saknar idag sakra kunskaper om forekomsten
av manga typer av handikappande d&kommor i
| barnpopulationen. Férdelningen av olika grader
av funktionsnedséattning ar &nnu mindre kand.
Diagnosregister behdévs som underlag for epi-
demiologiska analyser medan register Over
barn med viss typ av funktionsinskrankning be-
hovs for behovsanalyser. Olika grader och typer
av funktionsnedsattning behdver definieras.
Handikappgraden hos ett visst barn beror emel-
lertid inte bara pa en avvikelses art och omfatt-
ning utan ocksa pa resurser och stod i familj och
samhalle.
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Allmanna hélsolaget hos langvarigt sjuka och handi-
tappade barn ér ett mangfacetterat problem. For att
veta vad vi talar om maéste vi forst gora klart for oss
vissa begrepp.
- Defekt/diagnos. Ett exempel pa detta ar rygg-
Lérgsbrﬁck. Denna defekt kan i sin tur leda till en
unktionsnedsdttning. For barnet med ryggmérgs-
rack kan denna bestd i géngsvarigheter. Handi-
capp blir dessa gangsvarigheter nir funktionsned-
attningen sétts pa prov i en viss miljé. Handikap-
et ar alltsa ett relativt begrepp till skillnad fran
unktionsnedséttningen. Dessutom upplevs denna
ituation ej lika av alla individer. Man skulle kunna
1dvda att det egentliga handikappbegreppet ar den
ubjektiva upplevelsen av funktionsnedséittningens
consekvenser. I begreppet handikapp ingar i vilket
all bade psykisk och fysisk hélsa.

1979 arbetade jag i omsorgskommitténs under-
rupp for samordnad habilitering [1]. En av mina

Socialmedicinsk tidskrift nr 4—5 1983

uppgifter var, att forsoka fa fram hur manga barn
med olika typer av dkommor, som kunde vara ak-
tuella for en samordnad barnhabiliteringsorganisa-
tion. For vissa diagnosgrupper fanns bra incidens-
studier att tillga, for andra saknades helt sikra upp-
gifter. Det enda epidemiologiska register som fanns
att tillgd var egentligen missbildningsregistret.

Annu storre svérigheter var det att uppskatta hur
manga i en viss diagnosgrupp, som var litt och hur
manga som var svart handikappade. Vad jag i detta
sammanhang hade behovt var ett register med upp-
gifter om grad av funktionsnedsittning.

Vad finns det for typ av ’"handikappregister’’ i
dag? Olika behov har lett till olika typer av mer eller
mindre fullstindiga register. Nagra fa ar landsom-
fattande, andra finns pa landstingsniva.

Vi har dels exempel pa defekt- eller diagnos-re-
gister, dels exempel pa register med olika typer av
funktionsnedsattning.

Vad giller diagnosregister éar naturligtvis det
klassiska Socialstyrelsens missbildningsregister dér
missbildningar och fran och med i ar psykisk ut-
vecklingsstorning registreras. Hogspecialiserad dia-
gnostik och behandling har lett till en hog grad av
registrering for vissa presumtivt handikappande
sjukdomar, som till exempelvis hemofili, cystisk
fibros och hjartfel.

Den andra typen av register ar mera baserat pd
olika typer av funktionsnedsdttning. Barn med psy-
kisk utvecklingsstorning finns registrerade vid varje

Det enda epidemiologiska register som fanns
att tillga var egentligen missbildningsregistret




lins omsorgsstyrelse. Orsaken ar speciella lagreg-
lerade omsorger. Barn med vissa typer av funk-
tionsnedsattning, som rorelsehinder, horselskada
och synnedsittning finns mer eller mindre fullstén-
digt registrerade vid de speciella organisationer,
som har ansvaret fér varden i varje lan. Andra typer
av register 4r sammanstallningar hos Skoldversty-
relsen av specialpedagogiska skal och handikapp-
foreningarnas medlemsregister.

Jag tianker nu gé lite ndrmare in pa de tva huvud-
typerna av behov av registrering:

Registrering av diagnoser
Det forsta ar en registrering av diagnoser, ett mor-
biditetsregister av epidemiologiska skél.

Ett exempel som belyser behovet av epidemiolo-
gisk uppfoljning &r CP-panoramastudierna fran
vistsvenska regionen av Bengt Hagberg och medar-
betare [2]. De har kunnat visa att CP-frekvensen har
sjunkit fram till 1970 parallellt med minskande pe-
rinatal mortalitet, spadbarnsdddlighet och dodfodd-
het.

Incidensminskningen visade sig framfor allt bero
p4, att antalet sma barn (fodelsevikt mindre dn 2500
g) med spastisk diplegi blivit farre fram till 1970,
men sedan visat en litt 6kning. Dessa studier har
utgjort en utgdngspunkt for en fordjupad diskussion
om vilka atgirder inom mddra-, forlossnings- och
nyfdddhets-vard som inverkat pé incidenssving-
ningarna [3].

Vi behéver en kontinuerlig kunskap om inciden-
sen av olika kroniska akommor som feed back pa
olika preventiva &tgérder, for att upptécka miljoska-
dande faktorer och allmént som ett matt pa hélsolé-
get.

PA ett register som skall kunna ge information om
incidens stélls stora krav:

1. Diagnosen mdste vara vildefinierad.

Vi behover en kontinuerlig kunskap om inci-
densen av olika kroniska dkommor som feed
back pa olika preventiva atgarder, for att upp-
ticka miljoskadande faktorer och rent allmdnt
som ett mdtt pa hdlsoliget
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2. Ritt diagnos maste ha stéllts.

3. Alla barn med viss diagnos méste vara diagnosti-
cerade.

4. Rapportering till registret maste ske.

Sédana register finns i dag egentligen bara for
missbildningar i missbildningsregister och fran och
med i &r, for mental retardation. Jag vill dock pape-
ka att detta register for mental retardation ej &r ett
egentligt epidemiologiskt register. Det &r byggt pa
att psykiskt utvecklingsstord ar definitionsméssigt
den som fortecknas vid omsorgsvérden och ej pa en
strikt, vetenskaplig definition av mental retarda-
tion. I sjilva verket vet vi fran en nyligen genom-
ford Goteborgsundersokning [4], att en tredjedel av
latt utvecklingsstorda ej 4r inskrivna i omsorgsvar-
den i skolaldern.

For vissa diagnosgrupper kommer aven fortsétt-
ningsvis populationsstudier behévas for att fa nog-
granna incidenssiffror. For andra av lakare i hog
frekvens diagnosticerade dkommor, till exempel
diabetes, skulle databaserade diagnosregister inom
sjukvarden, pd landstingsniva, kunna utgora grun-
den for bade lokal och landsomfattande epidemiolo-
gisk uppfoljning.

Behovsstyrda register

Den andra huvudtypen av register baseras pa olika
typer av funktionsnedsdttning och skulle kunna kal-
las behovsstyrda register.

Man blir registrerad i ett sadant register darfor,
att man behover speciella resurser. Exempel ar allt-
s omsorgsforteckning, habiliteringsregister, hor-
selvardsregister mm. Denna typ av register dr av
storsta betydelse for planering av samhillets re-
surser for sjukvérd, habilitering, specialpedagogik,
daghem etc. For att ett sadant register skall ge till-
ricklig information behdver man veta inte bara dia-
gnosen utan vilken typ och grad av funktionsned-
sattning det ar friga om. Vidare om det finns adde-
rande funktionsstorning, dvs flerhandikapp. Hér
finns ett stort behov av nationellt gdngbara defini-
tioner vad giller funktionsgrad for olika diagnos-
grupper.

Definitioner av denna typ méste vara baserade pa
inte medicinska parametrar utan funktions- och
ADL-massiga parametrar.
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En utgangspunkt for definitioner av funktions-
nedséttning av olika typer finns i ett forslag fran
WHO, som kom ut 1980 [5].

Vad giller rorelsehinder har nyligen Jan Lager-
gren fran Lund i sitt avhandlingsarbete [6] visat, att
det gar att fa en bra uppfattning om grad av funk-
ionsnedsattning sa vél i enskilda parametrar, som
otalt.

Jag vill dock péapeka, att vi for den skull inte har
definierat handikappgraden hos barnet. Med handi-

appgrad menar jag da hur bra barnet kan ma med
sin funktionsnedsattning. Handikappgraden ar dir-
or ocksa beroende av den milj6é (familj, samhille)
barnet lever i och de stodatgarder som ges till bar-

et och dess familj. Den ér det verkliga mattet pa
dlsan hos ett handikappat barn.

Jan Lagergren [6] har ocksa forsokt, att karakteri-
sera hur rorelsehindrade barn i Malmohus ldn har
det genom en social kartlaggning av olika parame-
rar. Denna typ av penetrerande analys kan knap-
vast bli allmint anvidnd som bas for ett “dkta™
andikappregister. Trots detta har vi ett stort behov
v att, kanske genom punktvisa undersokningar,
6lja hur det handikappade barnet och dess familj

ar. Resultatet blir ett matt pd samhillet, dess
struktur och attityder, dess insatser eller brist pa
sadana.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis vill jag framhalla:

. Vi har svart att méita ett handikapp, men kan
registrera diagnosen och definiera funktionsned-
sattningen.

. Olika behov har styrt uppkomsten av mer eller
mindre fullstindiga *’handikappregister’’ pa riks-
och landstingsniva.
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3. Vi har ett stort behov av epidemiologisk uppfolj-
ning av olika defekter och sjukdomar. Vigen till
detta kan vara databaserade diagnosregister pa
landstingsniva.

4. Vibehover ett underlag for planering av habilite-
rande atgarder av olika slag.

I ett sadant register maste:

a. Definierade grader av viss funktionsnedsitt-

ning och ""totalhandikapp’” anges.

b. Flerhandikapp registreras.

Kanske kan lansvisa register vid en samordnad
habiliteringsorganisation utgora det underlaget.
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