Habiliteringen inom barnsjukvarden

Bo Bille

Antalet rorelsehindrade barn (rh-barn) i Sverige
beraknas till 4%,. Den stérsta gruppen utgéres
av cp-barnen (1,7%0). Med habilitering menas
den samordnade medicinska, pedagogiska och
sociala hjalp samhallet ger rh-barnen, tex i form
av speciella behandlingslag (habiliteringsteam)
eller i form av hjalp fran olika "institutioner’”
(barnklinik, behandlingscentral, specialskolor,
korttidshem m m). Barnhabiliteringens skilda in-
satser varierar fran barn till barn beroende péa
handikappets art och grad och barnets alder.

Man har redan skapat en viss samordning av
hjalpinsatserna for olika handikappgrupper
men denna bor kunna utokas ytterligare. Vilka
grupper skall omfattas av en framtida samord-
nad habilitering?

Docent Bo Bille ar overlakare vid barnmedi-
cinska klinikens habiliteringsavdelning vid Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala (Folke Bernadotte-
hemmet).

Habilitering
Nér man arbetar med ett barn som har ett medfott
eller mycket tidigt forvarvat handikapp géller det att
med olika medel forsoka anpassa barnet till ett sa
normalt liv som mgjligt. Det ar inte fraga om att
ateranpassa, rehabilitera, utan att anpassa, habilite-
ra, dvs ordagrant betyder det att gora nagon skick-
lig”

Habilitering har blivit ett allmédnt accepterat be-
grepp hér i landet for all medicinsk, pedagogisk och

Att anpassa, habilitera dvs ordagrant betyder

det att gora nagon skicklig’.
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social hjilp man ger ett handikappat barn, men har i
forsta hand anvints som beteckning for habilitering
av rorelsehindrade barn, rh-barn.

Rorelsehindrade barn

Man riknar med att det finns cirka 4%, rorelse-
hindrade barn hir i landet (tabell 1). De storsta
grupperna édr barn med cerebral pares (cp), med
ryggmargsbrack och andra missbildningar, neuro-
muskuldra sjukdomar och andra nervsjukdomar. En
stor grupp utgores av olycksfallsskadade barn och
dar ar det fraga om rehabilitering. Forr var varden
av rorelsehindrade barn och ungdomar framfor allt
knuten till ortopedin och det var de sk vanférean-
stalterna som var den tidens medicinska centra for
rorelseskadade.

Tabell I. Rorelsehindrade barn (rh-barn) — (ca 4 %/,,)

cerebral pares 1,59/
ryggmérgsbrack 0,5 %0
Ovriga missbildningar 0,5 %0
neuromuskulira sjukdomar 0:3 %0

ovriga nervsjukdomar
olycksfallsskadade
m fl

Sedan 20—30 ar har det varit barnlikarna som
haft huvudansvaret for de rorelsehindrade barnens
och ungdomarnas habilitering med barnklinikerna
som fasta punkter for detta.

Kring dessa har vara dagars habiliteringsorgani-
sation i ldnen byggts upp med stod fran forsta bor-
jan fran regionsjukhusen, dir successivt under
arens lopp skapats speciella regioninstitutioner for
rorelsehindrade, dar man ger de i regionen ingaende
linen kvalificerad medicinsk och pedagogisk ser-
vice. De forsta regioninstitutionerna byggdes i Go-




teborg och Uppsala, sedan i Linkdping och nu i

Orebro och ir under planering i Umed och Lund.
Men framforallt bor habiliteringen bygga pa en

central liansverksamhet med lokala habiliterings-

team arbetande inom mindre distrikt. Sa ar det
tankt, sa planeras det och pa manga hall fungerar
lanshabiliteringen tillfredsstillande. Inom andra ldan
ar det samre stllt eller riktigt daligt.

Det ar linsverksamheten vi framforallt skall dis-
kutera idag.

Behandlingslag — habiliteringsteam
De behandlingslag-habiliteringsteam
deras verksamhet kan man grovt dela in i en medi-

som finns,

cinsk, en pedagogisk och en social del (rabell 2).
Den medicinska med en barnneurologiskt orien-
terad habiliteringslikare (grenspecialiserad barnla-
kare med sarskild utbildning och behorighet) som
sammanhallande liank for terapeuter, dvs sjukgym-
naster, arbetsterapeuter, logopeder, och for vard-
personal. Den pedagogiska delen har en special-
klassrektor eller annan ldarare som ledare for speci-
allarare arbetande i rh-forskolegrupper eller rh-
klasser eller som konsulenter med uppgift att vara
kontaktpersoner mellan habiliteringsteam och ele-
ver integrerade i vanliga forskolor och skolor. Den
sociala delen har ofta en kurator som koordinator.
Psykologernas arbete omfattar alla tre félten.

Inbordes samarbete mellan de olika yrkesgrup-
perna och inte minst en integrering mellan de medi-
cinska, pedagogiska och sociala aktiviteterna ar
utomordentligt viktig.

Barnhabiliteringens skilda insatser i olika alders-
stadier

Under barnets olika aldrar men ocksa beroende pa
rorelsehindrets art och grad och yttre faktorer i

Tabell 2. Behandlingslag — habiliteringsteam

Medicinsk del Pedagogisk del Social del

liakare special-forskolldrare kurator
terapeuter special-larare andra social-
vardpersonal forskolekonsulenter arbetare

skolkonsulenter

psykologer

Figur 1.

Relationer mellan barnhabiliteringens olika insatser for ett RH—barn
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familj, skola och samhille dndras de olika insatser-
nas inbordes relationer och betydelse (figur 1).

Jag tror man kan siga att med vissa undantag och
gradskillnader dr de medicinska insatserna domine-
rande fran fodelsen och under de forsta aren och
kanske ibland upp till skolaldern, for att sedan of-
tast bli underordnade de pedagogiska. Men redan
fran BB har i manga fall en pedagogiskt inriktad
stimulanstraning stor betydelse.

De sociala insatsernas storlek varierar under hela
livet mera oberoende av alder. De beror pa yttre
faktorer som tex familjesituationen, ekonomi, bo-
endeproblem etc. Ofta okar de vid skolperiodens
slut, da arbetsvérden tar over.

Det hir diagrammet skall ses som en grov skiss
av hur relationen mellan de olika insatserna inom
habiliteringen kan te sig for ett rh-barn. Sikerligen
kan den ocksa gilla for de flesta andra handikappa-
de barn. Den far emellertid inte tas alltfor exakt.

I ett fall kanske de medicinska insatserna domine-
rar brett langt upp i aldrarna, i ett annat fall kanske
det medicinska behovet snabbt minskar till en tunn

De medicinska insatserna dominerar fran fo-
delsen och under de forsta daren och kanske
ibland upp till skolaldern for att sedan oftast
bli underordnade de pedagogiska.



De "institutioner’’ som star till forfogande dr i
frimsta hand barnkliniken och behandlings-
centralen pa den medicinska sidan och spe-
cial-forskolan och rh-klasserna pa skolsidan.

remsa motsvarande nagon enstaka likarkontroll ar-
ligen eller inte ens det.

Oftast bestar de medicinska insatserna till en bor-
jan av att stilla en riktig diagnos bade i huvudsak
och i detalj. Att gora bedomningar av barnets ut-
veckling inom olika omraden, av barnets kapacitet
och resurser, av att ange malsattning och prognos
om det gar. Under dessa forsta manader och ar
brukar ocksa manga komplicerande symptom kun-
na dyka upp tex hydrocefalus, kramper, horsel-,
syn- och sprakdefekter. Merparten av flerhandikap-
pen ger sig tillkanna. Aldrig ar darfor behovet av
kvalificerad hjilp fran ett sjukhus’ olika specialister
sa stort som under den forsta tiden. Men dven innan
man annu vet diagnosen kan det vara viktigt att
behandling sitts in. S& smaningom kommer sedan
behovet av de habiliterande atgiarderna att 6ka och
dominera de medicinska insatserna.

"Institutioner” fér rh-barnet

De “institutioner’ som star till forfogande for rh-
barnet och familjen ér i frimsta rummet barnklini-
ken och behandlingscentralen pa den medicinska
sidan och special-forskolan och rh-klasserna pa
skolsidan. En viktig men ofta forsummad institution
ar korttidshemmet for korta avlastningsperioder for
foraldrarna, dit barnet kan komma 6ver en weekend
eller nagon vecka med majlighet att samtidigt fa en
medicinsk kontroll och eventuellt en mer intensiv
behandlingsomgang. Kanske kan Korttidshemmet
kombineras med ett elevhem eller inackorderings-
hem, som alltid behovs i ett lin for de barn, som
inte kan integreras och dar bostadsorten omajliggor
boende hemma under skolveckan.

P4 manga hall har man insett virdet av att ocksa
utnyttja habiliteringsorganisationen och habilite-
ringsteamets erfarenhet och kunskap for andra han-
dikappgrupper dn rorelsehindrade och ofta har det
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rorelsehindrade barnet sjéalvt ytterligare handikapp,
ar flerhandikappat.

Barnhandikapp-grupper

Man har alltmer borjat samordna verksamheten
med andra handikapporganisationers verksamhet,
kanske framforallt med omsorgsvarden. Man har
alltmer insett virdet av samordnad habilitering men
ofta inte kunnat enas om i vilken utstriackning och i
vilken form den skall planeras. Olika landsting har
idag ocksa olika forutsittningar och resurser for
detta. Vilka handikappgrupper kan da bli aktuella
att inlemma i en samordnad habilitering? Tabell 3
visar nagra av dessa grupper och deras ungefirliga
storleksordning. Inom de olika grupperna finns na-
turligtvis en inbordes overlapping. Manga barn ir
flerhandikappade.

Tabell 3. Barnhandikapp-grupper

rorelsehindrade 4 %y
utvecklingsstorda litt 5 %0

gravt 3 %0
synskadade gravt 0,4 %00
horselskadade gravt 0.7 %00
MBD 10—15 Y0
kroniskt sjuka barn I %%

psykotiska barn 0,5 Yoo

Samordnad habilitering

Den samordnade habiliteringen omfattar idag pa de
flesta hall ocksa rorelsehindrade med olika grader
av utvecklingsstorning och andra komplicerande
handikapp som synskada, horselskada och
kramper. Habiliteringen tar ocksd hand om utred-
ning och trining av barn med vissa “normala ut-
vecklingsvarianter’” tex dissocierad eller allmint
forsenad motorisk utveckling. Man inkorporerar

Framfor allt gdller fragan om ocksa alla ovri-
ga utvecklingsstorda barn (dven de utan mar-
kant rorelsehinder) skall omfattas av en sam-
ordnad habilitering.




ocksa vissa gransfall till rorelsehinder tex MBD.
Men framfor allt giller fragan om ocksa alla 6vri-
ga utvecklingsstorda barn (dven de utan markant
rorelsehinder) skall omfattas av en samordnad habi-
litering. Och skall man ocksa i en framtida samord-
nad habilitering ta med alla enbart synskadade och
horselskadade barn, alla autistiska barn och kramp-
barn med speciella svarigheter och kroniskt sjuka
barn med viss invaliditet tex cystisk fibros, reuma-
tiskt sjuka barn? Man har fragat sig hur skall samar-
betet i sa fall ske mellan befintliga organisationer
och verksamheter och hur skall den samordnade

habiliteringen utformas och ledas? Kan inte verk-
samheten bli for stor och klumpig?

Har finns olika synpunkter och olika intressen
foretridda. Kanske man alltfor ofta enbart utgar
fran vad huvudmain eller foretradare for olika verk-
samheter har for onskemal. Kanske planerna ibland
mera blivit teoretiska skrivbordsprodukter én resul-
tat av samlad erfarenhet fran dem som arbetar pa
filtet, och kanske glommer man ibland bort att hora
efter och utga fran vad barnet med handikapp och
familjen i verkligheten har for behov.

UTBILDARE, PLANERARE, VARDPERSONAL M FL
VERKSAMMA INOM VARDOMRADET

Endast hilften av alla anstillda
har ldag foretagshalsovard'

Bestalls fran
TCO-material,
Box 5252, 102 45 Stockholm

TCOs drbusmlhondmnd utvecklar 1 denna
rapport "Bygg ut foretagshilsovarden!”
i syfte att ge alla anstallda tillgang till foretags-
halsovard inom en snar framtid. Detta ar
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