Bostads- och sysselsattningssvarigheter
hos svart handikappad ungdom’

Inga-Maj Juhlin

Problemet
P& uppdrag av Stiftelsen Focus pabdrjades i janua-
ri 1965 en inventering av antalet svart handikap-
pade ungdomar i landet. Syftet var att fa en upp-
fattning om hur ménga sddana personer som var
i behov av sirskilda bostdder med tillgang till
personlig hjilp och service for att kunna fora ett
sjdlvstandigt liv och for att kunna utbilda sig,
arbeta och bidra till sin forsorjning.

Uppdraget har onekligen varit ganska diffust
och det har mott betydande svarigheter att av-

) Fran socialmedicinska institutionen i Uppsala (chef:
prof. Ragnar Berfenstam) och Stockholm (chef: prof.
Gunnar Inghe).
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1000—2000 svenskar i aldrarna 16—40 ar be-
raknas behova sarskilda bostdder samt sar-
skild personlig service for att kunna féra ett
sjalvstandigt liv. Detta konstateras i nedan-
stdende artikel, som ocksa belyser en rad
andra sociala och medicinska foérhallanden
rorande svart handikappade unga manniskor
i vart land. Artikeln bygger pa en undersok-
ning utférd vid de socialmedicinska institu-
tionerna i Stockholm och Uppsala pa upp-
drag av stiftelsen Focus.

Gunnar Inghe &ar professor vid socialmedi-
cinska institutionen, Karolinska institutet,
Stockholm, och konsulent Inga-Maj Juhlin &r
verksam vid Eugeniahemmet som konsulent
for de neurosedynskadade barnen i hela riket.

gransa materialet pa ett adekvat sitt, desto mer
som de primidrdata, som kunnat erhallas endast
undantagsvis varit sa ingaende, att det omedel-
bart framgatt huruvida fallet skulle tagas med
resp. uteslutas. Det har darfor varit nodvindigt att
borja med ett tamligen brett svep for att efter
kompletterande informationer undan for undan
sortera bort handikappade, som inte fyllt ovan-
stdende allmidnt formulerade kriterier. Tva gréns-
dragningsproblem gav sig omedelbart. For det
forsta skulle inte tagas med handikappade, som
klarade sig hjélpligt utan sarskild utrustad bostad
eller personlig service. For det andra skulle inte
heller tagas med handikappade, som var sa svart
invalidiserade, att de inte kunde bli annat an
vardfall oavsett hur man ordnade for dem. Ytter-
ligare tva grupper av handikappade utsorterades
namligen dels blinda och synsvaga, for vilka ser-
viceproblemet ligger pa ett delvis annat plan, dels
mentalt retarderade och andra psykiskt svart ska-
dade, vilka ocksa krdver en annan typ av service
for att fungera pa ett acceptabelt sdtt. For att inte
begreppet ungdom skulle bli for sndvt medtogs
personer fodda aren 1924—1948 dvs. sadana som
arsskiftet 1964/65 var 16—40 ar fyllda.



Metodik och material
Inventeringen har genomforts pa foljande sitt.

a) Den sOkta populationen borde rimligtvis vara
sa hoggradigt invalidiserad, att det utgick fortids-
pension. Vederborande borde dessutom vara berit-
tigad till invaliditetstilldgg. Det kunde ocksa tian-
kas, att vissa personer med invaliditetsersittning
motsvarade beskrivningen ovan. Hos riksforsak-
ringsverket begirdes darfor en forteckning Over
alla som hade invaliditetstillagg eller invaliditets-
ersittning i de berdrda aldrarna. Fran forsakrings-
kassorna i samtliga lin och stader utanfor lands-
ting rekvirerades darefter liakarintyg och foredrag-
ningspromemorior betriffande dessa fall. Detta
material befanns vara ojamnt och delvis inaktuellt.
Foredragningspromemorior fanns endast for dren-
den som avgjorts efter 1 januari 1963. I ett fatal
kassor fanns senare efterkontroller men for fler-
talet tidigare beslutade drenden fanns endast flera
ar gamla ldkarintyg, en del dnda fran 1940-talet.
Materialet kompletterades sedermera ytterligare
bl.a. for att f& med hela 1948 ars kohort. Sam-
manlagt kom forsdkringsmaterialet att uppga till
omkring 3 400 fall (se tabell 1).

Tabell 1. Undersokningsmaterial.

Killa | Antal fal
Forsdakringsmaterial 3.399
Hemsjukvard 872
Sjukhem/alderdomshem 95
Handikappinstitution 158
Handikappforening 420
Utredningar m.m. 287
Summa rapporter 5.231
Dirav avgar dubbelforda 926
Darav avgar okiand vistelseort

m.m. 101
Aterstar 4.204

b) Det stod redan fran borjan klart att man endast
kunde na en del av den sokta populationen genom
forsakringsmaterialet. Enstaka kidnda fall av detta
slag i Oppen vard fanns salunda inte med i RFV:s
forteckning. Det maste finnas en del, som av
nagon anledning inte sokt eller inte beviljats inva-

liditetstillagg eller invaliditetsersdttning. Dessutom
har anstaltsvdrdade inte rétt att uppbdra saddana
tillagg.

Olika viagar provades att komplettera forsak-
ringsmaterialet och fa inventeringen sa aktuell och
allsidig som mojligt. Samtliga hemsjukvardscentra-
ler i landstingen samt sjukvardsstyrelserna i de
landstingsfria staderna tillskrevs angaende perso-
ner, som uppbar hemsjukvardsbidrag eller fatt
avslag pa ansokan ddarom. Sammanlagt erholls
uppgifter om 872 personer. Fran en del hemsjuk-
vardscentraler erholls bade ldkarintyg och utred-
ningar, fran andra endast namnlistor utan diagnos.
De flesta skickade dock forteckningar med kort
beskrivning av patienternas hilsotillstand.

Fran samtliga statliga, kommunala och privata
sjukhem samt lasarettsanknutna langtidsvardsav-
delningar begérdes uppgifter om handikappade i
de berorda aldersgrupperna. Sammanlagt tillskrevs
416 sjukhem; svar inkom fran 381. Dessutom till-
skrevs de 20 alderdomshem, som enligt socialpo-
litiska kommitténs utredning hade unga vardtaga-
re. For att utréna om det var motiverat att in-
hiamta upplysningar dven fran andra éalderdoms-
hem — som uppgar till omkring 1300 — till-
skrevs pa forsok samtliga alderdomshem i Krono-
bergs lan. I Vastmanlands ldn tillfragades alla
kommuner om sina handikappade, inklusive dem
pa éalderdomshem. Intet fall tillhrande den sokta
kategorin péatraffades, varfor en omstdndlig enkit
till samtliga alderdomshem inte ansidgs nodvandig.

Uppgifter inhdmtades vidare fran institutioner
for handikappade t.ex. vanforeanstalter och CP-
institutioner. Aven olika handikapporganisationer
fick forfragningar om sina medlemmar. Bl.a. kon-
taktades DHR:s ombudsmén samt Riksforeningen
mot polio; fran riksforeningens 18 ldnsavdelningar
erholls svar fran 10. Fran CP-utredningen och
Trekloverhemsutredningen samt fran de brev till
Lis Asklund, vilka utgjorde en del av upptakten
till insamlingen for Stiftelsen Focus, erhdlls ytter-
ligare fall.

Uppgifterna har varit av vixlande karaktir.
Fran DHR erholls namn och adress samt uppgif-
ter om handikappets art. Polioféreningarnas kar-
totek inneholl sinsemellan olikartade data, i en del
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fall endast namn och adress samt anteckningar om
hjdalpmedel, i andra fall dven utforliga beskriv-
ningar av skadorna. Fran tre lansavdelningar over-
sandes aktuella utredningar.

Det Overvagdes att komplettera materialet ytter-
ligare genom direkta forfragningar till samtliga
distriktsskoterskor. Efter forhandssonderingar och
forfragningar pa prov skrinlades dock tanken har-
pa; distriktsskoterskornas arbetsborda uppgavs inte
medge ytterligare belastning.

Materialet i denna andra etapp av undersok-
ningen omfattade 1 832 personer. Av dessa hade
endast 612 invaliditetstillagg eller invaliditetser-
sdttning. Sammanlagt forelag nu 5 231 rapporter.
Av dessa befanns 926 vara dubbelforda, medan
101 fall maste utga, da uppgifter saknades om
bl.a. vistelseort. Antalet kvarstaende fall uppgick
alltsa till 4 204.

¢) Det insamlade materialet var synnerligen oen-
hetligt. Forekommande ldkarintyg inneholl i regel
intet om nu-ldaget. I forsdkringskassorna hade la-
karintygen  och  foredragningspromemoriorna
framst utgjort underlag for pensionsbedomningar
och ofta saknades sddana fOr inventeringen vik-
tiga data som skolgang, yrkesutbildning och bo-
stadsforhallanden. Aven i Ovrigt var uppgifterna
delvis alltfor knapphindiga for att tillata en be-
domning av de aktuella forhéllandena.

For att fa ett rikligare och jaimnare sakunder-
lag utarbetades darfor ett enkdtformulédr innefat-
tande personliga data, vistelseort, diagnos, sjuk-
domsbeskrivning, behov av hjilp och tillsyn, behov
av hjalpmedel vid forflyttning, skolgang, yrkes-
verksamhet samt bostadssituation. Enkitformula-
ret provkordes forst pa vissa grupper samt Over-
arbetades. Direfter fOretogs en grovsortering av

Tabell 2. Huvudsaklig handikappdiagnos inom olika kategorier av material

Med
s Ofull- Blinda | Mentalt
Sjukdomsgrupp F?Zﬁs G;:ﬁs (:‘rir:::-e stindigt och retarde- | Summa
forhall. utredda | synsvaga [rade m.fl.

1. Infektionssjukdomar 156 158 401 48 2 765
1I. Tumorer 11 13 12 5 29 8 78
111, Allergiska och endo-

krina sjukdomar m.m. 6 7 4 8 212 10 247
V. Blodbildande organens

och blodets sjukdomar 4 — 10 2 1 1 18
V. Mentala sjukdomar — — —_ — — 623 623
VI. Nervsystemets och

sinnesorganens sjuk-

domar 378 296 65 140 306 210 1395
VII. Cirkulationsorganens

sjukdomar 5 10 3 7 — — 25
VIII. Respirationsorganens

sjukdomar — 2 — — — — 2
X. Uro- genitalorganens

sjukdomar — 1 1 1 — — 3
XII. Hudsjukdomar 2 —_ —_ —_ 2 — 4
XIII. Rorelseorganens

sjukdomar 200 48 78 37 S —— 368
X1V. Medfodda missbild-

ningar 49 30 32 8 145 20 284
XVII. Yttre skador 68 22 82 18 15 2 207
Oviss diagnos 3 18 2 42 12 11 88
Summa | ss2 | e0s | 690 | 316 | 727 887 | 4107
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hela materialet och till alla som preliminéart kunde
véantas tillhora den sokta populationen och som
vistades i enskilda hem skickades enkatformuldret
per post tillsammans med en sidrskild skrivelse.
For de institutionsvardade fylldes blanketten i
genom vederborande institutions forsorg. Samman-
lagt utsindes 1 653 blanketter. Av dessa besvara-
des 1255, medan 40 brev kom i retur med obe-
stallbar adress och 358 ej besvarades.

d) Efter enkiten sorterades materialet definitivt
varvid hidnsyn togs till de samlade uppgifterna om
patienternas hilsotillstand samt aktuella bostads-
och sysselsiattningsforhallanden. Foljande kategori-
er erholls (jfr tabell 2).

1) Den sokta populationen dvs svart handikappa-
de i behov av sidrskild service betraffande bostad
och personlig hjalp som forutsdttning for sjalv-
standigt liv, utbildning och arbete, i det foljande
kallade focuspopulationen. For samtliga dessa fall
forelag utover andra data enkatformuldr ifyllda
av vederborande sjdlva, anhoriga eller personal
vid vardinstitutioner.

2) Grinsfall som inte helt tacker ovanstaende
definition. Hiri ingar a) svarare fall som aldrig
kan bli annat dn vardfall hur man an ordnar for
dem, b) lattare fall som klarar sig hjilpligt utan
sarskild bostad eller personlig service samt c)
andra fall med ordnade bostadsforhédllanden och
utan behov av sirskild service dirutover. Aven
for flertalet av dessa fall forefanns ifyllda enkit-
formular eller andra fullt tillfredsstillande utred-
ningsdata.

3) Fall med nagot sd nir ordnade arbetsforhdllan-
den. Ur handikappsynpunkt var dessa fall i stort
sett jamforbara med 1 och 2 ovan men de hade
det bittre ordnat omkring sig och bidrog till sin
forsorjning. Samtliga hade invaliditetsersittning.

4) Ofullstindigt utredda fall vilka inte besvarat
enkiten eller vars brev kommit i retur och for
ovrigt var alltfor

vilka utredningsmaterialet i
knapphandigt. Sannolikt skulle flertalet av dessa
fall egentligen ha tillhort kategori 1, en mindre del
kategori 2.

S) Blinda och synsvaga.

6) Mentalt retarderade m.fl. Hit fordes ocksa ett
mindre antal svart psykiskt sjuka, epileptiker,
hjarnskadade och andra med progredierande men-
tala forandringar i langt framskridet stadium.

7) Under utredningens gang slutligen avied 97
personer, vilka inte har medtagits vid den fort-
satta bearbetningen.

Av dessa 7 kategorier dr det tydligtvis den forsta
som foreliggande inventering framst vill na. Efter-
som gransdragningen till den andra kategorin &r
flytande och i enskilda fall timligen osdker, kan-
ske rent av godtycklig, har det dock ansetts
lampligt att lata den socialpolitiska redovisningen
langre fram avse savil den egentliga focuspopula-
tionen som dessa gransfall, sammanlagt omkring
1 500 fall. Om de ofullstandigt utredda (4 ovan)
hade kunnat klarlaggas mera ingaende, skulle
antalet hithorande fall sannolikt ha stigit till over
1 800. Aven om malsittningen varit att forsoka
finna s& manga handikappade av detta slag som
mojligt, finns det sdkert ytterligare liknande fall,
som det inte gatt att fa tag pa. Redovisningen i
det foljande ligger darfor utan tvivel i underkant.
Materialet torde dock kunna ge en viss forestall-
ning om storleksordningen av de otillfredsstillda
servicebehoven pa detta omrade.

Medicinska data

I tabell 2 har materialet ordnats i medicinska hu-
vudgrupper enligt den internationella statistiska
sjukdomsklassifikationen. Avlidna har inte medta-
gits, emedan diagnosen i flertalet fall varit okédnd.
I yttterligare ett 90-tal fall var diagnosen sa ofull-
standigt kidnd, att fallen inte kunde klassificeras.
Sarskilt vid mer @n ett handikapp hade klassifika-
tionen stundom mott vissa svarigheter. Det &r
alltsa fragan om en ratt grov och summarisk in-
delning.

Att midrka dr att vissa huvudgrupper av sjuk-
domar helt saknades 1 materialet. Detta gillde
digestionsorganens sjukdomar (IX) samt — ritt
naturligt — havandeskapets (XI) och spidbarnens
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sjukdomar (XV). Andra sjukdomsgrupper var en-
dast sparsamt foretradda t.ex. blodsjukdomar (IV)
och sjukdomar i cirkulations-, respirations- och
urogenitalorganen samt huden (VII, VIII, X och
XII). Ett tamligen begrdnsat antal sjukdomsgrup-
per dominerade saledes helt.

Hos bada konen var den vanligaste sjukdoms-
gruppen “Nervsystemets och sinnesorganens sjuk-
domar” (VI), som omfattade 34 % av samtliga
fall. Inom gruppen dominerade ett fatal sjukdo-
mar helt. Multipel skleros forekom i 340 fall, dvs
8 % . MS-fall patraffades i alla kategorier men var
vanligast bland focusfallen (14 %) och gransfal-
len (21 %). Det fanns vidare 417 CP-fall, dvs
10 %, @ven dessa spridda i samtliga kategorier
men foretradesvis bland focusfallen (18 %) och
gransfallen (17 %). Epilepsi forekom i 97 fall
(drygt 2 %), flertalet bland mentalt retarderade.
Sjukdomar i den motoriska neuronen och muskel-
atrofier forekom i 45 fall, dvs i ca 1 %. Andra
ryggmargssjukdomar som syringomyeli, Morbus
Friedreich m.fl. uppgick till 79 fall motsvarande
2 % av hela materialet. Bade sjukdomar i den
motoriska neuronen och andra ryggmaérgssjukdo-
mar var vanligast forekommande bland focusfal-
len, av vilka de utgjorde sammanlagt 8 %. Att
marka ir slutligen ett stort antal dgonsjukdomar
av olika slag bland blinda och synsvaga.

Den darnast storsta sjukdomsgruppen var “In-
fektionssjukdomar” (I) med ca 19 % av alla fall.
Den helt dominerande diagnosen var polio som
med 750 fall var den vanligaste enskilda sjukdo-
men i hela materialet (18 %). Fall med ordnade
arbetsforhallanden hade polio i inte mindre in
59 %. Detta visar att det vid polio i betydande
utstrackning varit mojligt att ordna det hyggligt
for de sjuka i socialt avseende. Av focusfallen
hade 18 % polio, av griansfallen 26 %.

Som nr 3 kom gruppen psykiska sjukdomar (V)
med 623 fall dvs 15 % av samtliga. Det Overva-
gande flertalet var mentalt retarderade och — i
enlighet med Kklassificeringen av de olika kategori-
erna ovan — har dven fatalet andra psykiskt sjuka
i materialet forts till denna kategori.

Skelettets och rorelseorganens sjukdomar (XIII)
intog med 368 fall (9 %) fjarde platsen. Denna
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sjukdomskategori var som viantat vanligare bland
kvinnorna (11 %) an bland minnen (7 %). Tva
diagnoser dominerade helt namligen reumatisk
artrit (175 fall och drygt 4 %) samt Ovriga sjuk-
domar i muskler, senor och fascior (142 fall och
drygt 3 %), vari bland annat ingar myasthenia
gravis. Bada dessa sjukdomsgrupper var vanligast
bland focusfallen, av vilka de utgjorde 10 % res-
pektive 11 %. Sammanlagt utgjorde skelettets och
rorelseorganens sjukdomar med 23 % en betydan-
de del av focusfallen liksom av fallen i ordnat
arbete (25 %).

Medfodda missbildningar (XIV) intog femte
platsen med 284 fall (7 %). En stor del av dessa
fall fordes i denna sammanstéllning till kategorin
blinda och synsvaga.

Pa sjitte plats kom endokrina sjukdomar m.m.
(IIT) med 247 fall dvs 6 %. Det var huvudsakli-
gen fragan om diabetes (drygt 5 %) och gillde
framfor allt blinda och synsvaga av vilka diabe-
tikerna utgjorde 29 %.

Pa sjunde plats slutligen kom foljdtillstand efter
olycksfall (XVII) med 207 fall. Sddana fall var
betydligt vanligare bland miannen (8 %) an bland
kvinnorna (1 %). I viss man ar det kanske en
overraskning att olycksfall inte spelade en storre
roll inom denna population av svart handikappa-
de. Det dr mojligt, att om olycksoffren Overlever,
blir deras handikapp i regel inte sa svara, att de
kommer med vid en inventering av detta slag.

Ovriga sjukdomskategorier var som sagt endast
representerade av enstaka fall. Tydligt ar alltsa
att ett mindre antal vil avgriansade sjukdomar ar
helt dominerande bland de svarast handikappade.
Om man bortser fran blinda och synsvaga samt
mentalt retarderade utgdr dessa sjukdomar polio,
MS, CP, perifera nervsjukdomar, reumatisk artrit,
vissa muskelsjukdomar som myasthenia gravis
samt ryggradsfraktur och amputation av under-
benen.

Av betydande intresse ar tidpunkten for sjuk-
domsdebuten (se tabell 3). Harvid bortses helt
Inklusive medfédda
missbildningar, som redovisats ovan, har ett stort

fran mentalt retarderade.

antal handikapp manifesterats redan under de fem



Tabell 3. Alder vid sjukdomsdebuten

Hela ddrav i procent
Kon antalet | o 4 | 5 9 |10—14|15—19 [20—24 | 25—29 | 30—34 [35—39*| uppgift
fall ir ir ir ir &r ir ir saknas

Focusfall
miin 439 | 399 8,9 73 | 13,0 | 132 8,2 41 1,8 3,6
kvinnor 443 | 339 95 | 11,5 | 147 | 153 77 27 | 09 3.8
Gransfall
min 257 | 39,7 5.4 5.8 93 | 12,1 | 128 70 | 23 5.4
kvinnor 348 | 273 72 78 | 132 | 124 | 147 | 103 1,7 5,5
Med ordnade ar-
betsforhallanden
min 484 | 246 | 134 | 126 | 169 | 122 | 114 54 | 19 1,7
kvinnor 206 | 330 | 189 | 194 | 160 5,8 3,4 1,5 | 05 1,5
Ofullstandigt
utredda
min 150 | 24,0 3,3 X 33 | 127 6,7 27 | 27 | 420
kvinnor 166 14,5 4,8 6,0 9,6 11,4 7,2 3,6 1,8 41,0
Blinda och
synsvaga
min 411 | 21,2 4,4 58 | 10,5 97 | 136 | 119 | 5.1 17,8
kvinnor 316 | 20,9 3,8 54 54 | 148 | 152 79 | 57 | 209
Summa 3220 | 286 | 83 | 87 | 120 | 123 | 106 | 61 | 25 | 108

* Inklusive 6 fall som debuterade vid 40 ars &lder.

forsta levnadsaren (29 %). Sjukdomsdebuten vi-
sade i Ovrigt betydande spridning i aldersgrupper-
na. I 58 % hade handikappet debuterat fore 20
ars aldern, i over 80 % fore 30 ars aldern. Sar-
skilt bland focusfall och grinsfall fanns en tendens
till tidig handikappdebut. Bland blinda och syn-
svaga debuterade handikappet ddremot visentligt
senare an for andra handikappkategorier.

Inom de olika sjukdomsgrupperna varierade
sjukdomsdebuten markant. Polio visade ingen tyd-
lig 6vervikt for nagon aldersperiod i debuten. For
nervsystemets och sinnesorganens sjukdomar var
tidigdebut betydligt vanligare: i 44 % redan i
0—4 ars aldern. Detta gillde nistan uteslutande
CP-fallen. Muskelatrofi, syringomyeli m.m. upp-
tradde betydligt senare och MS-fallen debutera-
de i regel forst i vuxen alder. Aven skelettets och
rorelseorganens sjukdomar visade stark spridning
av handikappdebuten. Sérskilt en del muskelsjuk-
domar t.ex. myasthenia gravis upptradde ganska
tidigt, medan flertalet fall av reumatisk artrit de-
buterade forst i vuxen alder, dock med markanta

undantag. Olycksfall som handikapporsak visade,
kanske som vintat, den tydligaste forskjutningen
till vuxen alder.

Demografiska data
Fordelningen av fallen Over landet har studerats
i ett antal diagram. For hela materialet framkom
inga patagliga ojamnheter. Visterbottens lin och
Norrbottens ldn visade dock nagot hogre frekvens
in Ovriga omraden, mellan vilka skillnaderna inte
var storre dn att de kunde tillskrivas slumpen.
Om man granskar de olika delpopulationerna
var for sig, framkommer dock att denna jimna
fordelning endast dar skenbar. De egentliga focus-
fallen (1 a) visade lagst frekvens i storstadsregio-
nerna. Det fanns betydligt flera fall i vissa av
smalandslinen och angransande omraden. Hogst
var frekvensen i Norrland, sdrskilt ovre Norrland.
Om grinsfallen medréknas (1 b), blir intrycket i
stort sett detsamma: ldgst frekvens i de tre stor-
stiderna Stockholm, Goteborg och Malmo, hogst
i vissa av norrlandslinen (Gavleborgs lin, Vister-
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A = Stockholm
B = Stockholms lin

= Uppsala lin

D = Sodermanlands lin
E = Ostergotlands lin
F = Jonkopings lin
G = Kronobergs lin
H = Kalmar lin
I = Gotlands lin
K = Blekinge lin
L = Kristianstads lin
M6 = Malmo stad
M = Malmohus lin (utom Malmo)
N = Hallands lin
Gg = Goteborgs stad

= Goteborgs och Bohus lin
(utom Goteborg)
= Alvsborgs lin
— Skaraborgs lin
= Viirmlands lin
= Orebro lin
— Viistmanlands lin
W = Kopparbergs lin
X = Giivleborgs lin
Y = Viisternorrlands lin
Z = Jiimtlands lin
AC = Viisterbottens lin

CHwumw O

BD = Norrbottens lin

Diagram 1. Antalet fall per 100.000 inv. i olika lin och stider
a) De egentliga focusfallen.
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b) De egentliga focusfallen inklusive gréansfall.
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bottens ldn och Norrbottens ldn). Trots vissa ore-
gelbundenheter i fordelningen torde man véga
péstd, att hogt urbaniserade omraden och inflytt-
ningskommuner i stort sett har lag frekvens, om-
raden med lag urbaniseringsgrad respektive ut-
flyttningskommuner hog frekvens. Detta &dr ritt
naturligt: svart handikappade och deras familjer
torde i stort sett tillhora de stationdra i samhillet,
de stannar vanligen didr de en gang hamnat. Pro-
blemet svart handikappade ungdomar synes darfor
vara relativt storst i de icke expanderande omra-
dena av vart land, vilket torde innebéra vissa prak-
tiska svarigheter betriaffande service och sysselsitt-
ning.

Av intresse dr ocksa att notera fordelningen av
det relativt begrinsade antalet fall med nagot sa
nir ordnade arbetsforhallanden, alla med invali-
ditetsersattning (1 ¢). For dessa var fordelningen
nirmast den motsatta. Hogst var frekvensen i
Goteborg. Den var timligen hog ocksa i de andra
storstiderna och ldnen kring dessa, medan vissa
icke expanderande lin i bade Gotaland, Svealand
och sarskilt Norrland visade laga frekvenstal. Det
ar alldeles tydligt, att omraden med ett rikare
differentierat naringsliv ofta kunnat ordna for sina
svart handikappade pa arbetsmarknaden, vilket
endast undantagsvis varit mojligt i t.ex. storre
delen av Norrland.

Blinda och synsvaga var nagot jimnare forde-
lade Over landet, dock med vissa undantag (t.ex.
Gotland och Bohusldn). De mentalt retarderade
ddremot var synnerligen ojimnt forekommande;
att marka ar dock att inventeringen inte innefattat
de manga anstalterna for psykiskt efterblivna,
varfor ett narmare studium av de mentalt retarde-
rade i1 foreliggande sammanstillning saknar in-
tresse.

Det skulle ha varit av intresse att d@ven studera
de enskilda sjukdomarnas fordelning Over landet.
Antalet fall i respektive sjukdom dr emellertid for
begrdnsat hiarfor; endast for polio med dess 750
fall kan en sddan undersokning lona sig. Polio-
fallen var inte alldeles jimnt fordelade men inte
heller pafallande ojamnt; nagot regionalt monster
i fordelningen framtridde icke. Troligen har

framst lokala tillfalligheter spelat in. Som bekant
brukar polioepidemierna ocksa vara ganska ojamnt
fordelade Over landet.

Det fanns nagot flera médn dn kvinnor i materia-
let (tabell 4). For flertalet kategorier var skillna-
den inte sirskilt betydande; bland fall med ordna-
de arbetsforhallanden (och med invaliditetsersitt-
ning) dominerade dock ménnen stort. Detta torde
vara ett uttryck for att samhillet i forsta hand
forsoker hjilpa handikappade mén in i produktio-
nen.

Tabell 4. Fordelning pa kon

Main Kvinnor
Kategori Antal | Pro- | Antal | Pro-
fall | cent | fall | cent
Focusfall 439 | 49,8 443 | 50,2
Grinsfall 257 | 42,5 348 | 57,5
Med ordnade
arbetsforhallanden 484 | 70,1 206 | 29,9
Ofullstandigt utredda 150 | 47,5 166 | 52,5
Blinda och synsvaga 411 | 56,5 316 | 43,5
Mentalt retarderade
m.fl. 440 | 49,6 447 | 50,4
Summa | 2181 | 53,1 | 1926 | 469

Medelaldern i materialet var 31 ar, i regel med
sma skillnader mellan de olika kategorierna. Un-
dantag utgjorde de mentalt retarderade med en
medelalder pa endast 28 ar. Vanligen okade an-
talet handikapp med stigande élder (jfr diagram
2). Detta dr helt naturligt, eftersom det undan for
undan tillkommer allt flera svart handikappade
till foljd av sjukdom och skador. For manga av
dessa sjukdomar sjunker ju dodligheten nu undan
for undan. De mentalt retarderade i materialet
blev tviartom allt firre vid stigande alder, vilket
troligen framst ar ett uttryck for att allt flera om-
hindertages pa anstalt, nédr de blir dldre.

Av focusfallen var omkring 3/4 ogifta och
endast omkring 15 % gifta, medan nagra varit
gifta tidigare (tabell 5). Bland gréansfallen ddaremot
var 1/3 av ménnen och 1/2 av kvinnnorna gifta,
formodligen ett uttryck for att en stor del av
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Diagram 2. Antalet fall per 100.000 individer
inom olika aldersgrupper.
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grinsfallen var mindre svart handikappade &n
focusfallen. Bland fall med ordnade arbetsforhal-
landen var flertalet méan gifta mot knappt 1/3 av
kvinnorna — troligen &terigen beroende pa att
invalidiserade hustrur oftare dn invalidiserade mén
far stanna i hemmet i stillet for att bli foremal
for rehabiliterande atgérder.

Bostadsfoérhallanden

I det foljande diskuteras endast den egentliga un-
dersokningspopulationen, focusfallen, samt grans-
fallen. Inte fullt 1/5 av dessa vardades vid tiden
for inventeringen pa anstalt, nagot fler av focus-

Tabell 6. Vardform

Tabell 5. Kon och civilstand

dédrav i1 procent

. Antal
Kon fall og g sk 4 | upP8.

saknas
Focusfall
man 439 | 75,6 116,2 | 2,1 | 0,5 5,7
kvinnor 443 | 74,7 | 14,7 | 5,2 | 0,5 5,0
Grinsfall
man 257 [58,4(323]08 | 1,2 | 74
kvinnor 348 | 44,3 149,1 | 2,0 | 1,4 3,2
Fall med
ordnade
arbetsfor-
héllanden
man 484 | 32,0 (57,4 25 | — 8,1
kvinnor 206 | 61,2 | 30,6 | 44 | 0,5 3.4

fallen dn av gransfallen och nagot flera min
4n kvinnor (se tabell 6). Pifallande var den ojam-
na forekomsten av anstaltsfall i olika delar av
landet (jfr diagram 3). I atskilliga ldn var over 1/4
omhidndertagna pa anstalt (t.ex. Kalmar ldn, Got-
lands ldan, Goteborgs- och Bohus ldn, Kopparbergs
ldn, Givleborgs lin och Visterbottens ldn). I
Malmo ddaremot vardades endast en av de 24 han-
dikappade i staden, som patraffades vid denna in-
ventering, pa anstalt.

Denna starka variation kan ha flera orsaker.
Den kan bero péa skiftande tillging pa slutna
vardplatser for handikappade i olika delar av lan-
det. Den kan ocksa bero pa vixlande ambitioner
att ordna for handikappade i Oppen vard — pa
sina héll kan man ha funnit det enklare att hellre

) Hela An- dédrav i procent Enskilt didrav i procent Uppaift

Kén antalet | stalts- vanfore-| sjuk- | annan | hem [fordldra-| egen inne- | saknas
fall vard anstalt | hem | anstalt hem | bostad | boende

Focusfall

man 439 91 56,0 44,0 —_ 334 68,6 26,3 5,1 14

kvinnor 443 79 46,8 45,6 7,6 356 62,9 29,5 7,6 8
Grinsfall

méan 257 50 24,0 72,0 4,0 205 50,2 44,9 4.9 2

kvinnor 348 48 20,8 79,2 — 298 33,9 60,1 6,0 2
Summa | 1487 | 268 | 410 | 560 | 30 | 1193 | 550 | 389 | 60 26
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Diagram 3. Anstaltsvdrdade
i olika lidn och stader

i procent

(focusfall och grinsfall)

1ata dem ligga kvar pa vardanstalten. I nagon man
kan den ocksd aterspegla vixlande ambitioner att
ordna med invaliditetstilligg for de handikappade.
Om invaliditetstilligg inte utgatt, foreligger okad
risk att undersokningar forbisett fall i 6ppen vard,
vilket maste tendera att stegra anstaltsfallens rela-
tiva andel av handikappopulationen.

Att marka ar att focusfallen oftare ldg pa van-
foreanstalt, gransfallen oftare pa sjukhem. Detta
torde dels bero pa att det fanns nagot flera ung-
domar i den egentliga focuspopulationen och att
somliga av dessa fullgjorde sin skolgédng och yrkes-
utbildning pa vanféreanstalt, dels pd att bland
gransfallen ocksd fanns ett antal sdrskilt svart
invalidiserade — bl.a. atta helt sdngbundna —
som blivit definitiva sjukhemsfall. De olika sjuk-
domarna kravde ocksa anstaltsvard i skiftande ut-
strackning. Av focusfall och gréinsfall med polio
behovde knappt 9 % anstaltsvard, av neurologiska
och traumatiska fall diremot ca 22 %.

Att Over 4/5 vistades utanfor vardinrittningar
ar en viktig omsténdighet. Av focusfallen bodde
ca 2/3 i fordldrahemmet. Av gransfallen hade be-
tydligt flera egen bostad (45 % av méannen och
60 % av kvinnorna). Detta torde frimst bero pa
att dit ocksa forts ett griansskikt av nagot lattare
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fall. Som ovan papekats finns det dessutom —
och kanske just darfor — betydligt flera gifta
bland grinsfallen, sdrskilt bland kvinnorna. I regel
torde f.6. kvinnor ha nagot ldttare att klara sig
pa egen hand dn mén; detta tycks sla igenom dven
bland forhdllandevis svért handikappade. Det var
ocksa nagot flera kvinnor d@n min bland de 72
inneboende, vilket utgjorde 6 % av samtliga
boende i enskilda hem.

Att mérka ar att i 6ver 20 % saknade de hem-
mavarande tillgdng till kok respektive kokvra; i
ytterligare 3 % saknades uppgifter hdrom (tabell
7). D4 man har svart att tinka sig, att kokmdojlig-
heter skulle ha saknats helt i sddan utstrackning
i for ovrigt oftast moderna lagenheter (se nedan),
maste svaret tolkas sd att kok eller kokvra av olika
skdl varit oatkomliga for de handikappade trots
att de vistats i fordldrahemmet eller t.o.m. i sitt
eget hem. Detta understryker vikten av att handi-
kappades ldgenheter gores mer handikappvinliga.

Flertalet av ldgenheterna synes som sagt ha
varit moderna. Som exempel md ndmnas central-
varme. I cirka 75 % fanns centralviarme i ligen-
heten, medan uppgift hirom saknades i 20 %.
Vid bostadsrikningen 1960 framkom, att det i
hela landet fanns centralvirme i 74 % av ldgen-
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Tabell 7. Bostadsstandard bland dem som vistades i enskilda hem

dérav i pro- dirav i procent tillgang till
Hela cent tillgang till s I
Grupp antalet
och kon hemma- | kok |uppgift El - ; uppgift
boende | resp. | hirom | CV [ A" | bad |dusch| kyl | hiss | hirom
gas ten lopp
kokvrd| saknas saknas
Focusfall
min 334 | 73,1 3,6 66,5 | 64,1 | 74,0 | 73,4 | 59,3 | 41,3 | 66,5 4,5 22,8
kvinnor 356 | 75,0 3,4 69,4 | 64,9 | 75,6 | 75,0 | 59,0 | 40,4 | 66,9 | 11,0 | 21,6
Gransfall
man 205 78,0 4.4 72,2 | 72,2 | 80,0 | 80,0 | 70,2 | 49,8 | 70,2 | 12,2 17,6
kvinnor 298 83,6 1,3 79,2 | 76,2 | 83,2 | 83,6 | 72,1 | 51,3 | 79,5 9.4 15,1
Summa | 1193 | 773 | 31 |71 |87 | 778 | 77,5 | 643 | 450 | 705 | 90 | 196

hetsbestdndet; darvid saknades uppgift endast i
1 %. Liknande jamforelsedata kan anforas for
andra utrustningsdetaljer. I stort sett forefaller allt-
sd de handikappade ha ungefiar samma ligenhets-
standard som befolkningen i Ovrigt. Det kanske
t.o.m. finns nagot farre bristlagenheter i de han-
dikappades bostadsbestand.

Men dessa frekvenstal dokumenterar ocksa att
atskilliga handikappade alltjaimt bor omodernt. Om
man tar hinsyn till bortfallet pa 20 %, om vilka
man intet vet betraffande ldgenheternas utrust-
ning, och antar att det dven bland dessa fanns en
del bristfalligheter, visar det sig visserligen att bara
omkring 3 % saknade rinnande vatten och av-
lopp men att minst 9 % av lidgenheterna saknade
centralvirme, 10 % Xkylskap, 12 % modern el-
eller gasspis och 16 % bad. Minst 13 % saknade
tillgang till savidl bad som dusch. I regel var det
nigot vanligare med bristlagenheter bland focus-
fallen #n bland gransfallen, Oversatt i absoluta tal
innebir detta att ca 35 av focusfallen och grins-
fallen bodde i ligenheter utan rinnande vatten och
avlopp, over 100 utan centralvirme eller kylskap,
140 utan modern spis, 190 utan badrum och minst
150 utan tillging till vare sig bad eller dusch. For
dessa svart handikappade, till stor del rullstols-
bundna och med andra avancerade rorelsehinder
(se nedan), medfor sadana brister i ligenheterna
avsevirt forsvdrade mojligheter att klara sig pa
egen hand eller med ett minimum av service.
Endast 155 forfogade Over invalidbostader, mot-
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svarande 9 % av focusfallen och 16 % av grins-
fallen.

En anmérkningsvird uppgift dr att hiss endast
skulle ha funnits i omkring 9 % av ligenheterna.
Delvis kanske detta kan forklaras av att manga
bodde i egnahem, sarskilt pa landsbygden, andra
i bottenplanet i fastigheterna. Troligen har dock
uppgifterna om hiss delvis blivit ofullstandiga.

I 1965 éars folkriakning anvindes som norm for
trangboddheten mer dn 2 boende per rum, koket
oraknat. Trangboddhetsfrekvensen i hela landet
uppgick till 4—5 %. 1 foreliggande undersokning
fanns uppgifter om boendetitheten i 509 focus-
fall (motsvarande 74 % av samtliga hemmaboen-
de) samt 394 grinsfall (78 %). Trangboddheten
befanns uppga till 5 % resp. 3 %, alltsa densam-
ma som for hela befolkningen. Mer dn en boende
per rum forekom i 44 % resp. 42 %. 1 Over
hilften av alla fall fanns det alltsd endast en per-
son eller mindre per rumsenhet. Huruvida detta
kan tolkas sa att 6ver hilften av alla handikappade
kunde disponera eget rum dr naturligtvis ovisst.
Systemet med finrum torde ingalunda vara for-
svunnet dn. Jamforande uppgifter for hela befolk-
ningen saknas.

Aven om boendetitheten salunda var lagre for
handikappade dn for befolkningen i Ovrigt, maste
papekas att en stor del av de handikappade allt-
jamt nodgades dela rum med andra personer.
Detta ar utan tvivel betydligt mera besvirande



in om friska mainniskor maste dela rum. De
handikappade, som har svart att forflytta sig, kdn-
ner sig mera till hinders dn andra. For de friska
rumskamraterna ar de sidkerligen ocksa i manga
fall i vigen, bortsett frin andra mera svarmétbara
psykologiska faktorer.

Mainga av de handikappade framforde Onske-
mal om forbittring av bostadsforhallandena. Det-
ta far naturligtvis ses mot bakgrunden av deras
svara handikapp, som i eminent grad gor dem
beroende av bekviama, ldttskotta och sarskilt in-
redda bostdder for att Oover huvud taget kunna
fungera pa ett acceptabelt sitt. Med hénsyn hartill
ter sig onskemdlen om bostadsbyte hos 21 % av
focusfallen och 5 % av grinsfallen som Over-
raskande fi. S&dan forsiktighet i onskemal dr en
gammal erfarenhet vid postenkiter — om veder-
borande i stillet stillts infor konkreta fragor:
skulle ni vilja bo i en sddan har av Focus projek-
terad bostad med service av det och det slaget,
skulle svarsfrekvensen formodligen ha blivit en
helt annan. Annu fiarre framstéillde Onskningar
om forbittringar av den aktuella bostaden (2 %
resp. 5 %). Det gillde t.ex. borttagning av trosk-
lar, installerande av badrum eller hiss eller all-
min modernisering av lagenheten. I regel gillde
de framforda onskemalen forbattringar, som skulle
ha kunnat ske inom invalidbostadsbidragens ram.

Utbildning och sysselséttning

Flertalet av de undersokta hade fullgjort skol-
plikten. Av focusfallen hade dock 15 % bristfil-
lig skolgang, medan 0,7 % inte gatt i skola alls.
Bland grinsfallen var motsvarande frekvenstal
10 % respektive inte mindre an 12 %. Over 1/5
av griansfallen hade alltsa inte fatt ordentlig skol-
utbildning. Att si manga inte alls gatt i skola
beror frimst pa den restgrupp av definitiva vard-
fall, som ingar bland gransfallen — for somliga av
dessa har det tydligen ansetts omdjligt att genom-
fora skolundervisning Over huvud taget. Troligen
har det bland gréansfallen ocksa kommit med en
del som forutom sitt fysiska handikapp ocksa
varit mentalt retarderade — av det utsinda frage-
formulédret att doma atminstone ett 20-tal. Mojli-
gen kan det finnas ytterligare sadana fall. Nagra

av de grinsfall som ej fatt nagon undervisning,
hade t.ex. bidiagnosen hydrocephalus, dock utan
direkta uppgifter om intellektuella brister.

Av dem som helt eller delvis fullgjort skol-
gangen hade 66 % av focusfallen och 80 % av
griansfallen fullgjort denna i vanlig folkskola. Un-
dervisning i hemmet hade skett i begrdnsad ut-
strickning (6 % resp. 2 %), undervisning pa an-
stalt betydligt oftare (28 % resp. 18 %), vanligt-
vis pa vanforeanstalt, i ett mindre antal fall pa
CP-institution eller sarskola. For somliga hade
skolgangen splittrats mellan hemortens folkskola
och vanforeanstalten.

Man kan alltsa utldsa att griansfallen — sedan
rena vardfallen utsorterats — helt naturligt haft
storre mojligheter dan focusfallen att genomfora
en normal skolgdng. Av focusfallen hade inte
mindre dn 1/3 nodgats fullgora skolgangen pa an-
stalt eller — undantagsvis — i hemmet och for
inte s fi (ca var sjunde) forelag alltjamt brister.
Nagra gick dock alltjamt i skola.

Att mirka dr att brister i skolgangen forekom
i synnerligen varierande utstrickning i olika delar
av landet (jfr diagram 4). Om man fOr att inte
nodgas laborera med allt for sma tal slar ihop
focusfall och gréansfall, visar det sig, att somliga
omraden (t.ex. Stockholm stad, Stockholms lan,
Blekinge lan, Skaraborgs lin och Uppsala ldn)
endast redovisade ett fatal fall med ofullstindig
skolutbildning. P4 andra hall (t.ex. i Kronobergs
lan, Goteborg, Alvsborgs ldn, Virmlands lin och
Vistmanlands 1in) redovisades brister i skolutbild-
ningen hos omkring 1/4 — en bekymmersamt hog
siffra. I dessa lan hade nagot farre gatt i folkskola
in i andra ldin men framfor allt var det betydligt
firre som undervisats pa anstalt — daremot hade
nagot flera erhallit enskild undervisning i hem-
met dn pa andra hall i landet.

Att mirka ar vidare att nédrheten till vanfore-
anstalt tycks ha spelat en viss roll. I Stockholm
hade relativt fa ofullstindig skolgang (7 %), men
det redovisades ocksd en tamligen lag siffra for
undervisning i vanlig skola (54 %). Diaremot hade
pafallande manga gatt i skola pa vanforeanstalt
eller annan vardinrittning (39 %). I Malmo dar
betydligt flera haft ofullstindig skolgang (21 %)
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och folkskoleundervisning forekommit i ungefdr
samma omfattning som i Stockholm, hade dir-
emot endast 4 % undervisats pa anstalt, medan
21 % fatt enskild undervisning. I Malmohus lin
i ovrigt med ungefir lika ménga bristfalligt utbil-
dade hade 21 % undervisats pa anstalt (vanfore-
anstalten i Hilsingborg), medan 11 % fatt enskild
undervisning. Den varierande praxis som sadana
exempel illustrerar motiverar en oversyn av skol-
utbildningen for svart handikappade. Tillféllighe-
ter kan synbarligen ge anmirkningsvirda lokala
skillnader och pa sina hall — forefaller det —
bekymmersamma utbildningshandikapp.

Helt naturligt var det framfor allt de tidigt
debuterande fallen som foretradesvis fatt brister
i sin skolgang och nddgats ndja sig med enskild
undervisning, skola pa vanforeanstalt eller liknan-
de. I de fall rubbningar av skolgangen rapporterats
trots sen sjukdomsdebut finns det anledning miss-
tanka, att sjukdomen i sjalva verket debuterat tidi-
gare, sa att skolgédngen paverkats, trots att svarare
handikapp forst upptradde ldangre fram.

I omkring 13 % saknades uppgifter om fore-
komsten av yrkesutbildning. Bland de Ovriga hade
31 % av minnen och 24 % av kvinnorna fatt
yrkesutbildning, ungefdr lika manga bland focus-
fallen som gréansfallen. Trots sina svara handikapp
hade flertalet alltsa inte fatt nagon utbildning alls
utover skolgangen.

Att mirka ar att atskilliga varit yrkesverksam-
ma tidigare. Detta gillde 38 % av de manliga och
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30 % av de kvinnliga focusfallen samt 43 % av
gransfallen, lika for mdn och kvinnor. Detta giller
sarskilt fall med sen sjukdomsdebut t.ex. MS
eller reumatisk arthrit.

Flertalet hade emellertid aldrig haft nagot for-
virvsarbete. Vid tiden for inventeringen hade an-
talet yrkesverksamma nedgatt ytterligare. Av fo-
cusfallen hade endast 16 % av méannen och 13 %
av kvinnorna alltjaimt nagon form av yrkesarbete,
alltsd en forsvinnande minoritet. Omkring 4 %
arbetade i hemmet, ett fatal pa anstalt, flertalet
dvs 10 % av méannen och 8 % av kvinnorna utan-
for hemmet. Ganska manga var i behov av sir-
skilda hjalpmedel i arbetet resp. under resor. Av
de alltjamt yrkesverksamma mannen hade 42 %
sarskilda hjalpmedel i arbetet och 71 % vid resor,
av kvinnorna 30 % resp. 61 %. Det ar alldeles
tydligt att sadana hjialpatgdarder i betydande ut-
strackning varit fOrutsédttning for att atminstone
en del av dessa svart handikappade kunnat for-
virvsarbeta. Det forefaller ocksa som om siddana
hjalpmedel i storre utstrickning skulle stillas till
mannens dn till kvinnornas forfogande.

Bland grinsfallen fanns det betydligt flera allt-
jamt yrkesverksamma min vid tiden for invente-
ringen (38 %), flertalet utanfor hemmet (29 %),
ett par pa anstalt. Av kvinnorna hade daremot
endast 16 % alltjamt forvarvsarbete, de flesta
(13 %) utom hemmet. Avgangen berodde dels
pa forviarrade handikapp, dels pa att somliga gift
sig. Aven for gransfallen spelade hjilpmedel en



betydande roll. Av de yrkesverksamma minnen
hade 32 % sirskilda hjilpmedel i arbetet och
70 % vid resor, av kvinnorna 15 % resp. 71 %.
I varje fall hjilpmedel i arbetet stélldes saledes
dven bland grénsfallen oftare till ménnens &n till
kvinnornas forfogande.

Saval betraffande yrkesutbildning som yrkes-
verksamhet var skillnaderna mellan olika delar av
landet betydande. Aven i detta sammanhang har
focusfall och grinsfall bearbetats som en enhet.
I somliga lan t.ex. Stockholm stad och Blekinge
lan hade nidra 40 % fatt yrkesutbildning, i andra
(t.ex. Malmo stad, Visterbottens 1dn) blott 12 %.
Nagot regionalt monster framtrider dock inte,
narliggande lan visar hogst varierande frekvens-
tal. Tidigare yrkesverksamhet visade liknande va-
riationer. Annu mer varierade dock den aktuella
yrkesverksamheten. I somliga lin hade over 30 %
nagon form av forvarvsarbete vid tiden for inven-
teringen (t.ex. Blekinge ldn och Orebro lin), me-
dan i andra endast redovisades ett fatal (t.ex.
Alvsborgs lin 8 %, Givleborgs ldn 5 %, Jamt-
lands ldn 7 % och Visterbottens ldn 8 %). Andra
glesbygder som Visternorrlands lan och Norrbot-
tens lin redovisade dock betydligt hogre siffror
medan en stor stad som Malmo stannade vid
13 %. Aven forekomsten av “sdrskilda hjdlpme-
del i arbetet” vixlade starkt fran 1 % (Gévle-
borgs ldn) till 16 % (Goteborgs och Bohus lédn).
“Hjialpmedel vid resor” visade dnnu storre varia-
tion: ldgst Giavleborgs lan och Visterbottens lin
med 1 %, hogst Orebro lin med 32 %. Inte i

Tabell 8. Tillsynsfrekvens hos vardbehovande

nagon av dessa sammanstillningar kunde nagra
regionala tendenser pavisas; de oregelbundna
monstren tyder pa att lokala socialpolitiska for-
hallanden varit avgorande.

Vardsituation

Med vard menas i detta sammanhang behov av
passning, tillsyn, skotsel och hjidlp med allehanda
dagliga funktioner. Av de egentliga focusfallen
befanns (med bortseende fran ett mindre antal,
for vilka vardbehovet ej angivits), inte mindre dn
93 9% vara i behov av vard, av gransfallen 76 %
(ifr tabell 8). Att mirka ar det framfor allt var
sddana fall som behovde skotsel och tillsyn flera
ganger dagligen” som var Overrepresenterade
bland focusfallen, medan behov av oavbruten”
véard tvartom var nagot vanligare bland grinsfal-
len; till dessa har ju ocksa réknats en del sirskilt
svart handikappade, som under alla forhéallanden
maste forbli rena vardfall.

Den relativt storsta vardinsatsen stod forildrar-
na for (2/3 av focusfallen och 1/3 av gréansfallen).
Anledningen hirtill dar naturligtvis frimst de un-
dersoktas relativa ungdom. Anmairkningsvirt nog
ombesorjde maken/makan vard och tillsyn endast
i omkring 1/10 av fallen (se tabell 9), trots att
betydligt flera var gifta (jfr ovan tabell 3). I om-
kring 1/4 av fallen svarade dock familjemedlem-
mar i Ovrigt for tillsynen, dvs framst syskon, i
enstaka fall barn. Troligen hade dock en del en-
kitbesvarare klassificerat make/makas insats under
rubriken “Ovrig familj”. Om man slar ihop dessa

diarav i behov av tillsyn (i procent)
Vérdbehov
Kon Hela I bel:ov vid flera if ej
antalet fall | av vard snstika ghnger oavbrutet uPll:gl t angivet
tillfallen | dagligen saknas
Focusfall
man 439 396 28,3 51,5 14,6 5,6 21
kvinnor 443 387 25,3 56,8 12,9 49 22
Gransfall
man 257 172 29,7 37,8 29,1 3,5 9
kvinnor 348 273 27,1 38,5 28.6 59 10
Summa 1487 1228 27,3 48,4 19,2 5,1 62




Tabell 9. Vardare i hemmet

. ddrav i procent vard eller tillsyn av
K Boende i
on . ke/ N h
enskilt hem foraldrar make ovrig em-= anstalld annan
maka familj samarit

Focusfall

mén 334 66,8 10,8 22,5 6,6 3,0 39

kvinnor 356 62,6 4.8 20,9 16,6 42 7,6
Gransfall

méin 205 35,6 11,7 18,5 4,9 2,9 2,9

kvinnor 298 34,6 11,7 34,6 22,5 6,0 8,7
Summa 1193 52,1 9,4 243 13,2 4,1 6,0

Anm. Atskilliga har fitt tillsyn och hjilp frdn flera
sifferserierna kan alltsd inte adderas.

bada kolumner, skulle den egna familjen ha bi-
tratt i varden i omkring 1/3 av alla fall. Frekven-
sen sammanhidnger givetvis med hur manga som
ar gifta, varfor hjalp av den egna familjen helt
naturligt var vanligast for kvinnorna bland grins-
fallen, som ju hade den hogsta giftermalsfrekven-
sen. Om man jamfor frekvensen gifta i tabell 5
med uppgifterna om tillsyn genom maka/make
ar det alldeles tydligt, att médnnen varit betydligt
varden av handikappad
hustru dn hustrurna i varden av handikappad

mindre engagerade i
make. Ménnen fick i storre utstrackning hjélp av
andra vid skotseln av handikappad maka: familje-
medlemmar, hemsamariter, sarskilt anstillda, and-
ra — alla dessa kategorier av vardare Overvigde
for kvinnorna.

Sarskilt anméarkningsvart dr att hemsamariter
figurerade sa relativt séllan i rapporterna. Endast
13 % av samtliga (dvs bade focusfall och gréans-
fall) hade haft hjalp av hemsamarit. Det motsva-
rade 19 % av kvinnorna och endast 6 % av min-
nen. Hustrur med svart invalidiserade makar far
allts i stort sett Klara sig utan service fran sam-
hillets sida. Hjdlp av utomstaende (anstillda, gran-
nar etc.) forekom i 10 % av fallen och var for
mannens del t.o.m. vanligare dn hemsamarit.

Det dr alltsd uppenbart att for de svart handi-
kappade ungdomar som vistas i enskilda hem, &ar
det framfor allt fordldrarna och den egna famil-
jen, som star for den dagliga tillsynen och skotseln.
Samhillets service kommer endast undantagsvis
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hall, varfor vissa fall riknats mer dn en ging. De olika

in i bilden. Forhallandena varierar dock betydligt
i olika delar av landet; hemsamarit forekom t.ex.
i 3 % i Kronobergs lin och i 48 % i Malmo.
Speciellt anmérkningsviard var olikheten mellan
Malmoé & ena sidan, dar 11 av 25 fall i enskilt
hem hade hjalp genom hemsamrit, och Stockholm
a den andra dir endast 7 av 78 sadana fall hade
formanen att ses till av hemsamarit. Inte heller
Goteborg lag sarskilt vil till. Manga lan som t.ex.
Sodermanlands ldan, Blekinge ldn, Virmlands ldan
och Vistmanlands ldn tillhandaholl hemsamarit
betydligt oftare. Nagot patagligt regionalt monster
kunde dock inte urskiljas.

Graden av handikapp framgd i viss man av
arten av hjalpbehovet (se tabell 10). Av de egent-
liga focusfallen behovde ndra 2/3 hjdlp med pa-
och avkladning och ndra 3/4 med den personliga
hygienen (dvs tvittning, toilettbesok, bad m.m.).
Cirka 1/3 kunde inte dta helt pa egen hand och
over hilften behovde hjilp vid forflyttning fran
sang till rullstol. Av mannen hade 91 % och av
kvinnorna 85 % behov av hjilpmedel vid forflytt-
ning, ddarav 76 % resp. 73 % i form av rullstol.
Att det dr frigan om svart handikappade ar sale-
des alldeles tydligt. Att miarka &ar att detta i unge-
far lika hog grad gillde de hemmavarande som
anstaltsfallen. For gransfallen var frekvenstalen
nastan genomgaende nagot lagre. Omkring 2/3 av
dem behovde hjalp vid forflyttning, over 40 %
i form av rullstol. Anmiarkningsvart nog framfor-
de endast drygt ett 20-tal onskemal om ytterligare



Tabell 10. Behov av hjilp vid olika funktioner

Hela dirav i behov av hjilp med féljande funktioner (i procent) Uppaift
.. ppel
Kon antalet av- och personlig maltider forflyttning andra saknas
fall pakladning hygien sang/rullstol | avseenden
Focusfall
mén 439 66,7 72,9 39,0 54,9 30,5 32
kvinnor 443 61,2 70,7 26,9 51,7 30,9 36
Gransfall
mén 257 43,2 49,0 34,2 33,5 29,2 23
kvinnor 348 47,7 54,6 34,2 38,8 40,5 21
Summa 1487 56,6 63,8 33,4 46,5 32,8 112

hjialpmedel som t.ex. extra rullstol, elektrisk rull-
stol, zimmerlyft, invalidbil etc.

Av sirskilt intresse dr hur méanga som varit
s svart rorelsehindrade i armar och hiander, att
de maste ha sirskilda hjdlpmedel for att ldsa eller
skriva. Det har darfor gjorts en sidrskild samman-
stillning av focusfall och grinsfall, som i enkit-
svaren angivit, att de inte utan hjilp eller utan
besvar kunnat klara sddan sysselsdttning som lds-
ning, skrivning, handarbete, ldttare hushallsgoro-
mal o.dyl. Det fanns 62 saddana focusfall (7 %)
och lika manga griansfall (10 %), nagot flera
kvinnor dn min. Inte mindre dn 40 % var MS-
fall och 16 % CP-fall, medan diagnoserna i
Ovrigt skiftade. Vid MS bidrog savil synnedsitt-
ningen som uttalad tremor. Endast i ett fall an-
gavs direkt att vederborande var i behov av blad-
viandare for att kunna lasa.

Antalet sddana fall var alltsd tdmligen begran-
sat. T gengild var dessa fall i sdrskilt hog grad i
behov av atgarder.

Sammanfattning

Pa uppdrag av Stiftelsen Focus har gjorts ett for-
sok att uppskatta antalet svart handikappade ung-
domar mellan 16 och 40 ar i behov av sirskilda
bostader samt personlig hjidlp och service for att
kunna fora ett sjalvstandigt liv. Sammanlagt torde
— om aven en del ofullstindigt utredda medrik-
nas — finnas minst 1.000 sadana fall. Dirtill
kommer osiakra gransfall som likaledes kan upp-
skattas till minst 1.000.

Fordelningen av dessa svart handikappade visa-
de ett bestimt monster. De var vanligare i utflytt-
ningsomraden med lag urbaniseringsgrad. I expan-
derande inflyttningsomraden med hdg urbanise-
ringsgrad var det tvirtom vanligare med handikap-
pade i arbete och med invaliditetsersittning. Un-
gefdar 1/5 vérdades pa anstalt. Avén‘ omhinderta-
gandefrekvensen var dock pafallande ojimn i olika
delar av landet dock utan att nagot regionalt
monster kunde pavisas.

Flertalet av de hemmavarande vistades hos sina
foraldrar (eller andra anhoriga). Bostadsbestan-
det var jamforbart med forhallandena inom be-
folkningen i allmidnhet. Atskilliga nodgades darfor
alltjaimt leva i omoderna och obekvima bostider.
Endast ett fital forfogade Oover moderna invalid-
bostader.

Anmairkningsvart nog forelag betydande brister
betriffande skolgang och yrkesutbildning. Endast
ett mindre antal hade nagon form av forvirvs-
arbete vid tiden for undersokningen.

De flesta var i behov av personlig hjilp och
service vid ett flertal funktioner. Majoriteten var
rullstolsbunden eller i behov av andra hjilpmedel
vid forflyttning. Huvudbordan vid vard och pass-
ning fick de anhoriga bédra; hemsamarit forekom
endast undantagsvis.

Den detaljerade undersokningsrapporten, oversikts-
tabeller och primidrmaterial har overlamnats till Stif-
telsen Focus for fortsatt detaljbearbetning och studier
av hjilpbehovet i olika omraden och for olika kate-
gorier.
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