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Inledning

Sedan november 2003 har en referensgrupp med representanter for de olika
professionerna inom Barn och Ungdomshabiliteringarna (BUH) i Kalmar (H),
Ostergotland (E) och Jonkopings (F) lans landsting tillsammans med forskare pa
Linkdpings universitet, Institutionen for Medicin och Halsa (IMH) traffats for att lagga
en grund for ett gemensamt kvalitetsregister for uppfoljning av habiliteringsverksamhet
(HEFa).

I maj 2005 Gvergick planeringsfasen till ett pilotprojekt i vilket habiliteringsteamen
startade upp det systematiska halso- och kvalitetsuppfoljningsarbetet med en av de storsta
malgrupperna, barn och ungdomar med Cerebral Pares (CP) och deras familjer. HEFa ska
i framtiden tillampas pa olika diagnosgrupper inom barn- och ungdomshabiliteringen.

Den gemensamma halso- och kvalitetsuppféljningen i de tre landstingen mojliggor
jamforelser av resultat for funktionshindrades barns/ungdomars halsa och
funktionstillstand och foraldrarnas upplevelse av habiliteringsprocessen dvs hur
habiliteringen tillgodoser de habiliteringsbehov barnet/ungdomen har.

HEFa forvantas bidra till att;

o sakerstélla att alla barn med funktionshinder erbjuds en kvalificerad
habiliteringsuppfoljning vid vasentliga nyckelaldrar

e barn/ungdomar och foraldrar far tillgang till information om den egna
habiliteringsverksamheten i férhallande till andra verksamheter

o professionella far tillgang till information och kunskap om den egna
habiliteringsverksamheten i forhallande till andra verksamheter i regionen

e synligg0ra eventuella brister och bidra till kontinuerliga kvalitetsforbattringar i
habiliteringsverksamheten.

Valet av "matt” bygger pa samsyn inom regionen, nationellt och internationellt om vad
som ar viktiga aspekter att undersdka for att kartlagga barn/ungdomar med CP avseende
medicinska, psykologiska, sociala och pedagogiska behov. WHO’s modell International
Classification of Health and Functioning (ICF) har utgjort en grund for val av
utvarderingsmatt. De valda "matten” uppfyller vetenskapliga krav pa validitet (att de
mater vad som avses att mata) och reliabilitet (tillforlitlighet).

Tidpunkterna for HEFa har valts efter barnen/ungdomarnas behov dvs bedémningarna
utfors i de utvecklingsskeenden dér dessa normalt bor genomforas for en bra planering av
atgarder kring barnet/ungdomen.

Ett arbete pagar med att beskriva vilka atgarder som genomfors inom habiliteringen.
Detta samplaneras med inférandet av ett datoriserat datajournalsystemet som infors
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etappvis i hela regionen och beréknas vara klart for hela regionen fran 2011/2012. HEFa
siktar pa att omfatta saval resultat, process och strukturmatt fran 2012.

Det har ar den andra arsredovisningen och resultat for halsa och funktionstillstand samt
upplevelse av kvalitet i habiliteringsprocessen presenteras for deltagande barn och
familjer. Analyserna tillater endast presentation av resultat fran ett tvarsnitt i tiden dvs
varje barn har deltagit i ett uppfoljningstillfalle eftersom uppfoljningsintervallen ar 3 ar.
Inga statistiska jamforelser mellan subgrupper ar genomférda pga av att mangden data
annu ar begrénsad.

I nastkommande arsredovisningen 2008 kommer de forsta analyserna av resultat for de
olika dimensionerna att kunna beskrivas dver tid dvs barnen som deltar kommer att ha
genomfort sitt andra uppfoljningstillfalle.

Pilotprojektet startade i maj 2005 och data som presenterats har samlats in fram till 2008-
01-09 och utg6r materialet i denna rapport.

Resultat

Beskrivning av bakgrundsdata for barn/ungdomar som deltar
Det &r 116 barn/ungdomar med diagnos CP som deltar i HEFa-uppféljningen, fordelat pa
76 pojkar och 37 flickor (3 bortfall efter registrering i databas, 3 saknade data for kon)

Det storsta antalet deltagande barn/ungdomar var i aldersgruppen 12 ar. | aldersgrupperna
3, 6 och 9 ar var andelen barn som tackade ja till HEFa-uppf6ljning stérre en andelen som
tackade nej till deltagande (Figur 1, Tabell I).
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Figur 1. Fordelning (%) av deltagande samt icke deltagande barn/ungdomar i HEFa med
diagnos CP i de olika aldersgrupperna (Tabell I).
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De olika typer av CP som ingar ar diplegi, hemiplegi, tetraplegi, dyskinetisk, ataxi samt
ospecificerad CP (Figur 2, Tabell 11). De flesta deltagande barn/ungdomar hade
diagnosen CP diplegi och hemiplegi (Figur 2 och Tabell 11).
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Figur 2. Fordelning (%) mellan subdiagnoser for deltagande samt icke deltagande
barn/ungdomar med diagnos CP i HEFa (Tabell II).

Forutom kon, alder och diagnos har gruppen barn med CP (patientmixen) beskrivits
utifran fin- och grovmotorisk formaga klassificerat enligt Manual Ability Classification
System (MACS) (Appendix) och Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
(Appendix) .
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Ca 2/3 av barnen/ungdomarna kan beskrivas ha latta till mattliga fin- och grovmotoriska
funktionsproblem. Resterande 30 % av barnen/ungdomarna har uttalade till totala
svarigheter att klara fin- och grovmotoriska aktiviteter. Storst andel barn klassificerades
ha en finmotorisk funktionsnivda MACS Il dvs hanterade de flesta foremalen men med
nagot begransad kvalitet och/eller snabbhet. Nar det galler grovmotorisk funktionsniva
klassificerades den storsta andelen barn/ungdomar GMFCS | dvs var barn som gar utan
begrénsning och &r begransade i mer avancerade grovmotoriska fardigheter. (Figur 3, 4
och Tabell I11).
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Figur 3. Fordelning (%) av klassificerad finmotorisk formaga for barn/ungdomar med
diagnos CP i H, E och F-lan och i hela populationen HEFa (Tabell 111).
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Figur 4. Fordelning (%) av klassificerad grovmotorisk férmaga for barn/ungdomar med
diagnos CP i H, E och F-lan och i hela populationen HEFa (Tabell 111).
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Majoriteten av barn/ungdomar hade 2-3 kompisar eller fler (Figur 5, Tabell 1V).
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Figur 5. Fordelning (%) av antal kompisar for aldrarna 6, 9, 12 och 15 ar i hela
populationen HEFa (Tabell 1V).

Beskrivning av bakgrundsdata for barnen som tackat nej till deltagande
Det ar 144 barn/ungdomar med diagnos CP som ej deltar (2008-01-23) och utgor ett
bortfall. Andel bortfall i H-1an 58 %, E-l&an 56 % respektive F-lan var 53 % av det totala
antalet barn/ungdomar i habiliteringsverksamhet i varje lan. Bortfallet &r fordelat pa 85
pojkar och 59 flickor. Det storsta antalet barn/ungdomar som ej deltog var i
aldersgrupperna 12 respektive 15 ar fordelat vasentligen lika mellan lanen (Figur 6 och
Tabell I).
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Figur 6. Fordelning alder (%) av deltagande samt icke deltagande barn/ungdomar med
diagnos CP i de olika lanen i H, E och F-1an (Tabell I).
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I gruppen icke deltagande barn/ungdomar hade de flesta diagnosen hemiplegi (Figur 2
och Tabell I1).

For att fa en grov beskrivning av gruppen icke deltagande barn avseende deras
erfarenheter av habiliteringsverksamhet har kvantiteten kontakter med BUH registrerats.
Resultaten visade att de flesta barn/ungdomar som ej deltog fanns i gruppen 1-10
kontakter per ar. Femtio procent av barnen som ej deltog hade frekventa kontakter med
BUH och fordelades lika mellan grupperna barn med antal kontakter 11-20, 21-40 och

>41 (Figur 7 och Tabell IT).

100
90
80
70
60
50
40
30
20

(1-10) (11-20) (21-40) (->41)

Figur 7. Fordelning (%) av antal kontakter med barn- och ungdomshabiliteringen for de
barn/ungdomar med diagnos CP som ej deltar och som utgor ett bortfall (Tabell I1).

Beskrivning av bakgrundsdata och jamfdorelser mellan lanen

Det var en jamn aldersfordelning for de deltagande barn/ungdomar i HEFa. | H-lan var
drygt 50% av barnen i aldersgrupperna 3 respektive 6 ar medan i E-lan och F-lan var
70% respektive drygt 60% av deltagarna i aldersgrupperna 9, 12 resp 15 ar (Figur 1 och
Tabell I).

Det var subdiagnoserna diplegi och hemiplegi (tillsammans > 75%) som utgjorde det
storsta antalet barn/ungdomar i de tre lanen (Figur 2 och Tabell I1).

Fordelningen av barn/ungdomar med olika grad av fin- och grovmotoriskt
funktionshinder var lika i de tre lanen (Figur 3, 4 och Tabell I11).
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Sjuttiosju procent av barnen/ungdomarna bor tillsammans med bada sina foréldrar, 15 %
bor hos modern och 8 % hos fadern. Férdelningen av barnens/ungdomarnas boendeform
skiljer sig inte mellan lanen (Figur 8 och Tabell V).
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Figur 8. Fordelning (%) av boendeform for barnen/ungdomarna med CP i H, E och F-lan
och i hela populationen HEFa (Tabell V).
Drygt 10% av barnen/ungdomarna som deltar i HEFa har utlandsfédda foréldrar. Storst
andel utlandsfodda foraldrar aterfanns i E-1an och minsta andelen 4% i H-1an (Figur 9,
Tabell V).
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Figur 9. Fordelning (%) av barn/ungdomar med CP som har féraldrar som kommer fran
annat land i H, E och F-1an och i hela populationen HEFa (Tabell V).
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Fordelningen av insatser till foraldrar enligt LSS radgivning och LASS visade pa
liknande andel insatta atgarder for gruppen barn/ungdomar 6ver lanen. Resultaten visar
en tendens till en lagre andel insatser enligt LASS i E-1an (Figur 10, Tabell V).
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Figur 10. Fordelning (%) om foréldrar till barn/ungdomar med CP har insatser inom LSS
radgivning och annat personligt stéd, personlig assistent enligt LASS i H, E och F-lan
och i hela populationen HEFa (Tabell V).

Beskrivning av barnens/ungdomarnas generella halsa
Generell halsa ar beskrivet med hjélp av instrumentet ”Hélsorelaterad livskvalitet for
barn”. Instrumentet &r en faltversion i syfte att utveckla en barnversion av EuroQol-5D.

Halsoenkaten ar ej tillambar for 3-aringar. Foraldrarna skattar barnets halsotillstand vid 6
ar. Barn/ungdom skattar sjalva sitt halsotillstand beroende pa sin formaga fran 9 ar.
Skattningarna utgors av bade sjalvskattade som foraldraskattade halsotillstand.

Instrumentet innehaller tva delar — en VAS termometer och en hélsoklassifikation i 5
dimensioner. VAS termometer uttrycker barnet/ungdomens nuvarande hélsotillstand dar
0 visar samsta tankbara tillstand och 100 visar basta tankbara tillstand. |
halsoklassifikationen skattas det nuvarande halsotillstandet for 5 dimensioner. Resultatet
av skattningen for de 5 dimensionerna kan sammanstallas till ett "Halsorelaterad
livskvalitetsindex” eller en livskvalitetsvikt. Denna livskvalitetsvikt ar framtagen genom
att en engelsk "normalpopulation” har varderat hur det upplevs att befinna sig i nagot av
de mojliga 243 hélsotillstdnd som skattningen av héalsotillstandet i tre steg for de 5
dimensioner ger upphov till. Dessa livskvalitetsvikter finns inte framtagna for barn annu.

Arsrapport 2007 8(30)
HEFa



mm

Sjalvskattad halsorelaterad livskvalitet - VAS-termometer.

Barnens/ungdomarnas sjalvskattade halsotillstand har beskrivits i de olika
aldersgrupperna, for H, E och F-lan och i hela populationen, samt for de fin- och
grovmotoriska funktionsnivaerna (Figur 11, 12, 13, 14 och Tabell VI, VII, VIII och IX).

Resultatet visar pa ett gott halsotillstdnd, medelvérde ca 80 mm, i samtliga
alderskategorier med en range mellan 50-100, forutom for alderskategorin 12 ar som
uppvisar en range 30-100 (Figur 11, Tabell VVI). Medelvérde for man och kvinnor 20-24
ar i Ostergétland och Kalmar lan & VAS 82 mm, sd (15) (1).
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Figur 11. Fordelning (VAS mm) av sjalvskattat halsotillstand indelade i aldrarna 6, 9, 12
och 15 ar (Tabell VI).
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Figur 12. Fordelning (VAS mm) av sjalvskattat halsotillstand indelade i H, E och F-lan
och i hela populationen (Tabell VII).
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Det var sma skillnader i sjalvskattat halsotillstand for barnen/ungdomarna beroende fin-
och grovmotorisk funktionsniva férutom for barnen/ungdomarna som klassificerades
MACS V och GMFCS V dvs barnen med storst funktionshinder, som uppvisade att lagre
sjalvskattat halsotillstand (Figur 13, 14 Tabell VIII och Tabell 1X). Medelvérde ca 80
mm, i samtliga MACS-nivaer forutom MACS-niva Vs medelvarde var ca 60 mm. Range
varierade mellan 30-100, dar MACS niva V range var 30-80 (Figur 13, Tabell VI1I).
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Figur 13: Fordelning (VAS mm) av sjalvskattat halsotillstand indelade i MACS nivaerna
I-V (Tabell VI1I).

Medelvérde ca 80 mm, i samtliga GMFCS-nivaer forutom GMFCS-niva IV medelvérde
ca 90 mm och GMFCS-niva V ca 60 mm. Range varierade mellan 30-100 , dar GMFCS
niva V var 30-80 mm (Figur 14, Tabell 1X).
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Figur 14. Fordelning (VAS mm) av sjalvskattat halsotillstand indelade GMFCS nivaerna
I-V (Tabell IX).
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Sjalvskattad héalsorelaterad livskvalitet - dimensionsresultat.

De 5 dimensionerna som skattas &r "att kunna rora sig sjalv”, "att ta hand om sig sjalv”,
“att goOra aktiviteter i dagligt liv”, "att ha ont eller besvar” samt “att k&nna sig orolig eller
ledsen” har beskrivits for H, E och F-1&an och i hela populationen. Jamforelsen av
“hélsorelaterad livskvalitet index” eller livskvalitet indexet visade inga skillnader mellan
H, E och F-lan och var 0.7 (sd 0.4) fér HEFa. Det kan med forsiktighet jamféras med ett
livskvalitetsindex pa 0.9 (sd 0.16) fér mén och kvinnor 20-24 &r i Ostergétland och
Kalmar lan. Det visar att de barn/ungdomar med CP som ingar i HEFa skattar ett lagre
sammantagen “héalsorelaterad livskvalitet” &n en normalpopulation (1).

Att kunna rora sig sjalv”

Resultaten visade att 52% av barnen/ungdomarna rérde sig utan svarigheter, 33% med
vissa svarigheter och 15 % hade mycket svart att rora sig. Det var inga stora skillnader
mellan lanen (Figur 15, Tabell X).
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Figur 15. Generell hélsa, dimensionen kunna rora sig indelade i H, E, F-1an och i hela
populationen (Tabell X).

Att ta hand om sig sjalv”

Resultaten visade att 50% av barnen/ungdomarna behdvde ingen hjélp att ta hand om sig
sjalv, 27% hade vissa problem att ta hand om sig sjélv och 24 % kunde inte ta hand om
sig sjalv. Det var inga stora skillnader mellan lanen (Figur 16, Tabell XI).
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Figur 16. Generell hélsa, dimensionen ta hand om sig sjélva indelade i H, E, F-lan och i
hela populationen (Tabell XI).

Att gOra aktiviteter i dagligt liv”

Resultaten visade att 65% av barnen/ungdomarna klarar av att gora sina vanliga
aktiviteter, 25% hade vissa problem att klara av att gora sina vanliga aktiviteter och 10%
klarar inte av att gora sina vanliga aktiviteter. Det var en nagot storre andel barn i H-lan
som uppgav att de inte kunde (25%) eller hade vissa problem (30%) att klara av att gora
sina vanliga aktiviteter an i de tva andra lanen (Figur 17, Tabell XII).
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Figur 17. Generell hélsa, dimensionen gora vanliga aktiviteter indelade i H, E, F-1an och i
hela populationen (Tabell XII).
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Att ha ont eller besvar

Resultaten visade att 47% av barnen/ungdomarna uppgav att de inte hade ont, 48%
uppgav att de hade lite ont och 5 % uppgav att de hade mycket ont. Det var inga barn i E-
lan som uppgav att de hade mycket ont och ett fatal barn/ungdomar i de tva andra lanen
(Figur 18, Tabell XIII).

100%

90%

80%

70%

60%

O Mycket ont
50% M Lite ont
O Inte ont

40% A

30% —

20% —

10% —

0%

H-lan E-lan F-lan HEFa

Figur 18. Generell hélsa, dimensionen ha ont eller ha besvér indelade i H, E, F-1an och i
hela populationen (Tabell XIII).

Att kénna sig orolig eller ledsen”

Resultaten visade att 64% av barnen/ungdomarna uppgav att de inte kande sig oroliga,
32% uppgav att de kande sig lite oroliga och 4 % uppgav att de kénde sig mycket oroliga.
Det var inga barn/ungdomar i F-lan som uppgavs vara mycket oroliga och endast ett fatal
barn/ungdomar i de tva andra lanen (Figur 19, Tabell X1V).
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Figur 19. Generell hélsa, dimensionen kénna sig orolig eller ledsen indelade i H, E, F-l&n
och i hela populationen (Tabell XIV).
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Beskrivning av barnens/ungdomarnas funktionstillstand

Funktionstillstandet ar beskrivet med specifika halsomatt dvs matt som ar utvecklade for
diagnosgruppen och som kan forvéntas vara kansliga for att beskriva forandring i
funktionstillstandet. Beskrivningen av funktionstillstand har utgatt fran att beskriva
funktionsomraden som anses angeldgna att undersoka ur de olika professionernas
perspektiv.

Att vidmakthalla uppmarksamhet

Barnens koncentrationsformaga har beskrivits av en nérstaende person med hjalp av
kategorin "Att vidmakthalla sin uppmarksamhet”, d160, i International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) i H- E och F-lan samt HEFa, i de olika aldrarna
3, 6,9, 12 och 15 ar och for de olika grovmotorisk funktionsnivaerna (GMFCS).

Resultaten visade att 42% av barnen/ungdomarna beskrevs ha mattliga/stora svarigheter
att vidmakthalla koncentrationen. Tjugonio procent uppgavs vara utan svarigheter och
20% uppgavs ha latta svarigheter. Andelen barn med mattliga/stora svarigheter att
vidmakthalla koncentrationen var hdgre i E- och F-lan (Figur 20 Tabell XV).
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Figur 20. Fordelning av formagan (%) att vidmakthalla sin uppmarksamhet i H-, E- och
F-l1&n och i hela populationen (Tabell XV).

Resultaten visade att nara halften av barnen/ungdomarna i 3, 12 och 15 ars alder beskrevs
ha mattliga/stora svarigheter att vidmakthalla koncentrationen. | 9 arsaldern beskrevs sa
manga som 3/4 ha mattliga till stora svarigheter. Andel mattliga/stora svarigheter var
lagst i 6 arsaldern. (Figur 21, Tabell XVI).
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Figur 21. Fordelning av formagan (%) att vidmakthalla sin uppmarksamhet vid 3, 6, 9, 12
och 15-ar (Tabell XV1).

Resultaten visade att 1/3 till halften av barnen/ungdomarna hade svarigheter att
vidmakthalla uppmarksamheten. | grupperna GMFCS I-111 med dvervikt pa mattliga
svarigheter och for grupperna GMFCS V-V stora svarigheter (Figur 22 och Tabell
XVII). For gruppen barn Kklassificerade GMFCS V finns ett bortfall pga av att
funktionstillstandet uppfattas svarbedomt.
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Figur 22. Fordelning av férmagan (%) att vidmakthalla sin uppmarksamhet i de olika
GMFCS nivaerna I-V (Tabell XVI11).
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Funktionella fardigheter i dagligt liv — personlig vard, rorelseférméaga och
socialformaga

Barnens funktionella fardigheter matt med Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI FF) har beskrivits for H, E och F 1an samt for hela populationen.

PEDI skalpoéng &r en icke aldersrelaterad skala som baserats pa en hierarkisk modell av
de ingaende fardigheternas svarighetsgrad (0-100); 0 indikerar Iag svarighetsgrad och 100
hog svarighetsgrad. Ett barn utan funktionshinder kan forvantas klara alla uppgifter vid
7.5 ars alder. Ju hogre skalpoang desto hogre grad av funktionell formaga har barnet (2)
(Figur 23-25 och Tabell XVI1I).

Resultaten visar att barnens/ungdomarnas funktionella fardigheter i personlig vard,
rorelseformaga och social formaga ér lika mellan lanen (Figur 23-25). Det ar en stor
spridning pa barnens/ungdomarnas funktionella fardigheter for de 3 domanerna.
Medianen for de tre domanerna var 61.2-76.3 med spridningen 40.6-100 for den l&gre
(Q1) respektive hogre kvartilen (Qs). Resultaten visar att halften av barnen/ungdomarna
har mattliga till stora aktivitetsbegransningar i personlig vard, rérelseférmaga och social
formaga.

} |

80,0

60,0

40,0 ‘

20,0
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Figur 23 PEDI - funktionella fardigheter, personlig vard — skalpoéng fér H, E och F-lan.
Figuren visar 10:e, 25:e, 50:e, 75:e och 90:e percentilerna. Medianvardet (md) motsvaras
av 50:e percentilen. Hélften av barnen har ett Iagre varde an md. Forsta kvartilen (Q1)
(25:e percentilen) motsvarar nivan vilket 25% av vardena ligger under. Ovre kvartilen
(Q3) (75.e percentilen) motsvarar nivan vilket 75% av vardena ligger under (Tabell
XVII).
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Figur 24. PEDI - funktionella fardigheter, rorelseféormaga — skalpoéng for H, E och F-
lan.(Tabell XVIII). Figuren visar 10:e, 25:e, 50:e, 75:e och 90:e percentilerna (Tabell
XVII1). 50:e percentilen visar medianvardet (md). Halften av barnen har lagre vérde an
md. Forsta kvartilen (Q1) (25:e percentilen) visar intervallet dar 25% av skattningarna
ligger. Ovre kvartilen (Qs3) (75.e percentilen) visar intervallet dar 75% av vardena ligger
(Tabell XVI111).
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Figur 25. PEDI - funktionella fardigheter, social formaga — skalpoang for H, E och F-
lan.(Tabell XVIII). Figuren visar 10:e, 25:e, 50:e, 75:e och 90:e percentilerna (Tabell
XVII1). 50:e percentilen visar medianvardet (md). Halften av barnen har lagre vérde an
md. Forsta kvartilen (Q1) (25:e percentilen) visar intervallet dar 25% av skattningarna
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ligger. Ovre kvartilen (Qs) (75.e percentilen) visar intervallet dar 75% av vérdena ligger
(Tabell XVII).

Skolresultat

Andelen 15 aringar (n=21) som har genomfort och klarat de nationella proven &r hog. Det
fattas uppgifter fran 7 ungdomar. Antalet ungdomar &r fortfarande for litet for att
beskrivas utifran en annan indelningsgrund som t.ex landstingstillhorighet for bench-
marking mellan landsting.
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40
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Figur 26. Andel 15-aringar som genomfort nationella prov (Tabell XIX).

Foraldrars/ungdomars upplevelse av kvalitet i habiliterinsprocessen
Upplevelsen av kvalitet i habiliteringsprocessen har métts med instrumentet Measure of
Process of Care (MPOC-28). Instrumentet innehaller tva delar. En del utgor en
overgripande skattning av néjdhet med kvaliteten i habiliteringsprocessen skattad 15
skalsteg Mycket n6jd, Nojd, Inte helt njd, Missnojd, Vet ej.

Del tva innehaller fragor som belyser 4 kvalitetsdimensioner i habiliteringsprocessen

1. Partnerskap/delaktighet, 2. Allmén information, 3. Specifik information och 4.
Samordnad o allsidig habilitering. Varje fraga skattas utifran foralderns stallningstagande
huruvida habiliteringen har givit barnet/ungdomen stod/behandling under det senaste aret
pa en skala 7. I mycket stor utstrackning, 6. I stor utstrackning, 5. | ganska stor
utstrackning, 4. I viss utstrackning, 3. | liten utstrackning, 2. I mycket liten utstrackning,
1. Inte alls. O inte aktuellt.

Resultatet for den dvergripande skattningen av néjdhet med habiliteringsprocessen visar
att majoriteten av féraldrarna var mycket ndjda och néjda med Barn- och
ungdomshabiliteringens verksamheter i de tre lanen H, E och F-1&n (Figur 27 och Tabell
XXII).

Det var 11 barn som tillhérde gruppen inte helt n6jd och missnéjd. Dessa elva barn hade
alla erhallit en individuell habiliteringsplan.
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Figur 27. Fordelning (%) i skattad nojdhet (hur nojd ar familjen pa det hela taget med
habiliteringens verksamhet) med MPOC i de olika lanen H- E och F-lan (Tabell XXII).

Resultaten visade att foréldrarnas upplevelse av kvalitet i habiliteringsprocessen ar
mycket lika mellan 1anen. Medelvardet fér populationen i HEF-I&n for de fyra
dimensionerna lag mellan 4.4-5.6 dvs habiliteringen ger stod och behandling i ganska stor
utstrackning. Det kan jamforas med resultatet av foraldrarnas upplevelse av kvaliteten i
habiliteringsprocessen skattat i fyra andra regioner i Sverige dar medelvardena lag mellan
3.0-5.1. Stodet for dimensionen Allman information var svarast att tillgodose i bade
HEFa-uppféljningen liksom i refererad studie. Jamforelsen bor géras med forsiktighet
eftersom undersdkningen genomférdes med MPOC-56 som innehaller fler fragor for de
undersokta dimensionerna men med samma skalsteg (4).

Tabell XXI. Resultatet av foraldrarnas skattning av kvaliteten i habiliteringsprocessen for
de fyra dimensionerna i MPOC-28 for H, E och F-14n samt for hela regionen..

MPQOC-28 * H-lan E-lan F-1&an HEFa

n m sd n m sd n m sd n m sd
Partnerskap/delaktighet 18 49 17 35 55 1,2 37 55 11 |90 54 13
Fraga: 2, 3, 6, 16, 17, 18, 19
Allmén information 17 40 15 29 46 16 36 45 1,6 82 44 16
Fraga: 11, 12, 13, 14, 15
Specifik information 17 52 16 29 55 11 37 55 11 |83 54 12
Fraga: 9, 10, 20, 24
Samordnad o allsidig habilitering 18 54 15 33 55 1,1 38 59 09 |89 56 11
Fraga: 4, 5, 8, 22, 25, 26, 27, 28

* Appendix MPOC fragor
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Beskrivning av atgarder

For de deltagande barnen/ungdomarna hade habiliteringsplaner uppréttats i éver 80 % av
fallen och det var inga skillnader mellan habiliteringens verksamheter i de tre lanen H, E
och F (Figur 28 och Tabell XXI1). Det var 90 valida svar och det saknades svarsdata fran
26.

I de fall habiliteringsplan ej hade upprattats (16 barn) var 100 % néjda/mycket néjda med
habiliteringen méatt med MPOC:s 6vergripande fraga om ndjdhet med habiliteringens
verksamhet "pa det hela taget”.

100
%

5

20 1
10

H-lan E-lan F-lan

Figur 28: Fordelning (%) av uppréattade habiliteringsplaner i H, E och F-l&n (Tabell
XXII).
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Sammanfattning

Urval

Materialet ar litet men fordelningen av andelen barn for de olika typerna av CP,
klassificering av fin- och grovmotorisk funktionsniva fér de deltagande barnen i HEFa —
uppféljningen i forhallande till andra populationsbaserade studier visar
overensstdimmande vilket indikerar att gruppen ar representativ for barn/ungdomar med
CP (5,6).

Det &r drygt 50% av barnen/ungdomarna som utgor ett bortfall. Den aldersmassiga
fordelningen samt typen av CP skiljer sig inte mellan deltagande och icke deltagande
barn vilket starker att gruppen barn/ungdomar som deltar i HEFa-uppféljningen ar
representativ for de barn/ungdomar som deltar i olika habiliterande atgarder.

Urvalet var vasentligen lika i de tre l&nen H, E och F-lan avseende fordelningen av
barn/ungdomar for de olika typerna av CP, aldrar, fin- och grovmotorisk funktionsniva.
Jamforelsen av barnens boendesituation, forekomst av barn till utlandsfodda foréldrar
samt stod atgarder enligt LSS och LASS visar inte heller pa nagra stora skillnader mellan
de tre lanen.

Generell halsa och funktionstillstdnd hos barn/ungdomar med CP.
Det var inga skillnader mellan H, E och F-lan nér det galler barnens sjalvskattade
generella halso- och funktionstillstand.

Hélften av barnen/ungdomarna med CP hade mattligt till stora funktionshinder som ger
aktivitetsbegransningar i fin- och grovmotorik, personlig vard, rérelseférmaga, social
formaga och koncentration. Sjalvrapporterade och professionella (kliniska) matt for
beskrivning av funktionstillstand visade pa stor dverrensstammelse. Halften av
barnen/ungdomarna rapporterades ha smarta och en tredjedel rapporterades vara oroliga.

Det sjalvskattade halsotillstandet rapporteras gott for majoriteten av barn trots relativt
stora funktionshinder. Barnen/ungdomarna med allra svarast funktionshinder rapporteras
ha ett samre halsotillstand.

Resultaten visar pa stora och olika habiliteringsbehov inom gruppen.

Upplevelse kvalitet i habiliteringsprocessen.
Det var inga skillnader mellan H, E och F-l&n nér det géller foréldrarnas upplevelse av
kvalitet i habiliteringsprocessen.

Foraldrarna var till stor del néjda med habiliteringsprocessen dvs hur habiliteringen
genomfors. Foraldrarna upplever en hog kvalitet ndr det géller det stod och den
behandling som habiliteringen ger avseende dimensionerna partnerskap/delaktighet,
specifik information och samordnad och allsidig habilitering. Dimensionen Allmén
information visade pa lagst behovstillfredsstéllelse.
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Appendix

MACS

Beskrivning av nivaer vid klassificering av manuella fardigheter enligt MACS
MACS | Hanterar foremal latt och med gott resultat

MACS Il Hanterar de flesta foremal men med nagot begransad kvalitet och/eller snabbhet
MACS 111 Hanterar foremal med svarighet och behover hjalp att forbereda och/eller
anpassa aktiviteter

MACS IV Hanterar ett begransat urval av latthanterliga foremal i anpassade situationer
MACS V Hanterar inte féremal och har kraftigt begransad formaga att utfora dven enkla
handlingar (6).

GMFCS

Beskrivning av nivaer for klassifikation av grovmotorisk funktionsniva enligt
GMFCS | Gar utan begransning. Begransad i mer grovmotoriska fardigheter.

GMFCS Il Gar utan ganghjalpmedel. Begransad gangférmaga utomhus och i samhallet.
GMFCS 111 Gar med ganghjalpmedel. Begransad gangformaga utomhus och i samhallet.
GMFCS 1V Sjalvstandig forflyttning begransad. Barnet transporteras eller anvander el-
rullstol utomhus och i samhallet.

GMFCS V. Sjélvstandig forflyttning ar mycket begransad aven med hjalp av hjalpmedel

(7).

LSS - lagen om stdd och service
(http://www.socialstyrelsen.se/Publicerat/2007/9456/HTML.htm)
1 § Denna lag innehaller bestammelser om insatser for sarskilt stod
och sarskild service at personer

1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand,
2. med betydande och bestaende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och
darmed ett omfattande behov av stod eller service.

I lagen finns tio definierade insatser/rattigheter varav en ar:

LASS — Lagen om personlig assistans

Personlig assistans &r ett personligt utformat stdd som ges till personer som har
omfattande funktionshinder. Assistenterna ar knutna till en person och inte till en viss
verksamhet. Den som fore fyllda 65 ar har haft personlig assistans eller
assistansersattning far behalla insatsen och ersattningen efter 65 arsdagen. Insatsen far
dock inte utokas.

Man kan antingen fa assistans genom kommunen eller fa ekonomiskt stod och sjalv vara
arbetsgivare eller anlita t.ex. ett kooperativ eller annan utférare. For den som behover
assistans mindre &n 20 timmar per vecka har kommunen hela det ekonomiska ansvaret.
Om man har behov av personlig assistans for sitt dagliga liv mer &n 20 timmar per vecka
har man ratt att fa assistansersattning. Ratten till denna ersattning framgar av Lag
(1993:389) om assistansersattning, LASS. Forsakringskassan beslutar om
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assistansersittningen. Aven vid dessa beslut har kommunen ekonomiskt ansvar for de 20
forsta timmarna.

MPOC -28

Partnerskap/delaktighet

2. sett till att Du fatt mojlighet att forklara vilka mal Du tycker &r viktiga i Ditt barns
habilitering?

3. givit Dig mojlighet att vara en samarbetspartner i Ditt barns habilitering?

6. pa ett uttdmmande satt forklarat vilka behandlingsmetoder som finns?

16. visat tillit till Dig och Din kunskap om Ditt barn?

17. férekommit Dina funderingar genom att erbjuda information utan att Du behovt
fraga?

18. besvarat Dina fragor pa ett uttbmmande satt?

19. berattat om olika delar av den habilitering som Ditt barn far — varfor olika insatser
ges?

Allmén information

11. informerat Dig om samhaéllets 6vriga stodinsatser som kommun, forsékringskassa m fl
kan erbjuda?

12. haft information tillganglig om Ditt barns handikapp sasom orsak, forlopp och
framtid?

13. gjort det mojligt for hela familjen att fa information?

14. haft tillrdckligt med information tillganglig for Dig till exempel broschyrer, bocker
och videofilmer?

15. givit Dig rad om hur Du kan soka information eller komma i kontakt med andra
foraldrar?

Specifik information

9. informerat om resultaten fran olika bedémningar t ex psykologiska, motoriska?

10. tillsammans med Dig gjort en skriftlig habiliteringsplan med konkreta mal, atgarder
och tid for uppfoljning?

20. givit Dig skriftlig information om vad Ditt barn gora vid behandlingstillfallena?

24. forklarat vad de gor och varfor, nar Du och Ditt barn traffar ndgon fran
habiliteringen?

Samordnad och allsidig habilitering

4. allsidigt sett till Ditt barns behov, inte bara fysiska utan ocksa kanslomassiga och
sociala?

5. foljt upp saker som ni diskuterat eller kommit 6verens om?

8. givit sinsemellan 6verensstammande information om Ditt barn?

22. tillsammans med Dig planerat Ditt barns habilitering sa att ni alla kunnat arbeta mot
samma mal?

25. sett till att atminstone en av teammedlemmarna ar nagon som arbetar med Dig och
Din familj under lang tid?

26. set till att Du i forvag informerats om forandringar i Ditt barns habilitering t ex byte
av personal.

27. sett till att Du och Din familj fatt det stod ni 6nskat?

28. sett till att personal i Ditt barns forskola/skola fatt information och stod?
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Dessutom ingar:

1. givit Dig stod sa du kant att Du ar en kompetens foralder?

7. erbjudet Dig tillrackligt med tid att prata i en lugn atmosfar?

21. visat att de brytt sig om Dig och Din familj snarare &n att bara ge information?

23. bemott Dig som en kompetens vuxen snarare an som en “typisk” foralder till ett barn

med funktionshinder?
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Appendix - tabeller

Tabell I Férdelning i de olika aldersgrupperna av deltagande och icke deltagande
barn/ungdomar med diagnos CP for H-, E- och F-lan (Figur 1 och 6).

HEF-lan H-lan E-lan F-lan

n (%) n (%) n (%) n (%)

Alder 3ar 18 (16) 6 (23) 3 (7) 9 (19)
6 ar 27(23) 8(31) 10 (23) 9 (19)

9ar 19 (16) 5 (19) 9 (21) 5 (11)

12 ar 31 (27) 5 (19) 10 (23) 16 (34)

15 ar 21 (18) 2 (8) 11( 26) 8 (17)

Alder 3ar 10 (7) 2 (6) 5 (9) 3 (6)
Icke deltagande | 6 §r 14 (10) 4 (12) 5 (9) 5 (9)
9ar 17 (12) 3 (8) 5 (9) 9 (17)

12 ar 49 (34) 16 (44) 18 (33) 15 (28)

15 ar 54 (38) 11 (31) 21 (39) 22 (41)

Tabell 11 Fordelning mellan subdiagnoser for barn/ungdomar med diagnos CP samt

antal kontakter med Barn- och ungdomshabiliteringen (Figur 2 och 7).

HEF-I&n H-l&n E-l&an F-lan HEF-I&n

Icke delt
n % n (%) n (%) |n (%) n (%)
Diagnos CP | Diplegi 43 (37 13 (50) 10 (24) |20 (43) |37 (26)
Hemiplegi 51 (44 |6 (23) 22 (52) |23 (49 70 (49
Tetraplegi 9 (8) 2 (8) 5 (12) |2 4 15 (11

Dyskinetisk | 6 (5) 2 (8) 2 (5) 2 4 9 (6)

Ataxi 2 2 2 (5) 5 4

Ospecific 4 (4) 3 (12) 1 (2) 6 4)
Antal kon- 0 10 (7
takter med 1-10 62 (43)
Barn- och 11-20 27 (19
ungdomshab | 21-40 25  (17)
41-> 20 (14
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Tabell 111 Férdelning av klassificerad formaga att hantera foremal i dagliga
aktiviteter (MACS) samt grovmotorisk férmaga (GMFCS) foér barn/ungdomar med
diagnos CP ingaende i H- E- och F-lan (Figur 3 och 4).

HEF-lan H-lan E-lan F-lan

n (%) n (%) n (%) n (%)
MACS I 32 (29) 6 (25) 14 (33) 12 (26)
I 38 (34) 8(33) 12 (29) 18(39)

1T 17 (15) 5 (21) 6 (14) 6 (13)

v 12 (11) 2 (8) 6(14) 4 (9)

V 13 (12) 3 (13) 4 (10) 6 (13)
GMFCS I 64 (55) 13(50) 22 (51) 29 (62)
I 16 (14) 5 (19) 6 (14) 5(11)

Il 11 (10) 4 (15) 5(12) 2 (4)
vV 12 (10) 1 (4) 6 (14) 5 (11)
V 13 (11) 3 (12) 4(9) 6 (13)

MACS: Manual Ability Classification System
GMFCS: Gross Motor Function Classification System

Tabell 1V Fordelning av antal kompisar for barn/ungdomar i de olika
aldersgrupperna med diagnos CP ingdende i H- E- och F-lan (Figur 5).

Kompisnatverk 1 kompis 2-3 komp 4 komp >
n (%) n (%) n (%)

6 ar 2(9) 9 (41) 11 (50)

9ar 1(6) 6 (35) 10 (59)

12 ar 2 (10) 8 (40) 10 (50)

15 ar 4 (22) 7 (39) 7 (39)

Tabell V fordelning mellan lanen for om foraldrarna kommer fran annat land, vilka
insatser familjen har samt var barnet bor (Figur 8, 9, 10).

H-1an E-lan F-lan
n (%) | n (%) | n (%)
Annatland | Ja 1 4 |7 (17) |5 (11)
Nej 24 (96) | 34 (83) |41  (89)
LSS §9 Ja 9 (35) | 12 (29) [13  (28)
Nej 17 (65) | 29 (7)) |34 (72
LASS Ja 6 (24) | 6 (15) |10 (24)
Nej 19 (76) | 34 (85) |32 (76)
Barnet bo Bada foraldrarna 20 (77) | 31 (76) |37  (80)
Modern 4 (15) | 8 (20) |6 (13)
Fadern 2 (8) 2 (4)
Vaxelboende 2 B |1 (2)
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Tabell VI Halsotillstdnd skattat med VAS enligt hélsorelaterad livskvalitet bland
barn/ungdomar for de olika aldersgrupperna (Figur 11).

VAS mm n m Min/max
6 ar 27 78 50/100
9ar 19 85 50/100
12 ar 29 80 30/100
15 ar 21 80 50/100

Tabell V11 Hélsotillstand skattat med VAS enligt hélsorelaterad livskvalitet bland
barn/ungdomar for H, E och F-lan (Figur 12).

VAS mm n m Min/max
H-lan 20 177 40/100
E-lan 38 84 50/100
F-1an 38 78 30/100
HEFa 96 80 30/100
Tabell VIII Halsotillstand skattat med VAS indelade i de olika MACS nivaerna I-V
(Figur 13).

VAS mm n m Min/max
MACS | 28 81 50/100
MACS 11 31 85 60/100
MACS 111 15 80 34/100
MACS IV 8 85 50/100
MACS V 11 59 30/80

MACS: Manual Ability Classification System

Tabell 1X Halsotillstdnd skattat med VAS indelade i de olika GMFCS nivéerna I-V

(Figur 14).

VAS mm n m Min/max
GMFCS | 56 82 50/100
GMFCS I 13 80 34/100
GMFCS Il 7 84 50/100
GMFCS IV 9 93 69/100
GMFCSV 11 58 30/80

GMFCS: Gross Motor Function Classification System

Tabell X Halsorelaterad livskvalitet, dimensionen kunna rora indelade i H-, E- och
F-1an samt HEFa (Figur 15).

H-lan E-lan F-lan HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Utan svarighet | 9 (45) 23 (59) 19 (49) 51 (52)
Viss svarighet | 9 (45) 9 (23) 14 (36) 32 (33)
Mycket svart 2 (10) 7 (18) 6 (15) 15 (15)
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Tabell X1 Halsorelaterad livskvalitet, dimensionen ta hand om sig sjalv indelade i
H-, E- och F-1dn samt HEFa (Figur 16).

H-1an E-lan F-l&n HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Ingen hjélp 8 (40) 20 (51) 21  (54) 49 (50)
Vissa problem | 6 (30) 10 (26) 10 (26) 26 (27)
Kan inte 6 (309 9 (23) 8 (21) 23 (24)

Tabell XI1 Halsorelaterad livskvalitet, dimensionen gora vanliga aktiviteter

indelade i H-, E- och F-lan samt HEFa (Figur 17).

H-1an E-lan F-1an HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Klarar av 9 (45) 30 (77) 25 (64) 64 (65)
Vissa problem | 6 (30) 7 (18) 11 (28) 24 (25)
Klararinteav |5 (25) 2 (5) 3 (8) 10 (10)

Tabell X111 Halsorelaterad livskvalitet, dimensionen ha ont eller ha besvar indelade
i H-, E- och F-1an samt HEFa (Figur 18).

H-1an E-lan F-lan HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Inte ont 11 (55) 18 (46) 17  (44) 46  (47)
Lite ont 7 (35) 21 (54) 19 (49 47  (48)
Mycket ont 2 (10) 3 (8) 5 (5)

Tabell X1V Halsorelaterad livskvalitet, dimensionen kénna sig orolig eller ledsen

indelade i H-, E- och F-1an samt HEFa (Figur 19).

H-1an E-lan F-l&n HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Inte orolig 14 (70) 28 (72) 21 (54) 63 (64
Lite orolig 4 (20) 9 (23) 18 (46) 31 (32
Mycket orolig | 2 (10) 2 (5) 4 (4)

Tabell XV Fordelning av skattad koncentrationsférmaga i H, E och F-lan samt
HEFa skattad enligt International Classification of Functioning, Disability and

Health (ICF) d160 (Figur 20).

ICF d 160 H-lan E-lan F-lan HEFa

n (%) n (%) n (%) n (%)
Ingen svarighet 7 (33) 7 (23) 15 (32) 29 (29
Latt svarighet 5 (24) 6 (19) 9 (19) 20  (20)
Maitlig svérighet | 4 (19) 8 (26) 15 (32) 27 (27)
Stor svarighet 2 (10) 7 (23) 7 (15) 16 (16)
Ej tillampbart 1 (5) 3 (10) 1 2 5 (5)
Ej specificerbart | 2 (10) 2 (2)
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Tabell XVI Fordelning av skattad koncentrationsférmaga i aldrarna 3, 6, 9, 12 och
15 ar skattad enligt International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) d160 (Figur 21).

ICF d160 3ar 6 ar 9ar 12 ar 15 ar

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Ingen svarighet | 4 (34) 8 (32) |4 (29) 6 24 |7 (39)
Latt svarighet | 5 (29) 7 (28) |1 (7) 4 (16) |3 (17)
Mattl svarighet | 5 (29) 4 (16) |6 (43) 7 (28) |5 (28)
Stor svarighet | 2 (12) 1 (4) 3 (21) 7 (28) |3 (17)
Ej tillampbart | 1 (6) 3 (12) 1 (4)
Ej specifiserb 2 (8)

Tabell XVI1I Fordelning av skattad koncentrationsférmaga i de olika klasserna fér
grovmotorisk formaga (GMFCS) skattad enligt International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) d160 (Figur 22).

ICF d160 GMFCS | GMFCS Il | GMFCS Il | GMFCS IV | GMFCS V
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Ingen svarigh | 23 (47) 4 (25) 1(9) 1(9)

Latt svarigh 9 (18) 3(19) 3 (27) 5 (46)

Mattl svarigh | 12 (25) 6 (38) 5 (46) 1(9) 3 (25)

Stor svarigh 4 (8) 3(19) 1(9) 4 (36) 4 (33)

Ej specificerb 2 (17)

Ej tillampbart 1(9) 3 (25)

GMFCS: Gross Motor Function Classification System

Tabell XVI1II Medianvarden och forsta respektive tredje kvartilen (Q1-Qs3) for
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI FF) (Figur 23, 24, 25).

PEDI H-lan E-lan F-lan

md Qi1-Qs md Q1-Qs md Q1-Qs
Personlig vard | 61,2 46,7-74,7 65,3 50,1-85,1 65,3 51,0-79,6
Rorelseformaga | 73,3 50,5-85,2 71,6 40,6-98,6 76,3 48,3-100
Social formaga | 64,1 50,8-82,2 69,9 57,2-945 64,6 54,7-89,1

PEDI: Pediatric Evaluation of Disability Inventory. En fjardedel av vardena &r lagre &n
den forsta kvartilen (Q1) och %, av vardena &r l&gre &n den tredje kvartilen (Qz).

Tabell XIX Genomfort nationella prov, svenska, matematik och engelska bland
andelen 15 aringar inom HEF-lan (Figur 26).

Nationella prov | Svenska Matematik Engelska
n (%) n (%) n (%) n (%)
ja 11 (52) 10 (91) 9 (82) 9 (82)

Tabell XX N6jdhet med Barn- och ungdomshabiliteringens verksamhet skattad med
en overgripande fraga enligt Measure of Process of Care (MPOC) (Figur 27).

MPOC H-lan E-lan F-lan
n (%) n (%) n (%)
Mycket ndjd 11(61) 15 (44) 16 (43)
Nojd 3 (17) 14 (41) 19 (51)
Inte helt nojd 3(17) 5 (15) 2 (5
Missnojd 1 (6)
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Tabell XXI11 Fordelning av upprattade habiliteringsplaner i de olika lanen (Figur 28).

Hab plan H-1an E-1an F-l&n

n (%) n (%) n (%)
Ja 23 (89) 34 (85) 40 (85)
Nej 3 (11) 6 (15) 7 (15)
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Lank till MACS hemsida: http://www.macs.nu/
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