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Nr 33

Utldtande i anledning av motion angdende effektivare vdrd av barn
med ryggmdrgsbrdck.

I den till allminna beredningsutskottet hinvisade motionen I: 958 av fru
Florén-Winther foreslas att riksdagen i skrivelse till Kungl. Maj:t matte
hemstilla om att atgirder vidtas for effektivare vard av barn med rygg-
mirgsbrack.

Vid Karolinska institutet har gjorts en undersékning, i vilken framkommit
att barn med ryggmérgsbrack utgér en viixande andel av samtliga motoriskt
handikappade barn. Dessa barn dr dessutom en starkt eftersatt grupp i
virdhinseende. Nuvarande bristfilliga forhallanden pi omradet beror p#
otillfredsstéllande samordning melian de olika virdresurserna samt pa efter-
sldpningen i utbyggnaden av rehabiliteringsavdelningar och institutioner for
bl. a. motoriska handikapp.

Mot bakgrund av bl. a. det ovan framférda anser motioniren att socialsty-
relsen bor erhélla Kungl. Maj:ts uppdrag att framlégga forslag till omdispo-
nering och utbyggnad av de vardresurser som nu finns fér barn med rygg-
mérgsbrack.

Betriffande motiveringen i ¢vrigt torde fi hiinvisas till motion I:958.

Remissyttranden

Utskottet har inhdmtat yttrande &ver motionen {rin socialstyrelsen och
Svenska landstingsférbundet. Dessutom har yttrande inkommit fran De
handikappades riksférbund (DHR).

Socialstyrelsen, som i drendet inhdmtat yttrande fran styrelsens vetenskap-
liga rad, anfor fér egen del bl. a. foljande:

Barn med ryggmirgsbrick har under senare ar kommit att utgéra en
vixande andel av det motoriskt handikappade barnklientelet. Frekvensen av
denna medfédda missbildning &r omkring 0,8 per 1 000 levande fodda barn,
vilket for svenska férhallanden med nuvarande fédelsetal innebir ca 100
nya fall per ar. Av dessa &r enligt vunnen erfarenhet ca 70 %o komplicerade
med hydrocephalus (vattenskalle). Antalet ryggmirgsbrick bland nyfédda
barn har inte 6kat, men diremot 6verlever allt flera av dessa barn.

Barn med ryggmirgsbrack opereras i regel vad avser bricket under férsta
levnadsdygnet och vad avser ev. hydrocephalus under de foérsta levnadsmana-
derna. Den inledande utredningen och operationen liksom #ven fortsatta
barnmedicinska, neurologiska och urologiska utredningar, ingrepp och kon-
troller utférs pa regionssjukhusets barnmedicinska och barnkirurgiska (neu-
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rokirurgiska) kliniker. Harvid utévas ett nira samarbete (behandlingsteam)
mellan pediater, barnneurolog och neurokirurg, barnkirurg (urolog), barn-
habiliteringslédkare, ortoped och sjukgymnast samt psykolog.

Det relativt ringa antalet nya fall av ryggmirgsbrick i Sverige per ar bor
enligt styrelsens mening féranleda att vard- och behandlingsresurserna kon-
centreras till ett fatal centra med foretridare for berérda specialiteter. Barn
med ryggmirgsbriack bor uppfattas som en del av gruppen barn med rorelse-
hinder och ingé i den totala habiliteringsorganisationen fo6r dessa barn.

Socialstyrelsen upplyser vidare om att av planerade regioninstitutioner fér
pediatrisk habilitering tre f. n. ir helt utbyggda néimligen Folke Bernadotte-
hemmet i Uppsala, Bricke-Ostergdrd—Brostromska CP-hemmet i Géteborg
och Ekhagaskolan i Linkdping. Vid samtliga dessa tre fungerar bitridande
overlidkaren som samordnare av virden.

Vard- och habiliteringsresurserna for rorelsehindrade barn och ungdomar
haller pa att successivt utbyggas. P4 grund av nuvarande likarbrist har hit-
tills inte alla begirda likartjéinster inom pediatriken kunnat inréttas. En ut-
O6kning av antalet likartjédnster inom dessa vardomraden kan enligt styrelsen
dock vintas komma att ske genom viss prioritering.

Avslutningsvis framhaller socialstyrelsen att styrelsen avser att kartligga
och utreda den totala omfattningen av vard- och habiliteringsverksamheten
for rorelsehindrade barn och ungdomar i riket och behovet av erforderliga
yiterligare dtgiirder pa detta omrade. Denna kartliggning kommer fven att
innefatta frigor rorande organisation och utbyggnad av vardresurserna for
barn med ryggméargsbrack.

Landstingsforbundet anser att vissa skil kan anforas fér den av motioné-
ren begirda undersokningen, som i si fall synes bora anfértros den utred-
ning inom socialstyrelsen som fér nirvarande 6verser organisationen av den
medicinska rehabiliteringsverksamheten och didrmed sammanh#ngande fra-
gor.

De handikappades riksforbund anfor:

Dagens situation betrdffande barn med ryggmairgsbrick ar sddan att det
ofta dr slumpartat hur effektivt ett barn blir behandlat och vilka barn som
kommer i atnjutande av den specialiserade varden. Likasi dr forskningen
och utvecklingsarbetet rorande bandage sedan ldnge eftersatt, varfér effek-
tiva atgirder omedelbart krivs. Den personella situationen inom sjukhusen
maste ordnas si att dessa barn har tillging till exempelvis en jourhavande
specialsjukskoéterska som fungerar som kontaktlink och férmedlare mellan
specialisten/likaren och patienten. Alla de rutinundersokningar, som skall
géras pa dessa barn kontinuerligt, borde kunna skétas pa ett enklare sitt ge-
nom en sidan skoterskas férsorg och dérigenom utgora en ldttnad for sjuk-
huset.

Inom habiliteringen av barn med ryggmirgsbrack kommer ocksa foraldrar-
nas roll in. Deras insats 4r av ovirderlig betydelse for barnets savil fysiska
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som psykiska utveckling och utan tvekan en avlastning i betydande grad for
samhiillet. Det gilller inte enbart virden som sadan utan fiven den medicinska
insatsen sasom sjukgymnastik, blistrining m. m. Aven i framtiden kommer
pa méanga fordldrar att aligga en stor del av medicinskt ansvar. Det dr dédrfor
angeléiget att dessa fordldrar far mojlighet till utbildning. Sadan utbildning
bor ske i anslutning till barnens habilitering. Men da #dven familjer med
ryggmirgsbracksbarn maste ha rétt till valfrihet bor féridldrar som av en
eller annan orsak ej sjilva kan ataga sig att till alla delar utféra dessa upp-
gifter, kunna parikna hjilpande insatser fran samhillet.

DHR forordar att socialstyrelsens utredning rérande rehabiliteringens or-
ganisation och innehall ocksa far till uppgift att planera habiliteringsverk-
samhet f6r handikappade barn.

Dessutom férordar DHR en utredning av frigan om utbyggnad av savil
rehabilitering som habilitering. I en sidan utredning anser DHR att handi-
kapporganisationerna bor bli representerade.

Utskottet

Motionéren foreslar att algéirder vidtas for effektivare vard av barn med
ryggmairgsbrack.

Tva av de horda remissinsianserna — Landstingsférbundet och De handi-
kappades riksférbund (DHR) — finner motionirens yrkande motiverat. DHR
anser att befintliga behandlingscentra ar fér fa samt att habiliteringsresur-
serna for handikappade barn 6ver huvud taget ar starkt begriinsade.

Genom arbetsgruppen for fordldrar till barn med ryggméargsbrick har ut-
skottet under hand erfarit att gruppen finner det erforderligt att resurser
skapas for att den medicinska samordningen av habiliteringen av barnen
skall forbéttras.

Utskottet finner de ovan anférda skilen tungt vigande. Framfor allt vill
utskottet fista uppmérksamheten pa behovet av samordning av olika resur-
ser vid habiliteringen av barn med ryggmaérgsbrack. Bl. a. bor atgéirder vidtas
sa att behandling av barnen blir mojlig vid flera sjukhus &n for nérvarande.
Sirskilt bor undersékas hur vardresurserna i Storstockholmsomradet skall
ordnas.

Med hinvisning till det ovan anférda foreslar utskottet

att riksdagen i anledning av motionen 1: 958 i skrivelse till
Kungl. Maj:t hemstéller om atgirder for effektivare vard av
barn med ryggmargsbrack.

Stockholm den 29 april 1970
P4 allménna beredningsutskottets vignar:

NANCY ERIKSSON
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Ndrvarande:

fran fo6rsta kammaren: herrar Oscar Carlsson (s), Eric Peterson (fp),
Axel Kristiansson (cp), Yngve Persson (s)*, Helge Karlsson (s), fréken Sten-
berg (m}, herrar Ernst Olsson (cp), Nyquist (s), Thorle Nilsson (s)*, Axelson
(fp) och fru Florén-Winther (m);

frAin andra kammaren: fru Eriksson i Stockholm (s}, herrar Larsson i
Borrby (cp), Rimas (fp), Nilsson i Béstekille (m), Johansson i Simrishamn
(s), Johansson i Skéirstad (cp), Héll (s), Nilsson i Lénsboda (fp), Gadd (s),
Rosqyvist (s) och Bergqvist (s)*.

* Ej nérvarande vid utldtandets justering.

Svensha Repreduktions AB, Sthim 1870



