Motion
1975/76: 408

av herr andre vice talmannen Virgin m. fl.
om inrdttande av en likartjinst for cystisk fibros-patienter

Cystisk Nbros — CF - dr en av de vanligaste allvarliga, kroniska barn-
sjukdomarna och den vanligaste dodliga, arfiliga sjukdomen hos svenska
barn. Nistan alla barn med ndringsbesvir pd grund av brist pd bukspott-
kértelns enzymer, de flesta barn med kronisk. obstruktiv lungsjukdom och
manga barn med levercirrhos har CF. Tills helt nyligen fanns sjukdomen
enbart hos barn, pid grund av den hdga didligheten i ung dlder.

De flesta CF-patienterna har brist pd bukspottkdrtelns enzymer redan
frin fBdelsen, och efter ndgra &r saknas dessa hell eller delvis hos 90 %
av patienterna. Det medfor daligt ndringsupptagande. Trots god aptit blir
patienterna undernidrda och svagt utvecklade.

Det allt dverskuggande problemet for CF-patienter ar ett segt, svrav-
ligsnat slem i bronkerna. Detta orsakar luftvigsinfektioner med tdta recidiv,
som i sin tur medfor ytterligare Skad slembildning.

Virden av CF-patienten #r besvirlig och i minga avseenden speciell.
Den omfattar frimst moment som inriktar sig pA behandling av luftvigs-
besvir, niringsfel och infektioner. PA senare &r har nya metoder prévats
med gott resultat, framfdr allt i form av |dgesdrinage med vibrationsbe-
handling - bankningar dver hela lungomridet — och inhalationsterapi. Dessa
metoder dremellertid mycket tids- och arbetskriivande och fordrar stor insats
frimst av foridldrarna. De stiller ocksd krav pA samhillet, som maiste om-
besirja dels att information och utbildning ges 4t sdvil sjukvardspersonal
som fordldrar. dels att tilledcklig service finns for att ge fordldrarna rimiig
avlastning. En kronisk sjukdom som CF med nedsatt prestationsférméga,
stindig risk for forsimring och en daglig. besvirlig och tidskrivande be-
handling. dr ett svirt handikapp som ger betvdande psykiska och sociala
komplikationer for CF-patienten och fér hela hans familj.

Antalet CF-patienter 6kar snabbt, dels pd grund av forbattrad diagnostik
som lett ail att allt flera fall upptidcks, dels pd grund av att patienterna
nu lever lingre. For sju r sedan var antalet i hela Sverige endast drygt
100 medan det om tio 4r berdknas vara drygt 400. Varje &r fods ca 35
barn med sjukdomen.

Den omstiandigheten att allt flera patienter nir vuxen lder och kommer
ut i forvirvslivet stiller givetvis ocksd nya krav.

Riksféreningen for cystisk Nbros séker efter bista formiga att efier de
praktiska erfarenheter som undan for undan vinns finna metoder och 10s-
ningar som kan rekommenderas.

Avlasining av fordtdrarna sker genom anordnande av familjeveckor, ko-
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lonier o. d.

Socialstyrelsen har ocksd nyligen tillsatt en utredningsgrupp med direktiv
att framligga forslag om CF-varden i Sverige.

En oundginglig forutsidttning for att nd goda resultat i form av fGrlingt
liv och bista framtidsutsikter for patienterna ir emellertid att CF-varden
samordnas och leds av en likare med speciell insikt i sjukdomen. Utlandska
erfarenheter har entydigt bestyrkt detta. | USA idr exempelvis medellivs-
lingden hos CF-patienter, som behandlais av speciell likare, 16 ar langre
dn hos dem som behandlats av barnldkare eller allminldkare.

I Sverige finns i dag ingen lakarydnst [6r CF. Den forbdttring av diagnostik,
behandling och framtidsutsikter som skett har huvudsakligen tillkommit
genom insatser av likare i forskningsarbete. Detta ar en otillricklig grund
att bygga pd. Vardproblemen inom CF-varden kriver en riksomfattande
samordning, som bist skulle kunna ske genom att en fast ldkartjdnst i
overordnad stillning inrdttades, ldmpligen knuten till barnkliniken vid Ka-
rolinska sjukhuset eller Akademiska sjukhuset och med en innehavare som
har sirskild insikt i1 friga om CF och dess vardproblem.

En sidan ldkare skulle ha till uppgift att frimja och samordna forskning
och utveckling i friga om CF-varden och att svara for dess bista bedrivande
inom landet genom undervisning. upplysning och andra lampliga insatser.

Med stod av ovanstdende hernstills

att riksdagen beslutar att hos regeringen anhélla om att den utreder
och direfter snarast inrittar en speciell likartjdnst for samord-
ning av CF-varden i riket efter de riktiinjer som i motionen
anges.
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