Motion till riksdagen
1989/90:S0283

av Gustav Persson m.fl. (s)
Dolda handikapp

Handikapprorelsen ar stor och omfattande i vart land, framfor allt vid en
jamforelse med andra lander. Mé&nga av handikappférbunden har verkat un-
der manga ar och har viletablerade organisationer. Inom handikapprorelsen
finns ocksd smé organisationer, dir handikappen ofta 4r mer dolda. Nybil-
dade organisationer har tillkommit i en del fall genom den medicinska veten-
skapens framsteg.

Manga sjukdomar som tidigare hade dodlig utgdng kan numera hdévas,
men individer kan drabbas av ett livsldngt handikapp. P& ménga omréaden
inom den medicinska vetenskapen gar utvecklingen i dag sé fort att samhal-
let inte hinner mcd i utvecklingen. Méanniskor kommer hem frdn sjukhusen
efter en avancerad medicinsk behandling men med ett handikapp som kan
gora dem totalt isolerade. Det kan — fOr att ta ett exempel — giélla en person
som genomgatt en laryngotomi-operation. Nar hon vaknar upp efter opera-
tionen ar hon fullstdndigt stum — kan inte tala som tidigare. Hon skickas
hem, ofta till en fullstindig isolering. Manniskor som genomgatt en sddan
operation maste ldra sig tala pa ett nytt sitt eftersom struphuvudet och staim-
banden ar bortopererade. Dessa manniskor har svart att tala och rosten blir
ofta ganska svag och de dr darfor beroende av en storningsfri miljo vid sam-
tal. De har ocksa svart att svilja mat och dryck och att fora ett samtal under
maltiden.

En annan dold handikappsgrupp ar mag- och tarmsjuka. Deras antal upp-
gar till ca 13 000 personer. De vanligaste inflammatoriska tarmsjukdomarna
ar ulcerds colit och morbus chron. Utéver detta finns andra kroniska mag-
och tarmsjukdomar. Orsaken till de inflammatoriska tarmsjukdomarna ar
inte kdnd och man kan for ndrvarande inte bota dem. Ddremot finns vissa
mojligheter att genom medicinering, dietbehandling och kirurgisk behand-
ling ge symtomlindring.

Genom sjukdomarnas kroniska karaktédr och allvarliga symtom kan de
medfora stora begriansningar for de drabbade. De grundlidggande funktio-
nerna som formdagan att ta upp naring ur fodan och att kontrollera tarmtom-
ningen drabbas. Det leder till svarigheter i den dagliga livsforingen ochsitter
granser pa livets alla omrdden. Sjukdomarna debuterar oftast i dldern 15-35
ar.

Resurserna for att bistd dessa manniskor ar helt otillrackliga. Inom sjuk-
varden behovs fler gastroenterologer och fler dietister och 6kad kunskap hos
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kuratorer om dessa sjukdomars konsekvenser och behov av &tgiarder. Inom
primarvarden ar kunskaperna om mag- och tarmsjukdomar otillracklig vil-
ket leder till onddiga fordrojningar nér det galler diagnoser och remittering,
vilket skapar onddiga lidanden for dessa manniskor. Socialtjansten saknar
ocksa tillrackliga kunskaper vilket drabbar de mag- och tarmsjuka, nar det
giller exempelvis fardtjanst, bostadsanpassningsbidrag, hemtjanst m.m. Li-
kasd kan dessa handikappade drabbas av rattsférluster inom socialfoérsak-
ringsomradet till f6ljd av utebliven information och otillrackliga kunskaper
hos handlaggare och beslutsfattare. Handikappgruppen mag- och tarmsjuka
har inte heller tillgédng till en utbyggd habilitering eller rehabiliteringsverk-
samhet som vissa andra grupper (inom skolan och arbetsmarknadens om-
rdde RH-konsulenter, synkonsulenter, AMI:s etc).

Epilepsi ar ett annat dolt handikapp. Visserligen skrev en journalist helt
nyligen att epilepsi fitt ett ansikte genom en framgangsrik varldscupsegrare
i backhoppning forra dret. Manga som drabbas av epilepsi vdgar inte tala om
det pd grund av de fordomar som fortfarande omger sjukdomen.

Drygt 100 000 personer varav 10 % ar barn har epilepsi och arligen till-
kommer ca 4 000 nya fall. Ungefar en femtedel dvs. 20 000 personer har fler
anfall per vecka och ar sdledes kraftigt handikappade. Bland barnen ar epi-
lepsi det tredje storsta handikappet efter allergi och diabetes.

Samhallskostnaderna for sjukdomarna berdaknas uppgé till 18 miljarder
kronor per dr. Genom en bittre epilepsivard skulle stora samhéllsekono-
miska vinster goras samtidigt som de drabbade manniskorna skulle fa leva
ett battre liv.

Medicinska forskningsrddet har under hela 1980-talet prioriterat forsk-
ningen inom nervsystemet men detta har inte aterspeglats inom den prak-
tiska sjukvarden i vart land 1 motsats till andra lander i vastvarlden. Sverige
och England har viastvarldens samst utbyggda sjukvard pd detta omrade.
USA har en neurolog pa 19 000 invanare. Sverige en pa 42 ((X} invdnare och
utanfor storstadsomradena en pa 200 000--300 000 invanare. Eftersom ca 25
% av patienterna pd neurologiska mottagningen ar personer med epilepsi-
problem framstar sjukvardsresurserna som klart otillrackliga.

Har har endast givits exempel pd ndgra grupper med dolda handikapp.
Utom de har beskrivna giller liknande problem for njursjuka. stomiopere-
rade, blodarsjuka, cystisk fibros m.fl.

Det ar angelaget att den nu sittande handikapputredningen far i uppdrag
att kartldgga dessa handikappgruppers situation. Samhallet har i dag klart
otillrdckliga kunskaper om dessa problem. Det giller sdval inom stat, lands-
ting och kommun som pé arbetsmarknaden.

Den medicinska forskningens snabba landvinningar har skett i sddan takt
att samhillets habiliterings- och rehabiliteringsresurser inte hunnit med att
utvecklas i motsvarande takt. Det saknas exempelvis uppsékande verksam-
het p& dessa omraden, vilket leder till att manga av dessa manniskor efter
den medicinska behandlingen isoleras i sina hem. Dessa personer gor ofta
rattsforluster pd grund av bristande kunskaper om vilka sociala insatser som
redan finns men som f6r dem ar okanda. Likasa ar ibland oklart vilken hu-
vudman som har skyldigheter att ta sig an dessa fragor. Aven detta bér klar-
laggas inte minst med tanke pa vad rehabiliteringsberedningen anforde i sitt
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betinkande (SOU 1988:41) om samarbete mellan de olika rehabiliteringsak-  Mot. 1989/9()

torerna. S0283
Den nu sittande handikapputredningen bor darfor genom tilldggsdirektiv

eller pa annat satt anmodas att ingdende ta upp de fragor som ber6rts i mo-
tionen och komma med forslag till atgarder.

Hemstallan

Med hénvisning till det anférda hemstalls
att riksdagen som sin mening ger regeringen till kinna vad 1 motio-

nen anforts om béttre habiliterings- och rehabiliteringsresurser for
personer med dolda handikapp.

Stockholm den 24 januari 1990

Gustav Persson (s)

Barbro Andersson (s) Gunnar Thollander (s)

Bjorn Kaaling (s) Christina Pettersson (s)
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