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ofen andrade

samhallets syn pa handikappade

ordagen den 17 november 1962 — en vanlig

arbetsdag i Sverige pa den tiden — blev Ha-

rald Nilsonne, éverlakare pa Eugeniahem-

met i Stockholm, uppkallad till Medicinal-

styrelsens chef, generaldirektdren Arthur
Engel. Syftet med motet var att l6sa problemet med
habiliteringen av dver etthundra barn, fédda i Sveri-
ge efter 1959, med kongenitala missbildningar till
foljd av att modrarna tagit talidomidpreparat (Neu-
rosedyn) under graviditeten.

Barnens skador var omfattande och skilde sig
mycket fran individ till individ. De flesta hade fotts
med multipla extremitetsmissbildningar som i
manga fall innebar nastan total avsaknad av armar
eller ben, i andra fall varierande missbildningar av
hander och fotter. Oron- och 6gonmissbildningar var
vanliga och medférde varierande grader av horsel-
och synnedsattning, ibland total dévhet eller blind-
het. Manga neurosedynskadade barn hade ansikts-
eller 6gonmuskelforlamningar, liksom missbild-
ningar i inre organ, exempelvis i njurar och urinva-
gar.

Nar barnen fédda med grava handikapp i Neuro-
sedynkatastrofens spar visade sig vara allt fler, ville
myndigheterna genom en snabb krisatgard demon-
strera att de uppmarksammat problemet. Motet
1962 mellan Eugeniahemmets 6verlakare och Medi-
cinalstyrelsens generaldirektor resulterade i ett be-
slut om att de svarast skadade barnen skulle omhan-
dertas pa Eugeniahemmet, och redan samma dag i
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| CENTRUM
Rikskuratorn
Inga-Maj Juhlin
hade ansvaret
for att de Neuro-
sedynskadade
barnen skulle fa
béasta mojliga
rehabilitering.
Foto: Privat

Gudrun Nyberg,
medicinhistori-
ker, aterberat-
tar rikskura-
torns minnen pa
medicinska
riksstamman
2011.

Foto: Viola Henriksson
Soderberg

en presskommuniké, lydande: »Genom tillmotesga-
ende fran Eugeniahemmet i Stockholm star dess ku-
rator froken Inga-Maj Juhlin de neurosedynskadade
barnens foréldrar i hela landet till tjanst med upp-
gifter om vardplatser, omtalar Medicinalstyrelsen.
Hon férmedlar vidare, efter kontakt med lakare, rad
och anvisningar om barnens omhéndertagande.«

Dérmed blev den nyligen utexaminerade sociono-
men och Eugeniahemmets vikarierande kurator
Inga-Maj Juhlin befordrad till rikskurator fér »Neu-
rosedynbarnens« rehabilitering. Hon skulle i nara
ett decennium spelaen central roll i férdelningen av
saval sociala som medicinska insatser for dessa
barn. I arbetet ingick utredning av skadornas om-
fattning, formedling av ekonomiska stédatgarder,
radgivning till féraldrar och vid behov hjalp med fos-
terhemsplaceringar.

— Inga-Maj Juhlin var inte specialiserad pa barn
med handikapp, och hennes kunskaper om sadana
barns sarskilda behov var fran bérjan begransade.
Som rikskurator hade hon plétsligt ensam ansvaret
for att alla Neurosedynskadade barn i Sverige skulle
fa det omhandertagande som de behovde, forklarar
medicinhistorikern Gudrun Nyberg, som beréttar
om rikskuratorn och hennes verksamhet pa sympo-
siet »Neurosedynkatastrofen 50 ar« pa medicinska
riksstamman 2011.

Rehabiliteringen av handikappade barn fick ett
uppsving efter Neurosedynkatastrofen. Barn med
grava medfodda missbildningar blev plétsligt »syn-
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liga« och omdebatterade i samhéllet, medan de tidi-
gare varit undangdmda och néstan bortgldmda dér
de bodde pa sina institutioner, manga p& Eugenia-
hemmet.

Verksamheten p& Eugeniahemmet, strax norr om
Stockholms innerstad, hade anor fran senare half-
ten av 1800-talet. Inrdttningen drevs ursprungligen
av en forening stiftad 1879, med namngivaren prin-
sessan Eugénie som ordférande. Har placerades
handikappade barn, utan utvecklingsstdrning, som
pé grund av sin funktionsnedsattning inte ansags
kunnavistas i sina hem. Barnen bodde pa institutio-
nen, gick i skola dar och arbetade ocksa i forekom-
mande fall for att bidra till inrattningens ekonomi.
Redan i borjan av 1900-talet vardades cirka 200
barn fran Sveriges allahérn pa Eugeniahemmet. Det
foll sig darfér naturligt att Eugeniahemmet skulle
bli ett centrum for omhé&ndertagandet av barn med
Neurosedynskador.

— Rikskuratorn hade ingen latt uppgift, beréttar
Gudrun Nyberg. Hon féretradde samhéllet och dess
bristande resurser och férmaga, och hon fick kla
skott for fordldrarnas upprordhet och anklagelser
mot samhaéllet som har latit en sddan katastrof ske.
Samtidigt upplevde hon svarigheter nar hennes krav
for barnens behov behandlades av myndigheterna.

et gangse handlingssattet fore 1960-talet

var att nyfoédda gravt handikappade barn

skildes fran sina biologiska féraldrar och

vardades pa institution. De biologiska for-
aldrarna ansags ofta sakna kompetens for eller ork
att tahand om sina handikappade barn.

—Manga Neurosedynskadade barn omhandertogs
pé det séttet i borjan av katastrofen. En av Inga-Maj
Juhlins uppgifter blev att senare aterknyta kontak-
ten mellan nagraav barnen och deras biologiska for-
aldrar, som varit atskilda i 6ver ett ar, berattar Gud-
run Nyberg.

— Det kunde ibland bli langvariga éverlaggningar
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KATASTROF
Effekten av la-
kemedlet tali-

domid gjorde
att Ann, 2 ar pa
bilden, foddes
med svart han-
dikapp. Pa Eu-
geniahemmet
fick hon prova
ut armproteser
som aldrig
fungerade mer
an hjalpligt.
Till hoger: ben-
proteser.

Foto: Lasse Olsson/Scanpix

mellan rikskurator och foréaldrar innan varje barn
fick sin ratta placering, fortsatter hon. | nagra fall
gallde diskussionen de ekonomiska konsekvenserna
av en placering. For barn som maste vardas pa insti-
tution behodvde foradldrarna inte betala, medan de
som vardades pa fosterhem maste fa sitt uppehélle
delvis bekostat av de biologiska foréldrarna.

Personalen p& Eugeniahemmet, dar de svérast
skadade barnen vardades till att bérja med, larde sig
att samarbeta pa ett satt som saknade motsvarighet
paden tiden.

— Lékare, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, orto-
pedingenjorer, forskningsingenjorer och rikskura-
torn arbetade som ett team, forklarar Gudrun Ny-
berg. Det fanns en stark sammanhallning, samho-
righetskénsla och vilja till improvisationer. Det var
en mycket kreativ miljé med alla entusiastiska och
engagerade personer som arbetade dar, och de hitta-
de egna lésningar pa problem som dok upp.

Under ett tiotal ar efter Neurosedynkatastrofen
kom manga av de Neurosedynskadade barnen fran
hela Sverige till Eugeniahemmet under olika langa
perioder for att préva ut proteser, fa protestraning
och annan sjukgymnastisk traning. Det medforde
att stora mangder kunskap och erfarenheter om re-
habilitering av personer med multipla extremitets-
missbildningar samlades pa ett vardstalle.

Habiliteringen av de Neurosedynskadade fokuse-
rade starkt pa protesanvandning, och det gjordes en
rad forsok att ta fram tekniskt fullandade armprote-
ser som skulle underlatta for barnen att klara sig
sjalva i samhéllet. Proteserna togs fram i samarbete
med Norrbackainstitutets protesforskningslabora-
torium.

Malsattningen for protesers och tekniska hjalp-
medels konstruktion blev att dessa skulle vara till
verklig hjalp nar det galler funktioner, men ocksa
kunna »accepteras av barnen ur kosmetisk syn-
punkt«. Hjalpmedlen var individuellt anpassade,
och vissa armproteser var till och med kopplade till
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en yttre kraftkélla som avsag att cka rorlighet och
anvandbarhet.

Anvéndbarheten av de proteser som togs fram blev
dock begrénsad, anvédndningen kunde till och med
upplevas som hindrande i ménga situationer. Fram-
for allt visade det sig svart att fasta proteserna pa
barnens kroppar. I en utvarderingsrapport fran
1963, publicerad i L&kartidningen (nr 4/1963), heter
det bland annat att barnen ofta blir »... besvikna pa
den ringa hjalp den tekniska apparaturen kan ge«
och att »de barn som maste ha gangproteser kan f n
inte anvanda sig av trappor pd grund av protesernas
ofullkomlighet«.

Utvarderingsrapporten staller ocksa fragan huru-
vida ett barn med multipla extremitetsmissbild-
ningar bor ga i normalskola eller i specialskola. For-
fattarna fastslar att problemet inte kan losas gene-
rellt med tanke pa funktionsnedsattningarnas stora
individuella variation. De raknar upp kroppsliga
handikapp som kan bli problematiska i en vanlig
skola. S4, till exempel, kan ansiktsférlamningar av
olika svarighetsgrader bidra till en mimik hos bar-
net som »... ar for lararen svarbegriplig och tolkas
1att som dumbhet, dvs intellektuell defekt«.

Rapporten raknar ocksa upp en rad »personliga
problem« som kan vara argument mot att barn med
multipla extremitetsmissbildningar ska ga i vanlig
skola. Sadana problem &r: »... att ga pa toaletten; att
kla av och pa sig; att na upp till saker; att klara be-
spisningen —vilket allt inte kan utféras utan hjalp ...
Lararen eller kamrater maste assistera den handi-
kappade eleven/kamraten i mycket personliga, inti-
ma situationer.«

»Det ar viktigt att tinka pé att kombinationen av
tva eller fler handikapp, d&ven om varje defekt i sig
kan synasvaraen bagatell, tillsammans utgor ett av-
sevart hinder«, heter det vidare i rapporten som lik-
val ser det som ett krav att »... barnen helst skall ge-
nomfora normal skolgdng«.

De Neurosedynskadade var den férsta gruppen
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Tina Henriksson
garigenom ett
traningspro-
gram pa Ex-
Center vid Réda
Korsets sjukhus
i Solna utanfor
Stockholm.

Foto: Katja Lundqvist
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Marie Wik-
strom, samord-
nare vid Ex-Cen-
ter, papekar att
neurosedynska-
dade fortfaran-
de har svart att
fa remisser till
adekvat rehabi-
litering.

Foto: Madeleine
Ramberg Sundstrém

handikappade som gick i vanliga skolor, och de blev
pionjérer i forsok med proteser och rehabiliterings-
metoder. Gruppen blev ett begrepp i och med rap-
porteringen i medierna, inte minst genom veten-
skapsjournalisten Maj Odmans tv-program »Neuro-
sedynbarnen«. Uppmarksamheten kring de Neuro-
sedynskadade bidrog till att &ndra allmé&nhetens
medvetenhet och attityder till handikapp.
Rikskuratorns uppdrag var slutfort 1970, da de sista
barnen fédda med Neurosedynskador borjade skolan.
Ett ar senare stangde Eugeniahemmet som centrum
for habiliteringen av barn och vuxna med medfodda
reduktionsmissbildningar, och den kunskap som
hade byggts upp dar spreds ut pa olika vardenheter.

a 1980-talet kom dock upprepade papekan-

den fran Foreningen for de Neurosedynska-

dade, FfdN, samt fran de fa personer inom

varden som fortfarande arbetade med reha-
bilitering av multipelt extremitetsskadade. Enligt
dessa skilde sig de stodatgarder som samhallet er-
bjod avsevart fran landsting till landsting, s& att den
hjalp som en handikappad kunde fa berodde pé var i
Sverige han eller hon rakade bo.

Problemet fick sin forsta 16sning 1993, da Roda
Korsets sjukhus i Stockholm och FfdN startade EX-
Center, ett rehabiliterings- och kunskapscenter pa
riksniva for barn och vuxna med medfodda reduk-
tionsmissbildningar eller amputationer pafler anen
extremitet. EX-Center fungerar som ett komple-
ment till det stdd som erbjuds i kommuner och
landsting, och tar emot patienter fran hela landet
men aven fran utlandet.

— Det ar nodvandigt att centralisera varden igen
for den har gruppen av funktionshindrade, forklarar
Marie Wikstrom, samordnare pa EX-Center och
sjalv Neurosedynskadad. Vivet sedan lange att méan-
niskor med séllsynta och mindre kdnda funktions-
hinder, i det har fallet personer med multipla extre-
mitetsskador, ofta inte far den vard och det sam-
héallsstdd som de skulle behéva. Personal inom sjuk-
varden som aldrig métt manniskor med multipla
extremitetsskador saknar kunskap om den mycket
speciella problematik som det ar fragan om. De kan
darfor inte ge tillrackligt bra hjalp och stod.

Tanken med EX-Center ar att lata de kunskaper
ocherfarenheter som samlats under lang tid hos vissa
enskilda personer inom varden kommatill sin ratt vid
I6sningen av de problem som uppstar i den speciella
grupp som de multipelt extremitetsskadade utgor.

De Neurosedynskadade »barnen«aridagi50-ars-
aldern och lever pa olika hall i Sverige. Som en foljd
av sina medfodda funktionshinder har manga be-
lastningsskador och lever med smértproblematik
som forsvarar vardagen. Enligt Marie Wikstrom ar
det fortfarande mycket problematiskt —trots riksav-
tal —att fa specialistvardsremiss fran hemlandsting-
et till EX-Center for nya utredningar och problem-
bestdmning.

— Alla behandlingar pa EX-Center ar individuellt
anpassade, berattar Marie Wikstrom. Har finns ett
multiprofessionellt team av ortopedlékare, sjuk-
gymnast, arbetsterapeut, samordnare och psykolog.
En viktig del av behandlingen pa EX-Center ar att
patienten och anhoriga far traffa forebilder. En fore-
bild ar alltid nagon som har en liknande skada som
patienten sjilv och som kan aterkoppla till patien-
tens problem och utbyta erfarenheter.

Gabor Hont
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