Oppet brev till regionspolitiker i Halland

Ndr Region Halland inte lever upp till sitt lagstadgade ansvar for
barns utveckling

| hem, p& forskolor och lekparker har under veckan ménga barn sprungit,
lekt och varit delaktiga p& sina egna villkor. Jag vill rikta er
uppmdrksamhet mot de barn som inte har dessa motoriska
forutsattningar — och mot regionens ansvar nar det galler deras ratt till
utveckling, trdning och delaktighet.

Jag vill beratta om Kalle.

Kalle var fyra &r ndr hans mamma kontaktade mig. Han hade d& dnnu
inte lart sig att gd, n&got de flesta barn goér runt ett &rs &lder. Kalle har
cerebral pares och klassificeras i funktionsnivd 3 av 5 enligt GMFCS
(Gross Motor Function Classification System).

Familjen hade fatt information om att det ar svart att péverka
gdngformdgan, Kalle ar férsiktig och man far véanta och se. De far
veta att ndr ett barn inte lart sig gd vid en viss alder sa féreslas
rullstol.

Vetenskapligt finns en etablerad uppfattning om att barn i GMFCS niva
3 inte uppndr sjdlvstdndig géng. Vad som daremot ofta saknas ar en
analys av varfor—och framfor allt vilka insatser som enligt lag och
kunskap ska prévas innan man accepterar ett sddant utfall.

Regionens juridiska uppdrag dar tydligt

Enligt hdlso- och sjukvéardslagen (HSL) ska vérden vara
kunskapsbaserad, individanpassad och ges pa lika villkor. Insatser ska
utformas i samrdd med patient och, ndr det gdller barn, med barnets
bdsta som utgéngspunkt.

Barnkonventionen, som dr svensk lag, slar fast barns ratt till basta
majliga halsa och utveckling samt till rehabilitering och habilitering.
Socialstyrelsens féreskrifter och riktlinjer fér forskrivning av
hjalpmedel anger tydligt att hjalpmedel ska:

o utgd frén individuella behov,

o framja aktivitet, funktion och delaktighet,

e och mdjliggodra traning och utveckling.



Detta dar inte rekommendationer. Det ar bindande principer.

Verkligheten ser annorlunda ut

Jag d@r barnfysioterapeut sedan 40 @r, med forskning och kliniskt arbete i
Sverige och internationellt. Under dessa &r har jag sett en pdtaglig brist
pd utveckling och innovation ndr det gdller hjalpmedel fér barn. Manga
hjalpmedel immobiliserar snarare dn stimulerar; barn placeras
fastspdnda eller i biomekaniskt ogynnsamma positioner i stallet for att
fd trdna balans och aktiv kontroll.

Ndr jag sjdlv sokte hjdlpmedel for balanstréning under gdng fann jag att
de i praktiken saknades. Detta ledde till utvecklingen av Learn to walk,
ett gdnghjdlpmedel med syfte att trdna balans och maojliggora
sjalvstandig géing, specifikt for barn i GMFCS nivé 3.

Under utvecklingsarbetet har flera barn i denna grupp lart sig att gd
sjalvstandigt — med dramatiskt forbattrad funktion, delaktighet och
framtidsutsikter. Detta ligger helt i linje med vérdens uppdrag.

Administrativa argument ersdtter medicinsk bedémning

Trots att Learn to walk ar godkéant enligt MDR (Medical Device
Regulation), har hjalpmedelscentraler konsekvent avvisat hjalpmedlet.
Motiveringarna har skiftat: "fel kod”, administrativa hinder och till sist
pdstdendet att traningshjdalpmedel inte far forskrivas.

Detta stdr i direkt konflikt med gdllande lagstiftning och foreskrifter, dar
traning och utveckling uttryckligen ingdr i vérdens ansvar. Att hdnvisa till
upphandling eller interna regelverk kan inte rattfardiga avsteg frén lag.

Ndr interna rutiner till&ts véiga tyngre dn lagstadgade rdttigheter
uppstar ett rattssdkerhetsproblem.

Kalles fall visar konsekvenserna

Nar Kalles mamma kontaktade mig forsdkte jag initialt guida familjen i
balanstraning. Det blev dock tydligt att Kalle behévde Learn to walk.
Hjalpmedelscentralen tillat honom att prova hjalpmedlet, men utan
garanti att fd det. Det fanns dsikter om att det vore oetiskt att I4ta
honom prova om han inte var garanterad forskrivning.



Kalle provade dndd — och behovet var uppenbart.

Trots detta nekades han hjalpmedlet med hdnvisning till att det var ett
traningshjalpmedel och till kostnad. Learn to walk kostar cirka 60 000
kronor.

Samtidigt forskrivs andra insatser med betydligt hdgre kostnader
rutinmdssigt, dven ndr vetenskaplig evidens ar begransad. Det saknas
konsekvens, transparens och likvardig bedémning.

Kalle fick till slut Idna hjalpmedlet. | dag gér han sjdlvstdndigt. Han har
utvecklats fysiskt och mentalt, f&tt 6kad sjdlvtillit och nya maojligheter till
lek och delaktighet.

Att inte ge honom denna mgjlighet, trots att den fanns, hade enligt min
beddmning varit oetiskt — och i strid med vérdens uppdrag.

Foréaldrar ldimnas ensamma i ett rattsosdkert system

Kalles mamma och mdnga fordldrar beskriver ldnga handlaggningstider,
otydliga beslut utan motivering, avsaknad av ansvarig beslutsfattare
och en kultur dar standardlésningar ersatter individuell bedémning.
Foraldrar tvingas sjalva driva drenden, argumentera juridiskt och leta
l6sningar —i ett system dar maktobalansen ar uppenbar — en David mot
Goliath situation.

Detta dr inte forenligt med ett rattssdakert hdlso- och sjukvérdssystem.
En samhdllsekonomiskt och juridiskt ohallbar vag

Tidiga, individanpassade insatser som framjar sjdlvsténdig géing kan
minska behov av framtida vard, hjalpmedel och assistans under ett helt
liv. Att avstd frén relativt begransade engdngskostnader leder i stdllet till
betydligt storre I&ngsiktiga utgifter — badde ekonomiskt och manskligt.

Barn med fysiska funktionsvariationer botas inte med ldkemedel. De
behover lara hjarnan att kontrollera kroppen genom uppgifter och
trédning som speglar normal motorisk utveckling. Detta ar val ként och
borde vara styrande.



Frégan till regionledningen
Frdgan ar darfér inte om Region Halland har rad.

Frdgan ar:
o Hur sdkerstdller regionen att halso- och sjukvérdslagen och
barnkonventionen efterlevs i praktiken?
e Hur motiveras beslut som begrdnsar barns ratt till traning och utveckling?
e Vem bdr det juridiska och etiska ansvaret nar administrativa system ges
foretrade framfor barns basta?

Barn som Kalle har inte tid att vanta pd ett system som inte lever upp till
sitt uppdrag.

Det ar regionens ansvar att se till att lagen foljs.
Med vanliga halsningar

Ulrika Myhr
Leg.sjukgymnast, barn specialist, Learn to Move



