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Centralisering av ryggmérgsskadevard

[ Sverige forvarvar arligen ca 120 personer en traumatisk ryggmargsskada, detta till
foljd av bland annat trafikolyckor, falltrauma och olyckor i samband med
fritidsaktiviteter. Varje ar tillkommer dessutom ett visst antal personer med en
forvarvad icke-traumatisk ryggmargsskada som uppstatt bland annat pga.
karlsjukdomar, infektioner och inflammationer samt degenerativa forandringar och
tumorer(1).

Antalet barn och ungdomar under 16 ar med en forvarvad traumatisk skada ar farre dn
fem barn per ar i Sverige(2). Hur manga barn som varje ar far en icke-traumatisk skada
ar i dagslaget okant(2). Antalet med en medfédd ryggmargsskada uppskattas till 20-25
barn per ar(3).

Vard och rehabilitering for denna grupp ar i Sverige decentraliserad (fraktionerad) till
skillnad fran andra ldnder i Norden, Europa och évriga vastvarlden. Personerna sprids
till ett stort antal mindre sjukhus for rehabilitering och ar ofta i ett senare skede
hanvisade till olika vard/halsocentraler pa hemorten med ringa erfarenhet av
ryggmargsskada. Om en skada ar sallsynt (som ryggmargsskada) finns massiv
dokumentation och konsensus internationellt om att denna vard bor centraliseras och
ombesorjas av specialutbildad personal. Fraktionerad vard ar visad kostnadsdrivande
och ineffektiv(4).

Patientgruppen med ryggmargsskada ar ingen homogen grupp. Alder och kén varierar,
manga personer dr dessutom multisjuka och har komplexa behov. Generellt innebar en
ryggmargsskada ofta en omfattande och bestaende funktionsnedsattning i form av
parapares eller tetrapares (med paverkan pa flertalet organsystem). Trots detta kan
manga av dessa personer, efter en val genomford rehabilitering, leva ett aktivt och
inspirerande liv. For att de ska kunna ges denna mojlighet behovs rehabilitering av
hogsta kvalitet, vilket kraver stor kunskap om skadan och utbildad personal. Inom
gruppen finns subgrupper som t.ex. barn och ungdomar, aldre, hoga skador som kraver
respiratorvard, kvinnor och personer med invandrarbakgrund. Framforallt ar behovet
stort att samla kunskap genom en centraliserad vard hos dessa mer ovanliga
subgrupper da de ofta har mer komplexa skador med specifika behov och hog risk for
komplikationer. Dessa grupper ar tyvarr de stora forlorarna i en decentraliserad
ryggmargsskadevard eftersom de ar fa och kunskapen om deras specifika behov inte
finns samlad nagonstans i landet. Oavsett typ av ryggmargsskada ar risken for
komplikationer bade pa kort och pa lang sikt ar stor(5).

RG Aktiv Rehabilitering ser via var rikstackande uppsokarverksamhet samt vara kurser
och lager att det finns stora brister och skillnader i landet nar det giller den vard och
rehabilitering som skadegruppen fatt. Detta géller 4ven den uppfoljning som kravs for
att minska risken for senare komplikationer. Madnga nyskadade personer saknar
kunskap om sin egen skada och har inte natt den grad av sjalvstandighet de har
potential att na.
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Att drabbas av en ryggmargsskada innebér en chock for personen och dess anhoriga,
initialt kinns det som om allt gatt forlorat. Det gar inte att fa sitt gamla liv tillbaka, men
alla har en mojlighet till att leva ett aktivt och inspirerande liv. Idag gdr manga i
patientgruppen miste om denna mojlighet pa grund av bristande rehabilitering i
sjukvdrden. Nyskadade har ett behov av att trana och prova pa olika idrotter,
rullstolsteknik och gangtraning (for de med mojlighet) samt ADL (Aktiviteter i Dagliga
Livet) for att utveckla sin fysiska formaga till att bli sa sjalvstandiga som mojligt. Ett
annu viktigare behov ar att traffa andra i samma situation; rehabilitering med hjalp av
forebildsledare 6kar mojligheten for den nyskadade till ett mer sjalvstandigt och aktivt
liv. RG Aktiv Rehabilitering har lang erfarenhet av betydelsen det har att fa mota
personer med liknande skador, dels for att fa inblick i vilka méjligheter som finns trots
ryggmargsskadan, men aven utbyte av kunskap och livsupplevelser.

En centraliserad rehabilitering innebar:

e Lika vard och rehabilitering i landet for alla personer med
ryggmargsskada.

e Samlad kunskap.

o Lattare for skadegruppen att traffa andra med liknande typ av
skada, alder och livssituation vilket medfor informations-,
kunskaps och livsutbyte mellan individer.

o Storre mojlighet att bilda natverk (sarskilt gallande ovanliga
subgrupper) for kunskapsutbyte, bade nationellt och
internationellt.

e System for uppfoljning pa hemorten kan utvecklas.

e Underlatta for kvalitetsregister - for att 6ka kunskapen om
gruppens behov och skadeproblematik. Detta for att fa
rikstackande kontroll 6ver situationen i landet och ddrmed ocksa
kunna paverka prevention av skadorna samt att forebygga senare
komplikationer till skadan. Dessutom framjar kvalitetsregister ny
kunskap och forskning kring en ryggmargsskada.

o Okad mojlighet for individen att aterga till arbetslivet.

Decentralisering och kostnadsbesparingar inom rehabiliteringen for personer med
ryggmargsskada har paverkat kvalitén av varden, vilket ar olyckligt bade for individen,
anhoriga och samhallet. En forbattring kan endast ske genom en centralisering av
varden till ett eller ndgra fa centra for att en tillrackligt kritisk massa ska uppnas.
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