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BAKGRUND

EX-Center ar ett rehabiliterings- och kunskapscenter pa riksniva for barn och vuxna med multipla
extremitetsskador, som medfodda misshildningar eller forvarvade amputationer pa minst tva
extremiteter. Verksamheten startade 1993 och har sedan starten fram till februari 2007 tagit emot 81
nya patienter bosatta i Sverige.

Bakgrunden till att EX-Center startades ar neurosedynkatastrofen i borjan av 60-talet. Da
koncentrerades varden av de neurosedynskadade barnen till Eugeniahemmet vid Karolinska Sjukhuset
i Solna till vilket manga av de neurosedynskadade barnen fran hela landet kom. Dar samlades
erfarenheter och stora kunskaper under nastan tva decennier. | slutet av 70-talet decentraliserades
varden i Sverige och de kunskaper som byggts upp spreds ut och gick forlorade. (Yliner, 2007)

| ett projekt i slutet av 80-talet (Boso-projektet) fann man stora oréttvisor vad galler vilket stéd och
vilken hjalp man erbjods beroende pa i vilken del av landet man bodde. Ldsningen pa problemet skulle
vara en centralisering. Da skulle kunskaper som samlats under lang tid hos nagra fa enskilda personer
inom varden och bland brukarna komma alla inom landet tillgodo. Genom en centralisering skulle nya
och gamla problemstéliningar kunna métas med samlad kompetens.

Rdda Korsets Sjukhus och Féreningen for de Neurosedynskadade startade 1993 samarbetsprojektet
EX-Center med hjalp av pengar fran Alimanna Arvsfonden samt med stimulansbidrag fran
Socialstyrelsen och davarande Handikappinstitutet (nu Hjalpmedelsinstitutet). Fran 1997 har EX-
Center drivits som en permanent verksamhet av de bada huvudméannen. Verksamheten &r ett unikt och
hallbart samarbete pa lika villkor mellan en sjukvardshuvudman och en handikapporganisation.

Orsaken till att EX-Center forlades pa Roda Korsets Sjukhus var att ortopedlakare Peter Kéhler och

arbetsterapeut Christina Ragno som hade lang erfarenhet av patienter med medfodda och forvarvade
extremitetsskador hade sina tjanster pa sjukhusets Armprotesenhet/Gaskola. Méanga av de multipelt

extremitetsskadade i Stockholmsomradet var redan knutna till den verksamheten.

EX-Center &r indelat i en Rehabiliteringsenhet dar Rdda Korsets Sjukhus ansvarar for den
rehabiliterande varden och en Informationsenhet dar FfdN ansvarar for 6vrig verksamhet som
information, hemsidor, hjalpmedels- och litteraturdatabaser och brukartraffar. EX- Centrets mal ar att
multipelt extremitetsskadade skall fa mojlighet till hogsta mojliga sjalvstandighet och livskvalitet.
Centret har ndra samarbete med 6vriga lokala instanser i kommuner och landsting.

Malgruppen &r framst personer med neurosedynskada, dysmeli eller férvarvad amputation. Centret
baseras pa ett team bestaende av ortopedlakare, sjukgymnast, arbetsterapeut, samordnare, psykolog,
kurator och ortopedingenjor. Patientens behandlingar anpassas individuellt med hjalp av ett
omfattande frageformular som fungerar som en rehabiliteringsplan. Patienter tas emot bade
polikliniskt och for veckolanga bedomnings- och rehabiliteringsperioder och kommer fran saval
Stockholms l&ns landsting, andra landsting och utlandet. | Sverige lever omkring 100 personer med
neurosedynskada varav ca 90 % har multipla extremitetsskador. Det fods i Sverige ungefar tre barn pa
tva ar som har multipla extremitetsdefekter. Antalet personer som adrar sig multipla amputationer &r
mycket lagt. Till EX-Center kommer ca en ny patient med forvarvade multipla extremitetsskador varije
ar, det ar inte alltid nyamputerade utan kan dven handla om inflyttade patienter som ar amputerade
sedan manga ar.

Armprotesenheten pa Roda Korsets Sjukhus har sedan ar 2000 avtal med Stockholms Léns Landsting
vad galler gruppen multipelt extremitetsskadade vilket innebdr att dessa kan tas emot utan remiss. F6r
personer bosatta utanfor SLL kravs dock specialistvardsremiss/betalningsforbindelse.
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Figur 1: Fordelning arsvis av totala antalet behandlade patienter pa EX-Center, 2005-2008
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Figur 2: Bostadsort for alla patienter som varit p4 EX-Center
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Figur 3: Fordelning av diagnoser
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Figur 4: Antal enskilda besdk hos olika yrkesgrupper

For att kartlagga patientens problem infor besoket pa EX-Center, har anvant ett frageformular. Detta
frageformular utarbetades i samband med EX-Centers start och har anvants sedan man borjade ta emot

2008

de forsta patienterna 1994. Svaren anvands for att fa en bild av personen och for att planera

behandlingen pa EX-Center vad galler tid hos olika yrkesgrupper samt inriktning. Frageformuléaret har

till viss del utvecklats under &ren men har i stort haft samma innehall.




SYFTE

Syftet med utvérderingen var att genom ett frageformular fa svar pa:
e om patienternas beroende av andra personer och hjalpmedel forandrades efter behandlingen pa
EX-Center
e om de atgarder vi foreslog genomférdes
e hur patienterna upplever sin livskvalitet
e hur patienterna upplevde vardkvaliteten

Syftet var ocksa att genom sammanstallning av ovanstaende kunna beskriva nyttan av EX-Centers
verksamhet for t ex patienter, anhoriga, remittenter, politiker.

METOD

Ett nytt frageformular utarbetades, se bilaga 1. Detta innehaller dels fragor som ar identiska med
fragor i det formular man fyllde i innan besoket och dels fragor om behandlingen pa EX-Center. Dessa
formular sandes ut till alla de 81 individer som varit nya patienter pa EX-Center sedan starten 1994,

Fragorna ar manga i formularet och ett antal fragor som ansetts fundamentala for individernas
sjalvstandighet har valts ut for att inga i uppfoljningsforumlaret. I tabellerna 13-20 som beskriver
sjalvstandighet i olika aktiviteter redovisas graden av sjalvstandighet i fallande skala.

Visuell Analog Skala, sk VAS-skala har anvants for att skatta hur ngjd man var med det satt man
Klarade att utfora olika aktiviteter samt hur man bedémde sin kondition och allmént valbefinnande
(tabell 7-9).

MATERIAL

Uppféljningsenkaten skickades ut till alla 81 personer som nagon gang varit patient pa EX-Center
mellan 1994-2007 (mars). Vissa patienter har endast varit pa utredning vid ett tillfalle, andra har haft
en mer kontinuerlig kontakt. Av de 81 patienterna var 53 man och 28 kvinnor.

Tabell 1: Fordelning av diagnoser

Amputation Dysmeli Neurosedynskada| Totalt
22 38 21 81

Tabell 2: Bostadsort

Inom Stockholms lan Utanfor Stockholms lan Totalt

44 37 81
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Figur 5: Fordelning arsvis av nya patienter pa EX-Center N=81

RESULTAT

Resultat fran alla inkomna uppfoljningsenkater

Av de 81 utsanda enkaterna aterkom 48 besvarade (59%). En paminnelse séandes ut. Av de inkomna
svaren har 26 fyllt i frigeformular bade fore behandlingen och vid uppféljningen. Svarsfrekvensen i
formularen varierar nagot vilket framgar av de redovisade summorna i tabellerna nedan.

Tabell 3: Diagnos hos de 48 som svarade pa enkaten

Amputation Dysmeli Neurosedyn Summa
9 25 14 48

Tabell 4: Svar fordelade pa kon

Koén Kvinnor Man Summa
Totalt 18 30 48
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Figur 6: Alder vid besdk och uppféljning

Tabell 5: Svar fordelade pa bostadsort

Inom Stockholms lan Utanfor Stockholms lan Summa
22 26 48

Tabell 6: Var det svart att fa specialistvardsremiss?
Amputation Dysmeli Neurosedyn | Totalt
Inte svart att fa 5 6 5 16
Svart att f& 4 3 7
Ej svarat 3 3
Totalt 5 13 8 26

Av de 26 patienter som kom fran andra landsting uppgav sju patienter att de haft svart att fa

specialistvardsremiss.

Tabell 7: Hur n6jd ar du med det séatt du klarar din personliga vard pa en skala fran 0 till 10?

VAS Amputation | Dysmeli| Neurosedyn Totalt
0-2 2 1 3
2-4 1 1 2
4-6 3 5 3 11
6-8 2 4 1 7
8-10 2 14 8 24
Totalt 9 25 13 47

Cirka 66% ar delvis eller mycket ndjda med sitt satt att klara sin personliga vard.




Tabell 8: Hur nojd ar du med ditt séatt att kla dig pa en skala fran 0 till 10?

VAS Amputation Dysmeli Neurosedyn Totalt
0-2 1 3 4
2-4 1 1 1 3
4-6 4 4 3 11
6-8 2 5 1 8
8-10 1 12 8 21
Totalt 9 25 13 47

Nastan halften var mycket ndjda med sitt satt att klara att kla pa sig.

Tabell 9: Hur ndjd ar du med ditt satt att ata?

VAS Amputation | Dysmeli | Neurosedyn Totalt
0-2 1 1 2
2-4 3 1 4
4-6 3 3 6
6-8 4 2 6
8-10 2 15 9 26
Totalt 9 24 11 44

72% var delvis eller mycket ndjda med sitt satt att ata.

Tabell 10: Hur beddmer du att Din kondition ar?

Kondition Totalt

Hog 19
Medelgod 17
Lag 12
Totalt 48

Tva tredjedelar bedomde sin kondition som medelgod eller hog.

Tabell 11: Har du ont ndgonstans?

Smarta Totalt
Ja 37
Nej 8
Ibland 1
Ej svarat 2
Totalt 48

Over tre fjardedelar hade ont ndgonstans. De flesta (27 personer) beskrev sin smarta som molande, 20

personer beskrev smartan som huggande.
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Resultat av jamforelse mellan frageformuléaret fore besoket och
uppfoljningsenkaten

Alla som varit pa EX-Center har inte fyllt i frageformularet fore besoket. Speciellt géller det patienter
fran Stockholms Lan som haft fortlépande kontakt med EX-Center genom aren.

Tjugosex patienter som svarade pa uppféljningsenkaten hade aven svarat pa frageformularet innan
besoket pa EX-Center. Dessa 26 kan saledes jamforas med sig sjalva och hur de svarade fore besoket
och vid uppféljningen. Alla fragor gar dock inte att jamfora eftersom de inte ar identiska.

Tabell 12: Férdelning av bostadsort for de som svarat pa fradgeformularet innan besdket pa EX-Center
och uppféljningsenkaten.

Inom Stockholms lan 4
Utanfor Stockholms lan 22
Totalt 26

Personlig hygien

Tabell 13: Hur klarar du toalett bestk borta (hos vanner eller offentliga toaletter)?

Besok | Uppfdljning Foréandring
Klarar utan problem 8 7 -1
Klarar med hjalpmedel 3 4 1
Klarar utan hjalpmedel med problem 1 3 2
Viss hjalp av annan 4 6 2
Mycket hjalp av annan 9 6 -3
Ej svarat 1
Totalt 26 26

Andelen som behdver mycket hjalp av annan person ar farre men fler har problem att klara
toalettbesoken utanfér hemmet.

Tabell 14: Hur klarar du toalettbesdk i hemmet?

Besok Uppfdljning Forandring
Klarar utan problem 10 8 -2
Klarar med hjalpmedel 6 11 5
Klarar utan hjalpmedel med problem 1 1
Viss hjalp av annan 3 3 0
Mycket hjalp av annan 5 2 -3
Ej svarat 2 1 -1
Totalt 26 26

Fler anvander hjalpmedel. Féarre behdver mycket hjélp av annan person.
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Tabell 15: Hur klarar du att duscha?

Besok | Uppfdljning Skillnad
Klarar utan problem 5 4 -1
Klarar med hjalpmedel 4 7 3
Klarar utan hjalpmedel med problem 4 4 0
Viss hjalp av annan 6 7 1
Mycket hjalp av annan 6 4 -2
Ej svarat 1 1
Totalt 26 26 52

Fler anvander hjalpmedel. Andelen som tidigare behdvde mycket hjalp av annan person har minskat

och fler anger nu att de behdver viss hjalp av annan person.

Pa- och avkladning

Tabell 16: Hur klarar du att ta pa/av byxor?

Besok Uppféljning | Skillnad
Klarar utan problem 8 11 3
Klarar med hjalpmedel 3 2 -1
Klarar utan hjalpmedel med problem 3 3 0
Viss hjalp av annan 6 6 0
Mycket hjalp av annan 5 4 -1
Ej svarat 1
Totalt 26 26 52
Sjalvstandigheten synes ha okat.
Tabell 17: Hur klarar du att ta p&/av troja?

Besok Uppfdljning | Skillnad
Klarar utan problem 12 14 2
Klarar med hjalpmedel 1 3 2
Klarar utan hjalpmedel med problem 4 3 -1
Viss hjalp av annan 3 3 0
Mycket hjalp av annan 5 3 -2
Ej svarat 1
Totalt 26 26

Fler klarar utan problem eller med hjalpmedel. Féarre behdver mycket hjalp av annan person.

11
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Ata

Tabell 18: Hur klarar du att ata?

Besok Uppfoljning Skillnad
Klarar utan problem 11 11 0
Klarar med hjalpmedel 1 4 3
Klarar utan hjalpmedel med problem 2 -2
Viss hjalp av annan 1 1 0
Mycket hjalp av annan 2 2 0
Bortfall 1
Totalt 18 18

Fler har blivit mer sjalvstandiga i atsituationen men anvéander hjalpmedel. Denna fraga fanns inte med
i frageformularet man fyllde i innan besoket for 8 patienter har de personerna tagits bort i

redovisningen av fragan.

Vardagsaktiviteter

Tabell 19: Hur klarar du att handla mat?

Besok Uppféljning Foréndring

Klarar utan problem 7 5 -2
Klarar med hjalpmedel 0 2 2
Klarar utan hjalpmedel med problem 2 3 1
Viss hjalp av annan 6 3 -3
Mycket hjalp av annan 6 7 1
Ej svarat 1 2 1
Totalt 22 22

Fler har borjat anvanda hjalpmedel for att klara av att handla. Fler behdver hjélp av annan person.

Detta ar nagot som galler alla aktiviteter som har med hem och hushallsarbete.

Forflyttning

Tabell 20: Hur klarar du forflyttning inomhus arbete/skola?

Besdk Uppféljning Foréandring
Inga hjalpmedel utan problem 16 13 -3
Klarar med hjalpmedel 3 3 0
Klarar utan hjalpmedel med problem 1 3 2
Viss hjalp av annan 2 2
Mycket hjalp av annan 1 2 1
Arbetar ej 4 3 -1
Ej svarat 1 1
Totalt 26 26

Fler upplever problem med forflyttning.
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Arbete eller studier

Tabell 21: Vilken ar din nuvarande sysselsattning?

13

Besdk Uppféljning | Skillnad

Arbete/Studier 13 15 2
Sjukersattning i nagon form 6 9 3
Arbetslos 1 -1
Alderspensionéar 2 2 0
Barn 3 -3
Ej svarat 1

Totalt 26 26

Antalet som till ndgon del arbetar eller studerar har 6kat men daribland har tva som var barn vid

besoket borjat studera.

Hjalpbehov

Tabell 22: Har du personlig assistent?

Personlig assistent Besok Uppfdljning | Forandring
Ingen assistans 19 13 -3
Personlig assistans 7 13 6

Totalt 26 26

Nastan dubbelt s& manga har nu personlig assistent jamfort med vid besoket. Detta avspeglas aven i att
det ar farre som far hjalp av hemtjanst eller andra personer. Tva personer har nu ledsagarservice vilket
ingen hade vid besoket. Andelen som far hjalp av make, maka eller sambo é&r i stort sett lika som vid

besoket.

Smarta

Tabell 23: Har din smarta forandrats sedan besdket pa EX-Center?

Antal

Mer smarta

Mindre smaérta

Oftrandrad smarta

Vet gj

Ingen smarta

Ej svarat

N (R | [O|N |

Totalt

26

Knappt 1/3 upplevde mer smérta nu vid uppfoljningen jamfort med fore besoket.
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Kondition

Tabell 26: Hur ar din kondition?

Besok Uppfdljning Foérandring
Hog 3 11 8
Medelgod 9 6 -2
Lag 12 8 -4
Ej svarat 1 1
Totalt 25 25

Fler skattade sin kondition som hdg jamfort med tidigare. Fér en person som var barn vid besoket
fanns fragan inte med da varfor svaret dven tagits bort vid uppfoljningen.

Fritid

Tabell 25: Har du tvingats avsta fran vissa fritidsaktiviteter eller fritidsintressen p g a ditt
funktionshinder eller for att vissa miljéer inte varit handikappanpassade?

Besok | Uppféljning | Forandring
Ja 12 12
Nej 6 9 3
Bortfall 3 -3
Totalt 21 21

58% uppger bade fore besoket och vid uppfoljningen att de tvingats avsta fran fritidsaktiviteter p g a

sitt funktionshinder eller miljon.

Tabell 26: Har du egen bil?

Besdk | Uppféljning Forandring
Ja 19 20 1
Nej 5 5 0
Ej aktuellt 1 1 0
Bortfall 1
Totalt 26 26

Antalet som har egen bil &r konstant.

Psykosocialt

Tabell 27: Upplever du att du funnit dig tillratta med ditt funktionshinder?

Besdk Uppféljning Forandring
Ja 16 19 3
Delvis 1 2 1
Nej 7 5 -2
Ej svarat 2
Totalt 26 26
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Tabell 28: Kanner du dig ofta orolig och angslig éver din situation?

Besdk | Uppféljning Forandring
Ja 10 8 -2
Delvis 1 -1
Nej 12 18 6
Ej svarat 3
Totalt 26 26

Fler har funnit sig tillratta med sitt funktionshinder efter besoket pa EX-Center och farre anger att de
ar oroliga och &ngsliga 6ver sin situation nu.

Tabell 29: Hur mar du? Pa en skala 1 till 10.

Besok | Uppfoljning | Skillnad
0-2 1 2 1
2-4 1 1 0
4-6 8 4 -4
6-8 5 3 -2
8-10 3 9 6
Bortfall 1
Totalt 19 19

For 6 av de svarande fanns inte fragan med i frageformularet vid besoket och darfor har alla dessa
tagits bort i redovisningen bade vid besok och vid uppféljning. En svarade inte pa fragan.

Fragor angaende bestket pa EX-Center

Tabell 30: Uppfylldes de forvantningar du haft pad besoket pd EX-Center?

Totalt
Ja 29
Delvis 11
Nej 3
Vet g 1
Ej svarat 4
Totalt 48

For 83% uppfylldes forvantningarna helt eller delvis.

Tabell 31: Anledning till att det som foreslagits inte blev atgardat

Totalt

Orkade inte ta tag i de foreslagna atgarderna

Fick inte kontakt med de personer som skulle genomféra atgarderna
Blev nekad det som foreslagits pga ekonomiska eller regelstyrda skal
Jag tror inte att de atgarder som foreslogs skulle hjélpa mig

O | |W

Anledningen till att de atgarder som foreslogs inte blev av var till stérsta del beroende pa att man blev
nekad p g a ekonomiska eller regelstyrda skal.

15



16

Tabell 32: Hur var schemat?

Totalt
Lagom 15
For glest 1
Totalt 16

De allra flesta tyckte att schemat var lagom, endast en tyckte att det var for glest.
Alla Stockholmspatienterna har inte haft schema utan kommit till olika yrkeskategorier vid olika

tidpunkter och darfor inte svarat pa fragan.

Tabell 33: Fick du traffa de olika yrkeskategorier du 6nskade?

Totalt
Ja 17
Nej 2
Vet g 1
Ej svarat 8
Stockholmspatienter 20
Totalt 48

De flesta fick tréffa de yrkeskategorier de énskade. Se kommentar tabell 34 vad galler
Stockholmspatienterna.

Tabell 34: Hur fungerade kontakten med EX-Center fore bestket?

Totalt
Bra 15
Ganska bra 3
Ganska daligt 1
Ej svarat 9
Stockholms patienter 20
Totalt 48

Tabell 35: Hur fungerade kontakten med EX-Center efter bestket?

Totalt
Bra 6
Ganska bra 5
Ganska daligt 3
Daligt 4
Ingen kontakt 1
Ej svarat 9
Stockholmspatienter 20
Totalt 48

38% tyckte att kontakten efter besoket var ganska dalig eller dalig.

16
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SLUTSATSER

Materialet &r litet och forandringarna sma men tendensen &r entydig och talar for att:
e Man anvander mer hjalpmedel
e Man behdver mindre hjélp av annan person for personlig vard
e Man behéver mer hjalp av annan person for t e x stadning, inkdp och andra tyngre sysslor
e Fler upplever mer smarta
e Man har béttre kondition
e Fler upplever att de mar béttre
e Fler har funnit sig tillratta med sitt funktionshinder
e Man &r mindre orolig och angslig Over sin situation

DISKUSSION

Patientantalet har varierat mycket mellan aren vilket kan forklaras med att EX-Center under aren
1994-97 drevs som ett projekt och en samordnare fanns anstalld pa heltid. Under aren 1999-2003
saknades fast samordnare vilket sakert forklarar det mindre patientantalet. Under 2004 fanns ater en
samordnare och patientantalet 6kade ater. Hela 2007 finns inte med i statistiken da frageformularet
endast gick ut till dem som var pa EX-Center tidigt pa aret 2007.

En anledning till den ojamna fordelning kvinnor — mén &r att det &r nastan bara & man i gruppen
amputerade. Detta kan forklaras med att mén oftare har arbeten dér de I6per storre risk for den har
typen av skador, t ex i hdgspanningsarbete. Daremot &r konsfordelningen mera jamn i grupperna
dysmeli och neurosedynskadade.

Nar man statistiskt tittar pa varifran patienterna kommer (figur 3) kan man se att knappt 2/3 kommer
fran Stockholms Léns Landsting vilket ar naturligt eftersom dessa patienter ingar i
Armprotesenhetens/EX-Centers avtal med Stockholms Lans Landsting (SLL). Dessa patienter behdver
ingen remiss for att fa komma till EX-Center utan kan bestalla tid sjalv vid behov.

Var erfarenhet &r att det ofta ar svart for patienter att fa specialistvardsremiss. Detta framgar inte sa
starkt i svaren vi fatt. Antalet som haft svart att fa specialistvardsremiss lar vara hogre eftersom alla
som varit i kontakt med EX-Center och 6nskat fa komma aldrig lyckats fa remiss och darfor inte finns
med i vart material som utvarderingen bygger pa. Samordnaren far lagga ner mycket tid pa att
handleda bade patient och dven personal pa andra kliniker i hur man skall forfara for att utfarda
specialistvardsremiss. Trots det ar det inte alla som lyckas fa remiss. Manga patienter ger upp under
tiden. Vissa hittar andra majligheter att atgarda sina problem och andra far leva vidare utan att ha fatt
hjalp. Kunskap saknas dven inom priméarvarden och pa sjukhuskliniker om vilka regler som galler for
specialistvardsremiss, bade vad galler befogenhet att utfarda remiss och skillnad mellan vard av
medicinska skal” och “patientens eget val” vad géller reseersattning, mojligheten att bo 6ver pa hotell
om besoket varar flera dagar. Ett stort hinder &r att kostnaderna i manga fall laggs pa den klinik som
utfardat specialistvardsremissen. Kostnaden végs da mot klinikens andra behov. Ett skél, forutom
kostnaden, till att man ute i landet kan tveka att remittera patienter till EX-Center kan vara bristande
kunskap om verksamheten samt nyttan av den.
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Jamforelse mellan svaren i frageformuléaret fore bestket och i
uppfoljningsenkaten

Utlomlanspatienter kommer oftast for utredning om 4-5 dagar och har darmed fyllt i det tidigare
frageformuléret. Det ligger till grund for planeringen av vistelsen pa EX-Center. Manga
Stockholmspatienter aterkommer mycket regelbundet av olika anledningar och det har inte alltid blivit
av att man fyllt i frageformularet da man inte behovt det for planeringen eftersom man besokt de olika
yrkeskategorierna t ex lakare, arbetsterapeut var for sig och vid olika tillfallen. Detta ar sannolikt
forklaringen till att endast fyra stockholmspatienter hade svarat pa enkéten bade fore besoket och
uppfoljningsenkaten. Vi ser det som en allvarlig brist i vara rutiner att vi inte sett till att
stockholmspatienterna fyllde i det ursprungliga frageformularet. Vi kan darfor inte jamfora
stockholmspatienternas situation med utomléanspatienternas. Vi kan bara genom den feed back vi fatt
fran stockholmarna veta att de atgarder som foreslagit genomforts i mycket stérre omfattning. Da man
pa ett helt annat sétt kunnat félja upp och stotta patienterna.

Generellt sa har gruppen blivit dldre. Fér en del har det gatt sa lang tid som dver 10 ar mellan forsta
utredningstillfallet och uppféljningen. Det naturliga aldrandet har sannolikt inverkat pa
funktionsférmagan vilket visar sig i resultatet.

Antalet svar ar fa men trots det kan man se vissa tendenser. Nar svaren pa uppfoljningsenkaten jamfors
med hur man svarade pa frageformularet innan bestket kan man konstatera att det ar fler som
anvander hjalpmedel. Under en bedomning pa 4 dagar finns mycket arbetsterapi inlagt och man gar da
bl a igenom hjalpmedel. Patienterna far dven en hel del tips och rad angaende hjalpmedel av de
forebilder man tréffar under vistelsen och &ven ur den tips- och idé databas som EX-Center driver.
Ytterligare en orsak till den 6kade anvéndningen av hjalpmedel kan vara att det nu finns fler
hjalpmedel som fungerar. Ett exempel kan vara toaletter med tvatt- och torkfunktion som fler far nu
jamfort med tidigare. Vi ser att man har ett minskat behov av hjalp fran andra personer vad galler
personlig vard. Fran att tidigare ha behévt mycket hjalp fran andra personer behéver man nu viss
hjalp. Vad géller personlig vard kan man saledes se en storre sjalvstandighet. Man kan aven se att
nagot mindre an halften inte dr néjda med det satt man klarar sin ADL och ytterligare insatser skulle
darfor kunna vara aktuella.

Vad galler hem och hushallsarbete kan man konstatera att det ar fler som behdver hjélp av annan
person i hemmet vid uppfdljningen jamfort med vid besoket. Detta kan bero pa att man nu har
mojlighet att ha personlig assistent i hemmet och darmed far hjalp med hushallsaktiviteter i storre
omfattning. Lagen om personlig assistans som kom till 1994 har inneburit att en del har sokt och
beviljats personlig assistent. En annan trolig anledning till att man behéver mer hjélp av annan person i
hemmet &r att personerna i utvéarderingen hunnit bli dldre. En del har dven fatt barn vilket forstas
staller storre fysiska krav pa kroppen vilket gor att man inte langre klarar av den belastning som det
innebér att stada, tvatta, handla, laga mat mm.

Smarta &r ett stort problem for gruppen extremitetsskadade. Anledningen till detta &r att man
kompenserar for funktionsbortfallet sa att man arbetar i felaktiga arbetsstallningar, i ledernas
ytterlagen. Detta dr nagot som man kan se i alla grupper och vi ser att problematiken 6kar med aldern.
Det &r svart att hitta ergonomiska arbetsstallningar som kompenserar for inskrankt rackvidd mm. Vid
behandlingen pa EX-Center poangteras vikten av att be om hjalp for att undvika forvarrad smarta. |
studien Belastningsrelaterade besvér hos personer med forvérvade armamputationer eller dysmeli
(Stockselius, 2001) visade det sig att personer som saknar grepp pa en sida har storre risk att fa besvar
fran 6vre och nedre delen av ryggen samt aven fran axlar och armar jamfort med normalpopulationen
beskrivet i Folkhalsorapport (1999). De flesta av patienterna som varit pa EX-Center har inkomplett
grepp pa minst en sida samt inskrankt rackvidd och det &r troligt att de ar jamforbara med personerna
som svarade pa enkaten om belastningsrelaterade besvar. For gruppen dubbelt amputerade finns dven
problematiken med fantomsmaértor samt att bara armprotes pa bada sidor vilket 6kar belastningen. Det
18



19

ar darfor viktigt att man tar hansyn till att sa manga har smartproblematik nar man planerar vilken
kompetens som skall finnas pa EX-Center framover. Psykolog med kunskaper i smarthantering ar
viktigt och att &ven andra yrkeskategorier har god kunskap om smérta och smarthantering.

Att vara helt sjalvstandig ar inte alltid det optimala for alla individer. Vissa har inte forutsattningar for
att klara alla aktiviteter sjalvstandigt. Andra belastar kroppen felaktigt eller relativt sett for mycket i
sin stravan att klara sig sjalv vilket kan leda till smértproblematik och darmed minskad sjélvstandighet.
Sjukgymnastens kompetens nér det géller behandling och traning for den hér patientgruppen ar viktig
och mycket specialiserad da man inte kan tillampa vanliga traningsprogram nar man helt eller delvis
saknar extremiteter.

Manga skattar sin kondition som hdg vilket ar anmarkningsvart med tanke pa hur mycket smarta man
har. Det kan vara sa att man trots sin smarta inser vikten av att trana/réra pa sig for att ma béttre vilket
ar nagot som poangteras vid behandlingen har.

| det uppfoljningsformular vi skickade ut har vi efterhand forstatt att vi stallt val manga fragor. Dels
fanns inte alla fragor med i det formular man fyllde i innan besoket och dels tror vi att bortfallet ar
onddigt stort p g a att manga inte har svarat pa alla fragor. Frageformularen man fyllt i innan besoket
har forbattrats genom aren varfor vissa fragor inte ar med i alla frageformular. Darfor &r vissa fragor
svdra att utvardera och vi har darfor tagit bort dem fran redovisningen. Infor den fortsatta
utvérderingen av EX-Centers verksamhet kommer vi att koncentrera oss kring de mest relevanta
fragorna for att forhoppningsvis fa ett battre gensvar.

Vad man tyckte om utredningen/behandlingen

For de allra flesta uppfylldes forvantningarna pa besoket. De flesta fick traffa de yrkeskategorier de
onskade i ratt omfattning men nagra svarade nej pa den fragan och det gar inte att utlasa narmare om
det var omfattning eller yrkeskategori som var i fel omfattning. VVad galler kontakten fore och efter
besoket visade det sig att kontakten fore besoket var battre an efter besoket. Detta kan sékerligen bero
pa att kontakterna fore besoket blir valdigt tita eftersom det ar mycket praktiskt som skall ordnas.
Efter besoket blir det ofta ett administrativt glapp innan journalanteckningar, remisser, remissvar,
intyg mm kommit till berérda instanser och de i sin tur hunnit kalla patienten eller atgarda de insatser
vi foreslagit. Det kan &ven handla om en omstallningsprocess for patienten innan man orkar ta tag i de
atgarder som foreslagits och ev ocksa fa acceptans for forandringar av andra familjemedlemmar.
Ibland har det varit svart for teamet att stétta patienterna efter besoket. Man har inte resurser att lagga
ner sa mycket tid som man skulle 6nska och vi har svart att fa betalt i efterhand av hemlandstingen. Vi
tror dock att det skulle hjalpa patienterna att komma igang om vi hade en tatare kontakt efter besoket
for att folja upp och ge végledning. Den storsta anledningen till att de foreslagna atgarderna inte blev
av var att man nekades p g a regelstyrda eller ekonomiska skél vilket kan vara ett foreslaget
hjalpmedel eller bostadsanpassning. Andra anledningar var att man inte trodde atgarderna skulle hjélpa
och att man inte orkade ta tag i att genomfora atgarderna. Med en mer effektiv uppféljning skulle det
forhoppningsvis vara lattare att stddja patienten i att dverklaga beslut samt att stétta och motivera till
att genomfora de foreslagna atgarderna.
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AVSLUTNING

Det ar kant att manniskor med sallsynta och mindre kanda funktionshinder ofta har stora svarigheter
att fa adekvat behandling da det samhéllsstod som finns uppbyggt inte ar anpassade for dessa
individer. Manniskor med multipla extremitetsskador tilln6r en av dessa sma grupper som ofta inte far
sina behov tillgodosedda pa ett tillfredsstallande sétt. Personal inom sjukvarden som aldrig mott
manniskor med multipla extremitetsskador saknar kunskap om den mycket speciella problematik
gruppen har och kan darfor &ven om viljan finns inte ge kompetent hjalp och stod.

| Riksforbundet for Sallsynta diagnosers medlemsenkét Fokus pa varden” patalade manga att
kunskap om sma handikappgrupper saknas speciellt inom priméarvard och pa sjukhus. Riksférbundet
for Sallsynta diagnoser drar med ledning av sin undersokning slutsatsen att nationella medicinska
center behdvs for sallsynta diagnoser for att: Erbjuda saker vard, Ge likvardig vard for alla oavsett var
men bor, Utveckla och sprida kompetens, Bedriva forskning, Minska vardkostnaderna.

Enligt Davidson et al ar ett multidisciplinart rehabiliteringsteam som har erfarenhet av amputationer pa
Ovre och nedre extremiteterna nodvandigt for att ha bast chans till ett gott resultat. Man menar &ven att
en remiss till ett specialiserat rehabiliteringscenter bor goras inom 2 veckor efter skadan sa att
patienten kan fa realistiska rehabiliteringsmal och forvantningar. De regler om specialistvard som nu
géller i Sverige gor detta i stort sett omojligt férutom fér dem som bor i ett landsting dar det finns ett
specialinriktat team.

Bade for de med medfodda extremitetsskador och amputationer ar det mycket viktigt att ha mojlighet
att komma till ett komplett team med lékare, sjukgymnast, arbetsterapeut, psykolog, kurator och
samordnare som har specialkunskap inom omradet. Fér EX-Center har det varit problem under aren da
nagon eller nagra i teamet varit franvarande eller slutat av olika anledningar. Det har inte funnits
ekonomiska mojligheter att anstélla vikarier och det har inte heller varit mojligt att hitta vikarier/nya
teammedlemmar med ratt kompetens. Detta gor att teamet ar mycket sarbart vilket paverkar
mojligheten att ta emot patienter. | figur 3 kan man se att det var farre enskilda besok fér psykolog och
sjukgymnast under 2008. Detta berodde pa att EX-Center saknade psykolog stor del av aret samt att
sjukgymnasten var foraldraledig. Vi kan inte utlasa om patienterna fatt den hjalp de behovt men vissa
patienter har slussats till sjukgymnast pa annan avdelning pa sjukhuset.

Teammedlemmarna arbetar i andra verksamheter parallellt vilket gor planeringen mycket tungrodd.
Det &r svart att fa ihop teamet for att kunna ta emot patienter da alla har andra verksamheter som man
ar uppbokad for. For att fa en hallbarare organisation vore det 6nskvart att EX-Center hade en
ekonomisk bas att sta pa dar t ex samordnare, sjukgymnast och arbetsterapeut kunde ha fasta tjanster
till viss del. Det vore dven 6nskvart med en Gversyn av reglerna for specialistvard samt att man ger
center for specialistvard ansvar for storre geografiska omraden.
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