[Namn] Anna-Karin Johansson
[roll] Patient

1. Kort personligt budskap till socialstyrelsen, riksdag och regering (max 190 tecken inkl.
blanksteg)?

Det ar dags att alla beslutsfattare nu ta sitt ansvar for att vi nack-, rygg- och hjarnskadade
patienter ska fa samma ratt till adekvat vard som alla andra patientgrupper i vart land.

2. Hur fungerar varden i samband med diagnos och behandling for dig idag?

Den vard som idag ges i samband med diagnos och behandling till oss patienter med nack-,
rygg- och hjarnskador, &r inte pa nagot vis adekvat for vara svara skador och handikappande
symptom. De utredningar som gors ar oftast mycket bristfalliga. Bade de kliniska
undersdkningarna och de réntgenutredningar som gors, har stora brister och utférs med
metoder och teknik som inte ar adekvat for att kunna pavisa de svara skador som kan uppsta i
hjarnan och kotpelaren efter ett trauma. Vid de kliniska undersdkningarna finns varken
kunskap eller intresse hos lakarna, att uppratta en noggrann och fullstdndig anamnes for att
kunna se samband mellan patientens symptom och de skador som finns. Den eventuella
rontgen som utfors har i Sverige efter ett trauma mot huvudet och ryggraden, gors aldrig med
belastning eller rorelse av kotpelaren. Vilket i de flesta fall &r nodvéndigt for att kunna se

de skador som kan finnas och paverka bade nerver, blodkarl, hjarnstam och ryggmarg och ge
oss patienter svara handikappande smartor och neurologiska symptom.

Da jag sjalv pa grund av bristande utredningar inte fick hjalp for mina nackskador utan
istallet skickades runt i varden under flera ars tid, remitterades till sjukgymnaster for att trana
trots mina svara skador och sedan hanvisades till smartrehabiliteringen for att fa hjalp att lara
mig leva med mina kroniska smartor och neurologiska symptom, sa forvarrades mina skador
ytterligare. Detta har inte bara kostat mig och min familj méjligheten att leva ett normalt liv,
det har dven kostat varden och samhallet stora resurser som hade kunnat besparas med en
korrekt diagnos och atgard direkt efter olyckan.

3. Ar det nagra speciella problem som du vill framhalla?

Hela vardapparaten som vi nack-, rygg- och hjarnskadade mots av har bristande kompetens
och flera systemfel. Den kompetens att utreda och viljan att hjalpa oss skadade som finns hos
ortopeder och neurologer idag, ar allt annat &n tillfredstéllande. Vi mots oftast av misstro,
ifrdgasattande och nonchalans fran dessa professioner, vilket ocksa praglar vara journaler.
Bade jag och andra patienter har utsatts for valdsamma undersokningar av ortopeder dar vara
svara skador har forvarrats ytterligare, men detta omnamns inte i journalanteckningarna. Vi
har motts av neurologer som har psykiatriserat vara neurologiska symptom, istéllet for

att noggrant undersoka och utreda hur de skador vi adragit oss i nacken, kan paverka nerver,
blodkérl och andra strukturer och darfor ge oss vara neurologiska symptom. Sedan skriver de



in i journalerna att alla undersékningar a&r UA och forhindrar oss darmed fortsatta utredningar
av vara svara nackskador.

Att manga av dessa ortopeder och neurologer under sin utbildning har i Sverige, har last
litteratur som foérmedlar en bild av var patientgrupp som inbillningssjuka och mentalt svaga,
bidrar sannolikt till deras nonchalanta, krankande och ifrdgasattande bemotande av oss
patienter. Men att allt for manga av dessa lakare dessutom sitter pa flera stolar och har
konsultuppdrag at forsakringsbolag som forsékringsmedicinska radgivare, med uppdrag att
hjalpa forsakringsbolagen att slippa betala ut ersattning till oss skadedrabbade och da inte
lyder under Socialstyrelsens granskning, bidrar sannolikt dven det, till den ovilja vi patienter
moter att utreda, stalla en korrekt diagnos och hjélpa oss att fa ratt behandling och atgard av
vara skador.

Pa grund av vardens ovilja att hjalpa mig, har jag precis som manga andra skadade patienter
efter manga ars lidande, tvingats ta mig utomlands och pa egen bekostnad soka vard for att fa
adekvat utredning och hjalp fér mina skador. Jag liksom tusentals andra patienter och
skattebetalare i detta land, har tvingats belana allt vi &ger for att fa utredning och vard for de
skador vi adragit oss efter en olycka. Detta eftersom svensk sjukvard vander oss ryggen och
vagrar utreda och behandla vara skador, i enlighet med Socialstyrelsens direktiv. Om vi sedan
behdver svensk sjukvard efter att vi varit utomlands for utredning och vard som man
forvagrat oss har i Sverige, da vander man oss ryggen igen och avsager sig allt ansvar for oss
som patienter.

Med det system som rader i Sverige idag, tvingas vi patienter med svara nack-, rygg- och
hjarnskador, att med andra ord bli "vardflyktingar" och belana allt vi ager for att fa den
utredning och vard vi behdver, for att sedan straffas av varden for detta och frantas alla vara
rattigheter som skattebetalande medborgare om vi behover vard igen. Om vi pa grund av vara
skador blir oférmogna att arbeta och darfor drabbas av en svar ekonomisk situation och
ansoker om erséattning fran vart forsakringsbolag, sa fornekas vi erséttning eftersom den
svenska sjukvarden har bekraftat for forsakringsbolagen att man inte funnit nagra "synliga"
skador pa rontgen, vilket i sin tur beror pa att bristfélliga kliniska undersokningar och icke
adekvata rontgenutredningar har gjorts.

Dessa systemfel tillater att var patientgrupp nonchaleras, kranks och misshandlas av varden
och ldmnas utanfor samhéllets ansvar och de verkar tyvérr ha implementerats i svensk
sjukvard med stod av Socialstyrelsens direktiv for omhandertagande av var patientgrupp. Att
var patientgrupp har nonchalerats av sjukvarden och lamnats utanfor samhallets ansvar under
Iang tid, har inneburit ett stort manskligt lidande for oss drabbade och vara anhériga, men
aven en enorm kostnad for sjukvarden och samhéllet i form av vardkostnader, ersattningar
och uteblivna skatteintakter.

4. Forbattringsforslag, framtida utmaningar, hur kan vardprocesser, system, verktyg,
organisation etc. forbattras?

For att andra pa de systemfel som idag rader, kravs att den utredning som nu pagar géllande
de nack-, rygg- och hjarnskadades situation inkluderar samtliga skadade och inte som
socialstyrelsen anser, endast en begrénsad kategori av denna patientgrupp. Detta ar mycket
viktigt, inte minst for att alla skadedrabbade patienter i var patientgrupp kostar varden och



samhéllet enorma summor pengar varje ar och kostnaden skulle kunna minskas avsevart med
adekvata utredningar och korrekta diagnoser i ett tidigt skede, utan aven darfor att jag anser
att det ar sjalvklart, att alla patienter i var patientgrupp har ratt till adekvat utredning, korrekt
diagnos, behandling och atgard efter ett trauma. Den statliga utredningen behover fokusera pa
att tillsammans med patientféreningarna i landet ta reda pa vad som kravs for att forbattra
utredningar, diagnostisering, behandling och atgarder for hela patientgruppen. Det &r en
forutsattning for att en forbattrad vard av alla oss patienter och minskade vard och
samhéllskostnader skall kunna uppnas.

For att vi patienter ska kunna erhalla en adekvat utredning, behdvs en stor satsning pa
utbildning av lakarna. Utbildningar om hur en noggrann klinisk undersékning skall utforas
efter ett trauma och hur journalféringen av dessa undersokningar ska goéras. Denna utbildning
behdvs for samtliga lakare inom berdrda specialiteter. Att ta fram en nationell
undersokningsmodell och riktlinjer for dessa undersokningar ar absolut nédvéandigt. Likasa ar
det absolut nddvandigt att satsningar gors pa utbildning av radiologer och ny teknik

som Upright MRI och DMX, s& man kan utfora bilddiagnostik med belastning av kotpelaren
och vid rorelser av denna, eftersom detta ar viktigt for att kunna pavisa om paverkan pa
nerver, blodkarl, ryggmérg eller instabilitet i kotpelaren foreligger. Dessa
undersdkningsmetoder ar idag praxis vid utredning efter trauma mot huvudet och kotpelaren i
manga andra lander runt om i varlden, men inte i Sverige. Har har vi istallet tagit bort
remisskoder for rontgen av den kraniocervikala évergangen och upphort att rontga patienter
med 6ppen mun for att kunna upptacka skador i detta omrade.

5. Skulle ett nationellt kunskapscentrum dar aktuell vetenskap och beprévad erfarenhet om
svara kroniska besvar efter nack-, rygg- och hjarnskador samlas kunna hjalpa dig?

Ett nationellt kunskapscentrum dér aktuell INTERNATIONELL vetenskap och beprévad
erfarenhet om svara kroniska besvar efter nack-rygg och hjarnskadador samlas,

skulle absolut kunna hjélpa alla skadade att fa adekvat utredning, korrekt diagnos och den
vard man som skadad behdver. Genom att samla och sedan sprida kunskapen till all
vardpersonal i hela landet, skulle antagligen dven bemétandet av oss skadedrabbade kunna
forbattras avsevart.

Tyvarr verkar det dock inte finnas det intresse som kravs hos myndigheterna for att forbéattra
och utveckla varden for oss med svara nack-, rygg- och hjarnskador efter trauman har i
Sverige. Eftersom socialstyrelsen har begrénsat regeringens utredning till att endast innefatta
de med lindrigare skador efter trauman och avbojt att tréffa patientféreningar och ldkare som
velat diskutera konkreta forslag till forbattringsatgarder for hela patientgruppen.

Jag och min familj har i var kontakt med sjukvarden vid upprepade tillfallen informerats av
olika lakare, att Socialstyrelsens riktlinjer sdger att man inte ska operera nackskadade
patienter med cervikal instabilitet i Sverige, vilket antagligen bidrar till l&karnas ovilja att
utreda, diagnostisera och hjélpa oss svart skadade patienter. For att ett nationellt
kunskapscentrum ska kunna hjalpa alla oss skadade, maste man bérja med att forandra
socialstyrelsens riktlinjer, sa att dessa riktlinjer ger berorda lakare i uppdrag att utreda och
hjélpa alla nack-, rygg- och hjarnskadade patienter i enlighet med INTERNATIONELL
vetenskap och beprovad erfarenhet. Idag ar det tyvérr endast den bristfélliga svenska
vetenskapen som enligt socialstyrelsen ska styra varden, denna vetenskap tycks sakna



riktlinjer for utredning av var patientgrupp och verkar enligt myndigheten endast innefatta att
alla patienter oavsett hur svara skador de har, skall diagnostiseras med en Whiplashdiagnos
och sedan erbjudas multimodal rehabilitering, dar patienterna far lara sig leva med sina
smartor och symptom som enda behandling.

Att socialstyrelsen anser att man i Sverige ska behandla alla oss nackskadade med
psykoterapi och tror att vi kan tdnka bort missade frakturer, led- och ligamentskador och
instabilitet ar helt obegripligt. Om vi bryter vara ben eller skadar vara leder och ligament i ett
kna eller en fot sa utreder, reponerar och opererar man dessa skador, men inte nar vi skadar
oss i kroppens viktigaste leder och ligament som ska halla vart huvud pa plats och forhindra
att nerver, ryggmaérg och hjarnstam skadas och kan ge oss livshotande symptom om
instabilitet foreligger. Jag har svart att tro att man skulle komma pa tanken att diagnostisera
alla cancerpatienter med enbart diagnosen cancer och sedan behandla dem med samma
mediciner och stralningsdos oavsett vilken typ av cancer man har, eller

att man enbart skulle erbjuda dem psykoterapi och meddela att de far lara sig leva med
sjukdomen.

Jag hoppas verkligen att alla ni beslutsfattare forstar allvaret med de systemfel som préglar
varden idag och tar ert ansvar for att utreda dessa problem tillsammans med
patientforeningarna och sedan snarast atgardar dem. Inte minst for att alla de som skadar sig
framover ska slippa genomga den mardrémsresa som de flesta av oss nack-, rygg- och
hjarnskadade och vara anhériga idag har tvingats géra. For hur forsiktig man &n ar, sa

kan man aldrig skydda sig helt fran olyckor, nasta gang kanske det ar du eller ndgon av dina
narstaende som skadar dig svart i en olycka och da vill du vl ha en trygg och séker vard?

6. Nagot 6vrigt som du 6nskar namna?

Till de fa fantastiska lakare som kampar for att vi med nack-, rygg-och hjarnskador ska fa ratt
till adekvat utredning, korrekt diagnos, behandling och étgard for vara skador, vill jag och
min familj rikta ett stort TACK! Ert arbete ar ovarderligt, ni ar for oss vardens verkliga
hjaltar! Utan er skulle jag och min familj aldrig orkat kdmpa vidare under alla dessa ar av
nonchalans, misstro och krankande behandling fran det svenska vardsystemet.



