Anna Jonsson, Alno
Patient

1. Kort personligt budskap till socialstyrelsen, riksdag och regering (max 190 tecken inkl. blanksteg)?
Sjukvarden fungerar mycket daligt for mig som nack- och ryggskadad, storsta problemet ar att ingen
har ansvar for att driva mina medicinska utredningar och rehabilitering framat.

2. Hur fungerar varden i samband med diagnos och behandling for dig idag?
Mina erfarenheter som nack- och ryggskadad i 16 ar, ar att den svenska sjukvarden fungerar mycket
daligt for min skadegrupp. Jag upplever att det storsta problemet ar att ingen har eller tar ansvar for
att driva mina medicinska utredningar och rehabilitering framat. Alla inom varden vill bara ”gora sitt
for stunden” och sedan bli av med mig sa snart det 4r mojligt. Det gar inte att séka vard for hela
kotpelaren hos en och samma ldkare, eftersom varden uppdelas i hals-, brost- och landrygg. Har man
som jag besvar fran alla tre omradena sa blir det ett mycket stort antal inblandade ldkare med manga
asikter och ofta motstridiga forklaringar till varandras bedémningar. Det ar inte l4tt att vara patient
och tvingas ta det stora ansvaret att bli sin egen vardkoordinator, for sa har det blivit i mitt fall da
primarvarden, foretagshalsovarden, rontgenkliniker, ortopedkliniken, yrkes- och miljémedicinska
kliniken, neurologklinik, ryggkirurgiska kliniken, psykologkliniken, smart- kliniker,
rehabiliteringskliniker, kontinensmottagning, och sjukgymnastik varit inblandade. Varden har
remitterat mig runt runt som i ett moment 22, dar de som jag remitterats till ofta inte forstar vad jag
har att gora hos just dem. Att bli ifrdgasatt om varfor jag sokt vard hos just dem da det &r annan
ldkare som gjort beddmning och remitterat ar for mig obegripligt. Det har varit mycket trottsamt att
gang pa gang sta till svars och forsoka forklara vad de andra vardgivarna sager och bedémer sa gott
jag kunnat for att fa den hjalp som jag sa val behovt. Jag har dven blivit skuldbelagd med anklagelsen
om att "vi har férsokt att hjdlpa dig”, som om det varit sjalvvalt att jag skadat mig och darmed fatt
dalig hdlsa och trots atgard inte blivit battre. Ingen av dessa vardgivare har fragat sig om de
diagnosticerat mig ratt och/eller genomfért en adekvat atgard. Jag har ocksa fatt utsta krankande
bemdtande fran flera ldkare da de bagatelliserat mina besvar och t ex pastatt att jag dr en belastning
for “skattebetalarna”. Vid kliniska undersdkningar sa har jag vid flera tillfallen behandlats bryskt
genom att vrida pa huvud och kropp i ytterlagen. Flera ortopeder har ocksa tryckt ner mitt huvud
utan att jag varit forberedd eller medgivit deras undersokningsmetod. En sddan behandling har
forvarrat mina symtom i veckor efterat. Denna oempatiska och bryska behandlingen har enbart
intraffat da jag traffat manliga lakare.

Det ar ofattbart att varden far och kan fungera sa daligt. Det maste vara mycket daligt for
samhallsekonomin att hantera mig pa detta satt. Att istallet géra grundliga utredningar och ge
korrekta diagnoser i tidigt skede som kan leda till relevanta atgarder torde vara battre och billigare,
forutom att det skapar forutsattningar for att uppna en forbattrad halsa. Jag har tagit ett mycket stort
eget ansvar da jag sokt och fatt sjukvard i saval Sverige som utomlands, nagot som jag och min man
bekostat. Det har inte funnits nagon alternativ finansiering eller medfinansiering for att fa tillgang till
den hogspecialiserade varden som till viss del gett mig ett dragligare liv.



3. Ar det nagra speciella problem som du vill framhalla?
Problemen ar utifran mina erfarenheter att det ar for fa som verkligen lyssnar pa hur jag som patient
beskriver hur jag mar och istallet for att lyssna sa ifragasatter man patientens beskrivning vilket leder
till att jag som patient tystnar. Det finns fa lakare som verkligen samverkar med patienten, manga
lakare gor slarviga eller utesluter klinisk undersékning helt. Det rader generell kunskapsbrist, brist pa
ny kunskapsinhamtning och samordning av kunskap for hela patientgruppen. Det finns ingen samsyn
eller konsensus inom specialistldkarkaren for denna patientgrupp. Specialistldkare som satter
diagnoser utanfor sin egen specialitet. Det rader inte lika vard oavsett var du bor och det ar svart att
fa utomlansremisser trots det Egna vardvalet och Vardgarantin. Har du sokt privatvard i saval Sverige
som utomlands ”straffas” man for att ha varit "otrogen” den svenska landstingsvarden och dérrar
stangs till fortsatta utredningar och vardinsatser, det finns knappast nagon nyfikenhet eller
kunskapstorst inom den svenska sjukvarden for denna patientgrupp. Det finns ingen myndighet att
anmala krankande behandling inom varden till. Socialstyrelsens utredare har ett mycket stort ansvar
att se pa problemen ur ett patientperspektiv. Fér vem ska annars vara patienternas rost?

4. Forbattringsforslag, framtida utmaningar, hur kan vardprocesser, system, verktyg, organisation etc.
forbattras?
Allt f6r manga vardgivare utgar ifran vad de kan/vill erbjuda, inte vad som patientgruppen verkligen
ar i behov av. Den framtida utmaningen ar att grundligt och noggrant kartldgga problemen for
patientgruppen och foresla konkreta atgarder som tas fram tillsammans med patient- och
professionens organisationer. Det ar nddvandigt att lyfta nackspecialisternas kunskap, erfarenhet och
aktuell vetenskap till h6gsta niva for att fa en fungerande vard for patientgruppen. Det &dr ocksa av
storsta vikt att ta till sig internationella kunskaper inom omradet. Sverige och svenskarna vet kanske
inte alltid bast? Allt fér manga metodspecialiserade ldkare motverkar helhetssyn. Manga av
dessa “specialister” uttrycker ocksa schabloniserade och forlegade asikter som inte éverensstammer
med vetenskap och beprévad erfarenhet nar de framfor “sin” metod som bésta atgard. De visar
ocksa litet intresse for att ta reda pa vad patientgruppen efterfragar och behover eftersom de redan
har svaret.

5. Skulle ett nationellt kunskapscentrum dar aktuell vetenskap och beprévad erfarenhet om svara
kroniska besvar efter nack-, rygg- och hjarnskador samlas kunna hjilpa dig?
Jag ar 6vertygad om att om jag fick ratt hjalp och vard sa skulle det ge mig en forbattrad halsa. Nar
jag pratar med relativt nyskadade inom gruppen sa upplever jag att det inte gjorts nagra framsteg
sedan jag skadade mig ar 2000. Det ar snarare sa att en generellt vald asikt om att man inte kan
skada nacke och rygg, fransett ryggmargsskador, sa att det ger langvariga och kroniska besvar har
brett ut sig. Manga vardgivare raljerar och férringar de manga symtom man kan fa efter trauma mot
kotpelare och huvud. Diagnoser som TPL (Tomtar Pa Loftet) och att det sitter mellan 6ronen
forekommer fortfarande. Andra bedémer att det ar stressutlost, dverdriver for att vara kvar i
sjukrollen, rorelseradsla, depression som utléser smarta och inte tvartom att smarta utloser
depression. Symtomdiagnoser férekommer flitigt. Varden tycks helt ha tappat vardet i att faktiskt ta
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reda pa vad som ar skadat. Darfor ar behovet mycket stort av ett nationellt kunskapscentrum med
specialkompetens utrustat med modern teknisk utrustning for hogkvalitativ funktionell
bilddiagnostik sa som i andra lander, men saknas i Sverige.

Nagot 6vrigt som du 6nskar namna?

Jag ar skramd av och bedrovad 6ver att sa manga véljer att titta bort, trots att de vet huriilla
patientgruppen hanteras inom varden och sjukférsdkringssystemet.

Var finns patient- och rattssakerheten for alla som drabbats av skador efter olycka?

Tank er en bilverkstad som fungerar sasom sjukvarden.

— Du inbillar dig bara bilens obalans fran framhjulet i vissa hastigheter. Jag vet att det &r s3, dven om
jag inte provat bilen, jag ar specialist inom omradet eftersom jag ar svetsare.

— Hur &r férresten din sociala situation? Ar det stressigt? Har du barn?

— Prova med musik och tank pa nagot du tycker ar roligt.

— Har du forresten provat med att vaxa bilen sa att den blanker? Kanske en sondagstur?

— Om du envisas sa kan jag atgarda problemet, men da kommer hjulet aldrig mer att kunna snurra.
— Du undrar om hjulbalansering? Det ar ingenting som vi kan rekommendera eller erbjuda. Det
kanske inte ens gar att svetsa fast hjulet efterat.

— Du har ju faktiskt tre hjul som fungerar bra, det ar inte alla som har det.
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