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Forord

Tnternational erfaring viser, at ved hurtig overfersel af ryg-
marvsskadede til heijt specialiserede centre med rutine og er-
faring i den samlede behandling, omfattende akut behandling,
genoptraning og kontrol kan der opnds bedre behandlingsresultater
og ferre komplikationer. Dette konkluderede en arbejdsgruppe som
afgav redegprelse til Sundhedsstyrelsen i 1992.

Arbejdsgruppens anbefalinger indarbejdedes i Vejledning om lands-
og landsdelsfunktioner i sygehusvasenet 1893.

sundhedsstyrelsen har efterfolgende udarbejdet indstilling til
sundhedsministeriet hvori det anbefales, at der etableres 2

funktionelle landsdelscentre.

sundhedsstyrelsen konstaterer, at den anbefalede organisation
allerede i vidt omfang er etableret.

Styrelsen anbefaler, at indstillingen og redegerelsen indgdr i
sygehuskommunernes videre planlagning.
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Sundhedsstyrelsens indstilling

I de seneste 30 ar er der internationalt foregdet en hastig
udvikling i behandlingsprincipperne for para- og tetraplegipati-
.nter (rygmarvsskadede). T 1987 besluttede sundhedsstyrelsens da-
verende Planlagnings- o9 Visitationsudvalg pa paggrund af hen-
vendelse fra Paraplegikerkredsen at ivarks=ztte en undersegelse
vedrerende behandlingen af para- o9 tetraplegipatienter med hen-
blik pad en narmere vurdering af pehandlingstilbuddet for denne
patientgruppe. Undersegelsen gav imidlertid ikke tilstrzkkeligt

grundlag for en konklusiv vurdering.

sundhedsstyrelsen nedsatte derfor i foraret 1991 efter dreftelse
med amtskommunale kredse og Paraplegikerkredsen en bredt sammen-
sat arbeijdsgruppe vedrorende den fremtidige tilrettelaggelse af

pehandlingen af patienter med para- 0g tetraplegi.

Arbejdsgruppen afgav sin redegerelse til sundhedsstyrelsen juni
1992.

I redegegrelsen konstateres, at international erfaring viser, at
der kan opnds bedre pehandlingsresultater ved hurtig overfersel
af rygmarvsskadede tilMEEQEEEEEEEEEEEEEQE%S§§F?e' der har rutine
og erfaring 1 pehandlingen. Dette galder denNQEEEEEMEEEEEEEEEE’
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Dette har bl.a. betydet, at paraplegikere nu kan forvente en
levetid p& linie med den evrige befolknings og tetraplegikere kun
10 ar mindre.

I redegorelsen anbefales derfor en yderligere centralisering og
koordinering af den samlede behandling, genoptrazning og kontrol
ved 2 funktionelle landsdelscentre: Rigshospitalet/Fysiurgisk
Hospital i Hornbak og &rhus Universitetshospital/Paraplegiker-
funktionen, Viborg Sygehus.

Hpring om redeggrelsen.

Redegerelsen var herefter til hering i sygehuskommunerne, rele-

vante videnskabelige selskaber og handicaporganisationer m.fl.

Der er 1 heringssvarene tilslutning til redegorelsens anbefa-

linger af en centraliseret behandling af denne patientgruppe.

- Enkelte anforer herudover snske om, at det vestdanske funktio-
nelle center: Arhus Universitetshospital/Paraplegikerfunktio=~
nen i Viborg pad langere sigt samles organisatorisk og, at de
5 funktionelle centre p& langere sigt ogsd fysisk samles og

udvikles til sé&kaldte spinalcentre.

- Nogle f& finder behov for en yderligere afgransning af:
*# den sygdomsbetingede del af patientgruppen,
* varigheden af den centraliserede kontrol og

* omfanget af henvisning ved akut sygdom.

-~ En enkelt amtskommune finder af principielle grunde ikke at
kunne tilslutte sig arbeijdsgruppens anbefaling af livsvarig

kontrol ved centrene.

- Fra forskellig side tilkendegives enske om, at arbejdsgruppens
overvejelser vedr. behandling af bern med para- og tetraplegi,

herunder myelomeningocele folges op.
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- Neurokirurgisk Selskab kan generelt ikke tilslutte sig rede-
gerelsens anbefalinger vedrerende samling af behandlingen to
steder i1 den akutte fase.

- 2 sygehuskommuner med neurokirurgiske afdelinger finder lige-
ledes ikke behov for yderligere samling i den akutte fase.

- Enkelte amter stiller sporgsmaltegn ved om forslaget ressour-
cemessigt er neutralt, iszr vedrerende kontrolfasen.

Sundhedsstyrelsens indstilling.

P4 baggrund af arbejdsgruppens redegerelse og de indkomne
heringssvar er Sundhedsstyrelsens indstilling:

Sundhedsstyrelsen kan tilslutte sig arbejdsgruppens samlede vur-
deringer og anbefalinger vedre¢rende organisation af behandling og
kontrol af patienter med para- og tetraplegi, som er:

~ at international erfaring viser, at der ved hurtig overforsel
af rygmarvsskadede til hejt specialiserede centre med rutine
og erfaring i behandlingen, omfattende akut behandling, genop-
traning og kontrol, kan opnas bedre behandlingsresultater med
kortere indlaggelsestider, bl.a. som felge af, at omfanget af

komplikationer reduceres.

- at der med baggrund i den hidtidige organisation og patient-
gruppens sterrelse, etableres 2 funktionelle landsdelscentre
henholdsvis for @stdanmark: Rigshospitalet/Fysiurgisk Hospital
Hornbak - og for Vestdanmark: Arhus Universitetshospital/Para-
plegikerfunktionen Viborg, Viborg sygehus.

Disse funktionelle centre varetager den samlede behandling og
kontrol d.v.s.

- behandling i den akutte fase

-~  genoptreningsfasen

- kontrolfasen, incl. opfelgende indlaggelser

- indlazggelseskrazvende akut sygdon



og endvidere radgiver og vejleder det ovrige sygehusvasen.

- at behandlingen af tetraplegikere med behov for respiratorbe-
handling fortsat ber foregd ved landsdelscentrene for kronisk
respirationsinsufficiens ved Rigshospitalet og Arhus Universi-

tetshospital.

- at enkelte af funktionerne i forbindelse med para- o9 tetra-
plegibehandlingen har si specialiseret karakter, at de ber
vere landsfunktioner. Handkirurgi og indsattelse af frenicus~
pacemakere stadfzstes sdledes som landsfunktioner pd Rigs=-

hospitalet.

- at der for bern med para- og tetraplegi, overvejes etableret
en serlig lands- eller landsdelsfunktion i tat forbindelse med
voksencentrene, isar for akut og genoptreaningsfasen, ogd at der
i denne forbindelse sker en afklaring af organisation af be-
nandlingen af bern med myelomeningocele. sundhedsstyrelsen vil
arbejde videre med denne problemstilling i relevant regie.

sundhedsstyrelsen egnsker yderligere at understrege, at den her
peskrevne organisation af behandling og kontrol omhandler gruppen
af ikke-progredierende rygmarvsskadede, hovedsagelig de trauma-
tisk betingede, men ogsd de grupper af patienter som pa grund af
medfpdt eller erhvervet sygdom har faet en ikke-progredierende
ikke ubetydelig rygmarvsskade. Sterrelsen af denne gruppe er i
nenhold til arbejdsgruppens redegerelse mellem 30~60 arligt.
sundhedsstyrelsen finder, at en generel yderligere pracisering og

afgreznsning af denne gruppe ikke er mulig.

Styrelsen skal i egvrigt pege pa, at eventuelle granse- od tvivi-
stilfzlde ma kunne afklares konkret i det samarbejde, der altid

ber forega mellem en landsdelsafdeling og brugeramterne.

Styrelsen har med tilfredshed bemezrket, at man i forbindelse med
planlagningssamarbejdet i vVestdanmark allerede har besluttet - i
forlangelse af arbejdsgruppens redegorelse - at samle den akutte
behandling pd Arhus Kommunehospital. 7ilsvarende noterer Styrel-
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sen sig, at Viborg og Arhus amter har tilkendegivet, at man vil
indg& i et tat samarbejde med henblik pd tilrettelazggelse af den

funktionelle centerfunkticon for Vestdanmark.

Styrelsen har derfor lagt ovenstdende anbefalinger til grund for
anbefalingerne vedrorende para~ tetraplegi i Sundhedsstyrelsens
Vejledning vedrerende lands- og landsdelsfunktioner i sygehusva-
senet indenfor specialerne reumatologi, neurokirurgi og ortopad-

kirurgi.

sundhedsstyrelsen skal endelig konstatere at den svenske Social-
styrelse i juni 1991 nedsatte en arbejdsgruppe med den samme
opgave, og at man her er nidet frem til tilsvarende konklusioner

med hensyn til det hensigtsmessige i en centralisering.

Med venlig hilsen

e 2l A

Lone de Neergaard
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KAPITEL 1. UDVALGETS NEDSETTELSE 0G KOMMISSORIUM.

I de seneste 30 &r er der internationalt foregdet en hastig ud-
vikling i behandlingsprincipper for para~ og tetraplegi. Over-
levelsen er herved hele tiden blevet vesentligt forbedret.

I 1987 henvendte Paraplegikerkredsen under Dansk Handicap For-
bund sig til Indenrigsministeren og efterfelgende til Sund-
hedsstyrelsens davarende Planlagnings- og Visitationsudvalg med
anmodning om en narmere vurdering af tilrettelazggelsen af para-
og tetraplegibehandlingen i Danmark. Paraplegikerkredsen fandt,
at der kunne etableres forbedrede tilbud til denne sarlige
patientgruppe.

Pa baggrund af Paraplegikerkredsens henvendelse anmodede Sund-
hedsstyrelsen samtlige sygehuskommuner om en beskrivelse af,
hvordan para- og tetraplegibehandlingen var tilrettelagt, bade
for savidt angik de akutte og ikke-akutte patienter. Undersop-
gelsen gav imidlertid ikke tilstrakkeligt grundlag for en kon-~
klusiv vurdering. Da man var bekendt med, at speprgsmalet om
organiseringen af para- og tetraplegibehandlingen ogsa blev
droftet 1 amtskommunale kredse foreslog Sundhedsstyrelsen, at
spprgsmidlet blev taget op i forbindelse med den planlagte revi-
sion af cirkulazret vedre¢prende lands~ og landsdelsfunktoner.

I fordret 1991 rettede Paraplegikerkredsen fornyet henvendelse
til Sundhedsstyrelsen, og det aftaltes herefter at nedsatte en
bredt sammensat arbejdsgruppe vedreorende den fremtidige tilret-
telaggelse af behandlingen af patienter med para- og tetra-
plegi.

Gruppen har til opgave at beskrive og vurdere:

- Det nuvarende behandlingstilbud for patienter med para- og
tetraplegi.

- Patientgruppens behandlingsbehov i sin helhed, specielt med
henblik pd undgadelse af senskader og komplikationer, bl.a.
pa baggrund af den forventede forlazngede patientlevetid.



- Den fremtidige udvikling inden for omradet.

- Ressourcemassige overvejelser. | _ _

- Pa denne baggrund fremkomme med forslag tll den fremtldmge
organisation af behandling Og kontrol af para* og tetraple—
gipatienter.

Arbejdsgruppens redeggrelse indgar i det igaﬁgveiéndé frevisi_
onsarbejde af Sundhedsstyrelsens cirkulasre af 1983 -védr¢rende
lands- og landsdelsfunktioner. oA

Arbejdsgruppens sammensatning:

Fra Sundhedsstyrelsen:

viceforstander Grete Gorrissen ( formand)

Fra Dansk Neurckirurgisk Selskab: _
Overlage Claus Mosdal, Neurokirurgisk afdeling GS Arhus Kom-

munehospital.

Fra Dansk Neurologisk Selskab: o :
Administrerende overlage Vagn Grynderup, Neurologlsk afdaling
F, Arhus Kommunehospital. A Fah

Fra Dansk Gastroenterologisk Selskab: S ;
Overlazge, dr.med. Per Brobech Mortensen, Medlclnsk afdellng A,
Rigshospitalet.

Fra Dansk Urologisk Selskab: :
Overlazge, dr.med. Jeorgen Kvist Kristensen, Urologlsk afdellng
D, Rigshospitalet. ' .

Fra Dansk Reumatologisk Selskab og Landsdelsfunktibﬁéﬁ*pé Rigs-
hospitalet/Hornbak: i '

Overlage, dr.med. Fin Biering-Sgrensen, Afdellng TH Rigshospl—
talet, herunder Fysiurgisk Hospital i Hornbak. _:ff




Fra Landsdelsfunktionen 1 Viborg:

Overlage Inger Lauge Jensen, Paraplegikerfunktionen
Sygehus.

Fra Paraplegikerkredsen:
Formand Birgitte Bje¢rkman,
Nastformand Stig Langvad.

rra Amtsrddsforeningen i Danmark:
Fuldmagtig Jens Lok, Amtsriadsforeningen.

Lage Marianne Jespersen, sundhedsstyrelsen, har
sekretariatsfunktionen.

, Viborg

varetaget



Kapitel 2: BESKRIVELSE AF PATIENTGRUPPEN.

HVAD ER PARA- OG TETRAPLEGI?

Para- og tetraplegikere er personer, Ssom har en alvorlig ryg-
marvsbeskadigelse.

Paraplegi opstar efter beskadigelse af bryst- eller landeryg-
marven. Alt efter skadens lokalisation og udbredelse er der
varierende grad af manglende fplesans og lammelser i underkrop,
ben, blare og tarm og forstyrrelse af sexualfunktionen.

Tetraplegi opstar ved beskadigelse af halsrygmarven. Udover de
ovennavnte funktionsbeskadigelser er der lammelser og manglende
fplesans i arme og hander og lammelse af andedrmtsmuskler med
vejrtrakningsproblemer til folge, ligesom kroppens temperatur
og blodtryksregulation er beskadiget.

En rygmarvsskade kan vare komplet eller inkomplet.

En komplet rygmarvsskade betyder, at alle muskler nedenfor
skadestedet er totalt lammede, samt at felesansen er ophavet.

ved en inkomplet rygmarvsskade kan der vere delvis bevaret
folesans og delvis bevaret mugskelfunktion nedenfor lasions-
stedet.

Alle personer med komplet rygmarvsskade er afhangige af kerestol,
hvorimod para- og tetraplegikere med inkomplette skader kan udvi-
se store forskelle i funktionsniveau ligefra en lille smule beva-
ret folesans til et nasten normalt funktionsniveau.

ARSAGER OG HYPPIGHED.

Beskadigelse af rygmarven kan opstd ved tryk ﬁdéfra‘pé grund af
forskydninger i rygsejlen, f.eks. i forbindelse med brud pa el-
ler ledskred i rygsejlen, hvorved rygmarven og nerverne der ud-
gar herfra bliver permanent peskadigede. Beskadigelse kan ogsa



opstd pa& grund af andet udefrakommende tryk, f.eks. ved en
svulstdannelse eller discusprolaps. Endvidere kan rygmarven be-
skadiges pa grund af sygdom i selve rygmarven, betandelse eller
bledning. Uanset om &rsagen til rygmarvslasionen er traumatisk

eller sygdomsbetinget, er folgerne de samme.

I Danmark rammes 600-800 mennesker arligt af brud pd eller led-
skred i rygseijlen. Det er imidlertid mindre end 10%, der resul-

terer i en rygmarvslasion.

Rygmarvsskade kan skyldes ulykker -~ d.v.s. vare traumatisk be-
tinget - sygdom eller medfpdt misdannelse. Den hyppigste arsag
er ulykker.

Traumatisk rygmarvsskade skyldes oftest trafikulykker, som ud-
gpr nasten halvdelen af de traumatiske tilfzlde, dog med en
faldende tendens. I den seneste opgerelse fra 1987 - 1980 udger
fritidsulykker 25% og erhvervsulykker 14%.

Rygmarvsskade som folge af selvmordsforseg viser en stigende
tendens og udgjorde af alle nytilskadekomne modtaget pd Fysiur-
gisk Hospital i Hornbak:

- i perioden 1965 - 1974: 3,5%,
- i perioden 1975 -~ 1984: 8% og
-~ i perioden 1985 - 1987: 13%

Den nyeste opgprelse i Danmark (1988-1991) over antallet af
traumatisk betingede rygmarvsskader omfatter patienter indlagt
pa en af de 2 rehabiliteringsafdelinger (1andsdelsafdelinger) 1
Danmark, Fysiurgisk Hospital i Hornbak og Paraplegikerfunktio-
nen, Viborg. Den viser en hyppighed p4 ca. 13 pr. million ind-
byggere pr. ar, svarende til ca. 65 (53~75) nytilskadekomne pr.
ar.



Denne opg¢relse over traumatiske rygmarvsskader omfatter ikke:

- de patienter, som er dede i den akutte fase,

-~ de patienter som pa grund af meget hej lasion havde behov
for respiratorbehandling i efterforleobet,

- de lettest tilskadekomne, som ikke havde behov for speciali-
seret optraning, eller

- de patienter som af andre grunde ikke blev visiteret til en

af de to rehabiliteringsafdelinger for rygmarvsskadede.

Nar det galder de svarest tilskadekomne af de overlevende,
drejer det sig formentlig om 1-2 pr. &r. Sterrelsen af sidst-
nzvnte gruppe Kkendes selvsagt ikke, men ligger formentliig i
samme steorrelsesorden.

Rygmarvsskade som folge af godartede sygdomme f.eks. godartede
svulster, blepdninger eller blodpropper i rygmarven, betandel -
sestilstande, folger efter discusprolapser samt rygmarvsbrok
udger ca. 20% af de patienter, som henvises til genoptraning
ved de 2 rehabiliteringsafdelinger. Det samlede antal af godar-
tede sygdomsbetingede tilfalde af rygmarvsskade anslas til ca.
30-60 pr. ar pa landsplan.

Det totale antal af nye rygmarvsskadede (incidens) med behov
for specialiseret genoptraning og efterbehandling udger saledes
90-130 pr. a&r i Danmark under forudsatning af, at alle relevan-
te patienter henvises.

Det totale antal rygmarvsskadede (pravalens) med vasentlige
folger i Danmark kendes ikke. Szdvanligvis anslas antallet til
2500-3000.

Felles for de hidtidige patientgrupper henvist til behandling
pd de to para- ©g tetraplegiafdelinger i Danmark (Hornbazk og
Viborg) er, at den neurologiske tilstand er stationar eller i
bedring. Patienter med progredierende (d.v.s. fremadskridende)
1idelser behandles i andet regi.
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Patienter, hvor A&rsagen til para- og tetraplegien er in-
traspinale cancermetastaser er ikke blevet henvist til rehabi~-
literingsafdelingerne. Denne patientkategori behandles andre

steder i et samspil mellem onkologer og neurokiruger.

1 et vist omfang foretages operativ behandling i form af stabi-
lisering og trykaflastning (dekompression) allerede i dag for
visse cancerpatienter. Indikationen for neurokirurgisk opera-
tion (dekompression) har hidtil varet inkomplette lzsioner el-
ler, at den maligne sygdom var ukendt. Prognosen for komplet
motorisk udfald af mere end 24 timers varighed anses for sa
dariig, at neurckirurgisk indgreb betragtes som nytteslest.
T7ilfelde med kendt malign tumor som er stralefelsom bliver hen-
vist til akut eller subakut bestrdling.

I +takt med udviklingen i behandlingsmulighederne af maligne
sygdomme ma man imidlertid i fremtiden forvente et stigende an-
tal cancerpatienter med en langsom udvikling af sygdommen og af
symptomer pd rygmarvskompression. Det md ydermere forventes, at
cancermanifestationerne evt. vil kunne helbredes. Den under
forleobet opstdede skade pd rygmarv og rygse¢jle vil imidlertid
blive tilbage. $adanne patienter vil ogsd have behov for regel-
ret optrazning og méske rehabilitering i para- og tetraplegi-
regi. Denne patientkategori er imidlertid ikke inkluderet i

nedenstiende liste over de relevante patientgrupper.
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Grupper af patienter med ikke-progredierende (ikke-fremadskri-
dende) kompression eller kvastelse af rygmarv og nervere¢dder.

Nye tilfzlde
pr. Aar.

1. Traumatisk opstaet fraktur og dislokation i

columna cervicalis, thoracalis eller lumbalis. 60-70

2. Kyfoscoliose og andre svare medfepdte columna
anomalier (hemispondyli, diastematomyeli,

congenit spinalstencse). 0-1

3. Enkelte tilfelde af tidligt udviklet "degene-
rativ" discuslidelse 1 columna cervicalis,
thoracalis og lumbalis (typisk fri “"trauma-
+isk" cervikal prolaps med medullar kompres-
sion eller fulminant cauda equina syndrom med
svere pareser i UE). 5

t

10
4. Intraspinal benign tumor (neurinom, meninge-

om, enkelte tilfzlde af intramedullsr gliom,

caudaependymomer ). 10-20
5. Intraspinal angiom. 0-5
6. Intraspinal absces (evt. eksklusive patienter

under immunosuppresiv behandling, men inklu-

sive patienter med fplger efter epidurale

katetre p.g.a. benigne iidelsexr). 5

7. Myelitis transversalis. 2

8. Myelomeningocele (rygmarvsbrok). 10-20

Talt 92-133
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ALDER OG KON.

Danske undersegelser viser samstemmende, at det hovedsageligt
er unge mennesker, som rammes af traumatisk betinget rygmarvs-
skade, 40% er sdledes mellem 15 og 24 ar. Det er altsad menne-
sker med et langt liv foran sig. Patienter med sygdomsbetingede
rygmarvsskader er noget aldre, 30% af disse patienter er mellem
50 og 60 ar.

Der er flere mand end kvinder med traumatisk betinget rygmarvs-
skade. Men forskellen er blevet mindre gennem tiden. Forholdet
mellem mend og kvinder var sdledes i tiarene 1965-1975 ca. 5:1,
og 1975-1984: 3:1. (Hornbzk).

Mand/kvinderaticen for alle rygmarvsskadede ligger i den se-
neste opgorelse fra 1987-1989 pa knap 2:1 (Paraplegifunktionen,
Viborg).

PROGNOSE.

Overlevelsen efter akut traumatisk rygmarvsskade er forbedret
petydeligt inden for de sidste 50 &r. For 2. verdenskrig dede
80% inden for de forste 3 ar hovedsagelig p.g.a. komplikationer
som nyresvigt, tryksadr og infektioner.

I 1944 Aabnedes i England det forste center for behandling af
rygmarvsskadede, og udviklingen af systematiske behandlings-
principper ved sadanne centre har medfoprt en stadig forbedring

af livsudsigterne for rygmarvsskadede.

I 1960 var dedeligheden internationalt nedbragt til 30%, 1
1970'erne til 15% og i 1980'erne er dpdeligheden opgjort til 6%
indenfor det forste ar. Udviklingen i Danmark har varet tilsva-
rende. Det vil sige, at ca. 94% nu md forventes at kunne over-
leve den akutte fase og genoptrzningsfasen. Disse paraplegikere
kan forvente en levetid, som ligger nogenlunde pd linje med den
pvrige befolknings, mens den for tetraplegikere ligger 10 ar
under.
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Prognosen med hensyn til funktionsniveau efter rygmarvsskade
afhanger dels af, hvor skaden er lokaliseret, dels af hveor om-

fattende den er, d.v.s. om den er komplet eller inkomplet.

En opggrelse vedr. de 268 traumatisk rygmarvsskadede, som hlev
modtaget pa& Fysiurgisk Hospital, Hornbak i perioden 1975-84
viser, at der er en nogenlunde ligelig fordeling med hensyn til

skadens niveau og grad (komplet/inkomplet) (se tabel 1).

TABEL 1. Fordelingen af den traumatiske skades niveau og grad.

Komplet tetraplegi 22%
Inkomplet tetraplegi 29%
Komplet paraplegi 26%
Inkomplet paraplegi 23%

talt 41% forbedredes neurologisk fra de blev modtaget pa neuro-
kirurgisk afdeling, til de blev udskrevet efter genoptraning.

Storst forbedring sads hos tetraplegikere, hvor ialt 51% opndede
forbedringer.

Uanset rygmarvsskadens lokalisation ses neurologisk forbedring
hyppigere ved klinisk inkomplette lzsioner (58%) end ved Kkli-
nisk komplette (22%).

Funktionsniveauet for rygmarvsskadede kan vurderes ved hjazlp af
"Bartels Index", som pad en skala fra 0 - 100 mdler en persons
evne til uafhengig livsfeorelse, og hvor en score pa under eller
1ig med 60 indicerer en alvorlig begraznsning i personens selv-
hjulpethed.

En efterunderspgelse af 105 patienter indlagt ved Paraple-
gifunktionen, Viborg i 2 perioder (1980 - 1985 og 1987 - 1990),
som ved udskrivelsen fortsat havde et vasentligt fysisk handi-
cap, viste, at 28% (29) havde en Bartels score under eller 1lig
med 60. (22 tetraplegi, 7 paraplegi).
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rn  anden made at anskue graden af restitution pad er gennem be-
hovet for hizlpemidler og personhjalp. Nedenstdende oversigt
viser de hjzlpemidier og den personhjalp, der var ydet 58 pati-
enter med para- eller tetraplegi indlagt ved Paraplegifunktio-
nen, Viborg 1980 - 1985 (41 paraplegi, 17 tetraplegi).

Disse ydelser giver et billede af arten og omfanget af de hj=l-
pemidler, som para- 0Og tetraplegikere har brug for, men oOm det
er illustrativt for behovet vides dog ikke, idet ogsd andre
faktorer har betydning for den faktiske tildeling af hjzlp.

TABEL 2. Tildelt hj=zlp.

Hijzlpemidler Paraplegikere Tetraplegikere

Antal (%) Antal (%)
Hospitalsseng 5 (12) i0 {59)
mlektrisk koprestol 2 (5) 9 (53)
Manuel korestol 35 (85) 16 {94)
Invalidebil 34 (83) 13 (76)
Krykker og skinner 35 (85) 11 (65)
Andre 3 {(7) 8 (47)
Personhjalp

Hialp til per- Hi®lp til ren-

sonlig hygiejne goring

Antal % Antal %
Paraplegikere 4 (10) 23 (56)
Tetraplegikere 11 (65) 14 (82)
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KOMPLIKATIONER.

De vasentligste komplikationer ved para- og tetraplegi er:

Spasmer/spasticitet: (get ufrivillig/ukoordineret muskelaktivi-
tet, der skyldes bortfald af hazmmende impulser i den beska-
digede rygmarv. Det medferer muskelstivhed (spasticitet), og
der kan opstd pludselige ufrivillige muskelbevagelser i de lam-
mede muskler (spasmer) ved ydre pavirkninger (f.eks. korsel 1
korestol pd ujazvnt terran).

Urinvejsinfektioner: Den store hyppighed af urinvejsinfektioner
skyldes, at blarefunktionen er zndret, bl.a. siledes at blaren
ikke +tommes fuldstandigt ved vandladning. Siden 1980'erne har
man oplart patienterne i teknikker til blaretgmning, der i
hpjere grad sikrer en fuldstendig tpmning af blaren, hvorved

risikoen for alvorlige urinvejsinfektioner nedsattes.

Tryksar: Antallet af tryksar stiger med varigheden af rygmarvs-
skaden. I en efterundersggelse med en gennemsnitlig opfelg-
ningstid p& 14 mdneder, foretaget i 1990 ved Paraplegi-funk-
tionen, Viborg, fandtes tryksar hos 49%, varierende fra sma
overfladiske sar til store dybe s&r, der kravede plastikkirur-
gisk behandling.

Smerter: Hyppigste smerteklage er prikkende, stikkende, bran-
dende smerter i den lammede del af kroppen. Smerterne er sale-
des hos tetraplegikere oftest lokaliserede +il arme og hander,
foruden som hos paraplegikere i ryg, sade og ben.

En efterundersggelse fra Paraplegi-funktionen, Viborg (1988)
med en gennemsnitlig opfeolgningstid p& 6,2 ar viser forekomsten

af disse komplikationer hos rygmarvsskadede:

- spasmer/spasticitet: 74%

- urinvejsinfektioner: 71% har mere end 1 a&rligt,
-  tryksdr: 71% og

- smerter: 59%
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Andre komplikationer til rygmarvsskade er depression: 22%,
lungebetazndelse: 24%, muskelforkortninger: 19%, Arebetazndelse
og benbrud: 10%.

pesuden er det kendt, at en del para- og tetraplegikere i sen-
forlgbet far skuldersmerter, formentlig som f@lge af overbe-
lastning, men der findes ikke undersggelser, der viser hyppig-
heden heraf.

SOCIALE FORHOLD.

Konsekvenserne af en rygmarvsskade er af en sadan karakter, at
personens sociale liv andres voldsomt. Det galder bl.a. i for-
hold til arbejdsmuligheder, bolig, transport og fritidsaktivi-
teter. Det fremgdr af 3 danske undersggelser vedr. traumatiske
rygmarvsskadede, at ca. 60% for skadens opstaen tilherer grup-
pen af faglarte og ufaglarte arbejdere mod ca. 30% i en til-
svarende normalbefolkning (alders-kon matchet).

Kun ca. 20% har pa ulykkestidspunktet en skoleuddannelse som
strakker sig ud over folkeskolens 9. - 10. klasse. Omkring 20%
er studerende eller under uddannelse, hvilket naturligvis har
sammenheng med patientgruppens alder. Lidt under halvdelen
(46,4%) opnar i efterforlebet en tilknytning til arbejdsmar-
kedet i storre eller mindre omfang inklusive de, som er under
revalidering eller uddannelse. Medens den anden halvdel (53,4%)
£ar helbredsbetinget fortidspension og er uden erhvervsmassig
tilknytning.

Undersogelser fra 1978 og 1988 viser, at 5-7 Ar efter wudskri-
velsen fra henholdsvis Fysiurgisk Hospital 1 Hornbak og Para-
plegifunktionen i Viborg er 28% i lonnet arbejde mod ca. 80%
for indlaggelsen. Heraf har 15% lennet arbejde pa fuld tid og
13% legnnet arbejde pad deltid, evt. med en form for steotteforan-
staltning (som ikke er narmere defineret).

Der er ingen signifikant sammenhzng mellem det neurologiske
skadesniveau og funktionsniveauet - mdlt ved Bartels score -og

den erhvervsmassige tilknytning. Derimod er der sammenhang mel-
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lem uddannelsesniveauet for rygmarvsskadens opstden og den
genere erhvervstilknytning.

Vedrorende fritidsaktiviteter viser det sig, at ca. 60% af pa-
raplegikerne og knap 80% af tetraplegikere hvert ar foretager
ferierejser uanset funktionsniveau. Ca. 30% af tetraplegikerne
mod ca. 45% af paraplegikerne er aktive i sport, signifikant
afhengig af funktionsniveau.
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KAPITEL 3. DET NUVERENDE BEHANDLINGSTILBUD.

Behandlingstilbuddene beskrives med udgangspunkt i de trauma-

tigk rygmarvsskadede, som udgepr den sterste gruppe af rygmarvs-
skadede.

PREHOSPITALSFASEN.

I forbindelse med en ulykke lejres tilskadekomne ved mistanke
om brud (fraktur) eller ledskred (dislokation) i hvirvelsg¢jlen
fladt og med stette, og transport foregadr med stor forsigtig-
hed. Formalet hermed er at forsege at forebygge forvarring af
rygmarvslasionen. Ved heje lasioner er der endvidere behov for
kunstig ventilation. Reetablering eller opretholdelse af et
normalt blodtryk er vigtigt, bl.a. af hensyn til rygmarven.

ved en traumatisk opstdet para- og tetraplegi sker beskadigel-
sen af rygmarven og dens nerver 1 almindelighed ¢jeblikkeligt.
Lammelser og foleforstyrrelser der udvikler sig over nogle
minutter Kkan skyldes, at traumet medfgrer bledning eller pdem
tet pa kvastelsen.

DEN AKUTTE FASE.

ved oplagt eller mistankt rygmarvsskade (intraspinal Kkompres-
sion af medulla eller cauda equina) overflyttes patienten sa
snart livstruende tilstande er behandlet til en neurckirurgisk

afdeling, sa& nojere diagnostik kan foretages og behandling
blive ivarksat.

Alle 6 neurckirurgiske afdelinger modtager for tiden sadanne
patienter, 1 Vestdanmark: Arhus Universitetshospital, Odense
Sygehus og Aalborg Sygehus, og i Pstdanmark: Rigshospitalet,
Hvidovre Hospital og Amtssygehuset i Glostrup.
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Diagnostik.

Efter indlaggelsen pa neurokirurgisk afdeling fastlagger man
ved den neurologiske unders¢ggelse omfanget af lammelser, fole-
forstyrrelser 1 Krop og lemmer oOg kontrol med vandladning og
affering (funktionen 1 cauda equinas omrade). Ud f£ra lokali-
sationen og sverhedsgraden af fpleforstyrrelserne (sensibili-
tetsgranserne) og udbredelsen af lammelserne kan man med nogen-
junde sikkerhed fastlagge lasionstedet i rygmarvskanalen.

Almindelig rontgenundersggelse af hvirvelsgjlen foretages som
forste underspgelse. Nermere afgrensning af brud (frakturer} og
ledskred (dislokationer) sker i reglen ved hij=lp af
CT-scanning, evt. ved en speciel rontgenundersegelse (myelogra-
£fi). Graden af dislokation af knogle og leddele og sammentryk-
ning (kompression) af nervevavet vil som regel efter disse
unders¢gelser vare klarlagt, sdledes at der kan opstilles en
behandlingsplan.

Behandling.

Der findes endnu ikke mulighed for at helbrede en beskadiget
rygmarv. 1 dag er behandlingens formal derfor om muligt at be-
grense lasionens omfang og feolgerne heraf.

De anvendte behandlingsprincipper er:

1. Reetablering af normale anatomiske forhold.

2. Dekompression af nervevavet.

3. Stabilisering af frakturer og luksationer af hvirvelsgjlen
indtil heling.

4. Forebyggelse af neurologisk forvarring.

5. Forebyggelse af komplikationer (urologiske, pulmonale, gas-
troenterologiske og kutane).

6. Hurtig mobilisering og rehabilitering.

Brud eller ledskred behandles konservativt (ikke-operativt) el-
ler operativt.
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Den konservative behandling bestar i at holde brudstedet i o
til heling er opndet. Med understettelse af puder eller lignen-
de s¢ges normal stilling/facon af rygseojlen etableret og opret-
holdt under helingen. Behandlingen bestar af sengeleje med
understottelse af puder m.m., kraniestrazk for halshvirvel~-
spijlens vedkommende og forskellige udvendige stabiliserings-
remedier: Halskrave, korset og lign. af forskellige materialer.
Varigheden af behandlingen er ca. B-12 uger.

Den operative behandling tilsigter en hurtig stabilisering af
hvirvelspjlen med indopereret metal- ellexr knogleafstivning
samt en genetablering af de normale krumninger og pladsforhold
i hvirvelsojlen. Operativ behandling sigter herudover mod at
ophave tryk pa nervevavet (dekompression).

Det er opfattelsen, at operation inden for fad timer 1 nogle
tilfzlde kan mindske rygmarvsskadens omfang og hindre yderli-
gere udbredelse, idet afklemt eller sammentrykket nervevav i
rygmarven maske kan genvinde funktionen, hvis trykket aflastes,
inden der er sket definitiv eodelaggelse af nervevavet. Egentlig
videnskabelig dokumentation af, at afhjelpning af en kompres-
sion af rygmarv eller nerverpdder bedrer den neurologiske si-
tuation, findes dog endnu ikke.

Fordele ved operativ stabilisering er en hurtigere mobili-~
sering, idet akut-fasen kan indskrankes til 2-3 ugers varighed.
Endvidere kan unormale krumninger eller vinkeldannelser 1
hvirvelsepjlen, der senere kan medfere holdningsanomalier og
smerter bade i hvirvelse¢jlen og i muskulaturen, s¢ges korrige-
ret.

Operativ dekompression og stabilisering af halshvirvelspjlen i
tilfmlide af brud eller ledskred har varet kendt og anvendt af
alle neurokirurgiske afdelinger i landet siden begyndelsen af
60'erne. Operativ dekompression og nedtgrftig stabilisering af
brud og ledskred i Dbryst- og 1zndehvirvels¢jlen (columna
torakolumbalis) har varet anvendt af og til af nogle neuroki-
rurgiske afdelinger.
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pDer sker nu en udbredelse af operative behandlingsmetoder i
Danmark.

Operativ behandling foretages i samarbejde mellem neurokirur-
gisk afdeling og ortopadkirurgisk afdeling pa Rigshospitalet og
pad Arhus Kommunehospital. Neurokirurgisk afdeling 1 Alborg
foretager nu ogsd s&danne indgreb og rader over nasten de sam-
me teknikker som Rigshospitalet og Arhus Kommunehospital.

ved de neurokirurgiske afdelinger p4 Hvidovre, Glostrup og
Odense sygehuse er man nu ogs& i et mindre omfang pabegyndt
operativ stabilisering af brud og ledskred i bryst- og lande-
hvirvelsgjlen, fortrinsvis udfoert af de ortopadkirurgiske afde-~
linger samme steds. Der kan sdledes spores en vis andring i den
hidtidige generelle holdning ved disse neurcokirurgiske afdelin-
ger, som ellers har varet, at sadanne brud med fordel behand-
ledes konservativt.

Der er store fordele ved den tidlige mobilisering med kort op-
hold i neurokiurgisk afdeling og tidlig overflytning til re-
habiliteringafdeling.

Ulemperne ved den operative stabilisering er i et vist omfang
forbundet med teknikken. Kun undtagelsesvis er man i stand til
at fiksere det ustabile eller de ustabile segmenter alene. Spe-
cielt i lazndehvirvelspjlen er det vigtigt, at stabilisationen
ikke omfatter mere end det allerhejst nodvendige af hensyn til
den paraplegiske patients bevagelighed. I ¢vrigt udvikler pati-
enter, som af anden arsag har faet foretaget operativ stabili-
sering og fiksering af bryst- og lzndehvirvelsepjlen, efter 5-10
ar ofte lavtsiddende landesmerter, i hgjere grad jo steorre dele
af hvirvelsejlen der er fikseret. Man kan frygte, at patienter,
som er opereret for torako-lumbale brud, ogsd wvil udvikle sa-
danne lavtsiddende landesmerter. Hertil kommer risikoen for
umiddelbare operationskomplikationer, sarinfektion m.v. af
storrelsesordenen 1-2%.
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De nuvarende indikationer for operativ stabilisering af brud pa
og ledskred i ryghvirvelsejlen omfatter:

Ahsolutte og akutte:

1. Abne lasioner:
D.v.s. brud &bent fra huden og ind i rygmarvskanalen.

2. Progredierende neurcologiske udfald:
D.v.s. tegn pd yderligere udbredelse af skaderne pa rygmarv
eller rygmarvsnerver.

Absolutte, ikke-akutte (elektive):

3. Mistanke om duralasion:
D.v.s. brud med mistanke om indtrangen af knoglestykker
gennem den harde rygmarvshinde.

4. Luksation eller udtalt dislokation:

D.v.s. ledskred eller anden betydelig fejlstilling.

Relative:

Tilfalde som kan behandles enten operativt eller konservativt:

5. Sarlige tilfazlde af instabilitet eller meget svar sammen-
trykning af et hvirvellegeme, hvor forkanten er reduceret

til under halvdelen af bagkanten.

Fplgevirkninger.

De fe¢lgevirkninger, som en skade pa rygmarv eller rygmarvsner-
ver uvagerligt medferer, skal behandles sd tidligt som muligt.
De hyppigste og vasentligste er:

Urinretention. Retention eller eventuelt incontinens. Behandles
med intermitterende kateterisation.

Obstipation og ventrikelretention. Forstoppelse og manglende
kontrol over afferingen. Modvirkes ved temning med sonder, ror
og afforingsmidler.
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Vejrtrakningsbesvar, hosteinsufficiens. Lungefysioterapi ivark-
sattes sd hurtigt som muligt, sarlig ved torakale og cervikale
lasioner, understettet af forskellige remedier.

Tryk- og liggesar modvirkes ved hyppig vending, evt. lejring i
specielle senge.

Kredslobsproblemer, blodpropdannelse i de dybe kar. Modvirkes
ved lavdosis heparinbehandling.

Tilstrakkelig vaske- og kalorietilskud sikres 1 begyndel-
sesfasen intravengst, herefter pr. sonde, safremt patienten ik-
ke kan drikke/spise.

varigheden af den neurckirurgiske indlaggelse vil typisk vare
henholdsvis 2-3 uger eller 8-12 uger, afhangig af om patienten
er opereret eller konservativt behandlet, under forudsatning
af, at der ikke opstdr komplikationer.

Multitraumatiserede patienter kan vare indlagt p& andre rele-
vante afdelinger.

Patienter som pa grund af meget hej lasion har behov for respi-
ratorbehandling indlagges pd de 2 landsdelscentre for kronisk
respirationsinsufficiens pa henholdsvis Rigshospitalet og Arhus
Kommunehospital.

GENOPTRENINGSFASEN.

T umiddelbar fortsattelse af den akutte fase bliver patienterne
overfort til et af de 2 landsdelscentre for para- og tetraplegi
med henblik pa genoptraning.

Det o¢stdanske landsdelscenter er placeret ved Rigshospitalet,
afdeling TH, som ogsd omfatter Fysiurgisk Hospital i Hornbzk,
hvor selve genoptraningsfasen foregdr. Det vestdanske lands-~
delscenter, kaldet Paraplegi-funktionen i Viborg, er placeret
ved Viborg Sygehus i Viborg amtskommune.
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I rehabiliteringsforlgbet focuseres pad en intensiv individuel
optraning med det formdl, at patienten erhverver s& mange prak-
tiske fardigheder som muligt, og at fysiske, psykiske og socia-
ie komplikationer forebygges. Malet er, at patienten kan ud-
skrives sa selvhjulpen som muligt til en keorestolsegnet bolig
og er i stand til at deltage aktivt i tilvarelsen pa trods af
sit handicap.

Behandlingen er tverfaglig og involverer sygeplejepersonale,
fysio- og ergoterapeuter, socialradgivere, psykologer og l=ger.
Endvidere indgar portererne som en vasentlig gruppe i wvareta-
gelsen af de daglige georemal for patientgruppen, der for hoved-
partens vedkommende er mere eller mindre afhengige af andres
hjelp med hensyn til at komme til og fra seng, stol, toilet
m.v. Hovedparten af para- og tetraplegikere skal trznes i kere-
stolsbrug.

Udover det tvarfaglige, interne samarbejde foregdr behandlingen

ofte 1 et tat samarbejde med andre specialer.
Elementer, der indgdr i behandlingen er:

Brudheling.

Det drejer sig primart om bruddet pa rygsejlen, men kan ogsa
dreje sig om brud svarende til arme, ben, bazkken, brystkasse
eller kranie. Patienten skal, afhangiqg af sddanne brud og deres
behandling, handteres korrekt, hvilket med hensyn til hals- o©g
rygsejlebruddene foregdr i henhold til instrukser og i samar-
bejde med de neuro- og ortopadkirurgiske afdelinger, der har
vaeret involveret i den akutte fase. Sadanne brud og felgerne
heraf har ogsd indflydelse pd traningen i ¢vrigt, som ma ind-
rettes derefter.

Veijrtrakning.

Hpjere lasionsniveauer, d.v.s. svarende til rygmarven i bryst-
delen og specielt halsdelen, bevirker, at vejrtrazkningsmusk-

lerne i varierende grad er sat ud af kraft. Der er herved en
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betydelig g¢get risiko for lungekomplikationer, som medforer be-
hov for lungefysioterapi, specielle lejringer, der skal opoves
speciel hosteteknik og eventuelt assisteret hoste med hjelp fra
en anden person.

Patienter med meget heje halsrygmarvsskader vil ikke kunne
trakke vejret selv, idet ogsd mellemgulvet vil vare ude af
funktion. Disse patienter vil vere henvist til at anvende res-
pirator med mindre, de far indsat en pacemaker til den ene el-
ler begge de nerver, der gar til mellemgulvet (nn. phrenici).
Indsattelse af en sadan pacemaker foretages pa Rigshospitalet,
under indlaggelse pd epidemisk afdeling M, respiratorafsnittet,
og udfepres pa thoraxkirurgisk afdeling RT.

Nyrer/urinveje.

I begyndelsen foretages temning af blaren af plejepersonalet
ved hjelp af kateter med faste intervaller (hver 3.-4. time).

I nogle fa tilfalde af inkomplet para- eller tetraplegi bliver
blarefunktionen nasten normal, men i de fleste tilfalde md det
efter 2-3 maneder vurderes p& hvilken made blaretgmningen i
fremtiden kan foregd hos den enkelte patient. Der kan f.eks.
blive tale om

Blarebankning: Stimulation af blarens sammentrakning ved ved-
holdende bankning pa& bugvaggen lige over skambenet eller ved
anden stimulation som initierer blaretgmningsrefleksen.

Bugpres: Sammentrakning af mavemusklerne s& trykket i bughulen,
og dermed pa blaren gges - kan ogsd foregd ved pres direkte mod
blzren ved, at man med handen presser pa blaren, eller

Selvkateterisation: Patienten indfgrer selv flere gange daglig
et plastikrer gennem urinrgret til blaren.

I en del tilfazlde forudsaztter valg af blaretgmningsmetode uro-
dynamiske undersepgelser af blzre-~ og lukkemuskelfunktion.
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P& langere sigt kan komplikationer fra nyrer-urinveje udgere et
betydeligt problem. Det drejer sig om betandelser i blzre eller
nyrebakken, urinlzkage eller blaretgmningsbesvar, stendannelse,
og darligt wurinafleb fra nyrerne med pavirkning af nyrefunk-
tionen til folge. Der er i denne sammenhazng ofte behov for
mikrobiologisk diagnostik og speciel medikamentel behandling
eller specielle kirurgiske indgreb, f.eks. ¢gning af blarekapa-
citeten ved indsyning af tarmstykke i blzren, gennemskaring af
urinrerslukkemusklen, indlegning af metaltrddsror i urinroret
til sikring af fri urinpassage, indoperering af elektrostimula-

tor pa rygmarvsnerver eller urinudfering i siden.

Handtering af nyre-urinvejsproblemerne Kraver samarbejde med
urologer og ved komplicerede infektioner ogsa mikrobiologer.

Seksualfunktion/fertilitet.

De rygmarvsskadede kvinder vil efter f& maneder vanligvis vare
normalt menstruerede og fertile. Mandene har for hovedpartens
vedkommende betydelige problemer med manglende rejsning (erek-
tion), og dermed et kompromitteret sexualliv. Dette kan i nogle
tilfelde afhjzlpes af ret simple hjzlpemidler, men ofte ma den
rygmarvsskadede anvende medikamenter, evt. i form af indsprojt-
ning direkte i penis for at opnd erektion, undertiden er det

npdvendigt at indoperere en penisprotese.

Rygmarvsskadede mand har ofte manglende sadudlegsning, og ved
sadudtemning darlig sadkvalitet. Fertiliteten er sdledes starkt
nedsat, men da det ofte drejer sig om yngre m&nd, kKan onsket om
at f& bern vare stort. Sadudtemningen kan 1 en del tilfalde
fremkaldes ved vibration af penis eller elektrostimulation gen-

nem endetarmen.

Potens- og infertilitetsproblemer behandles af urologer, evt. i
samarbejde med reproduktionsspecialister og gynakologer.
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Tarmfunktion,

P4 grund af lammelse af tarmen er der ofte problemer med for-
stoppelse eller diarre. Der arbejdes med forskellige procedurer
for at finde den bedste lpsning for den enkelte patient. I sar-
1ig svere tilfzlde ma der samarbejdes med gastroenterologisk
afdeling.

Hudpleje.

Pa baggrund af den nedsatte eller manglende fglesans er patien-
terne meget udsatte for ligge- eller siddesar, brandsar m.v.
Ikke mindst i den forste periode efter tilskadekomsten er det
afgprende, at huden bliver passet/plejet og specielt hyppigt
iagttaget for at undga tryk, som Kan udvikle sig til sar.

Et sar i denne fase kan betyde 3-4 maneders forlanget indlag-
gelsestid. 1 tilfzlde af s&r samarbejdes der specielt med pla-
stikkirurger.

Bevageapparatet.

Funktionstraning ved fysio- og ergoterapeuter samt sygepleje-
personale er den vasentligste del af hele den primzre genoptra-
ningsfase. Kontrakturer ( forkortede muskler) skal undgds, spe-
cielt skal tetraplegikere undga uhensigtsmassige stillinger i
handerne, hvorfor der anvendes specielle bandageringer. @Oget
ufrivillig muskular aktivitet (spasticitet) modvirkes i videst
muligt udstrazkning ved fysiske udspendinger. Medicinering mé
eventuelt anvendes. Det vurderes, om der skal anvendes gpeciel-
le bandager i ovrigt til benene. Funktionel elektrisk stimule-
ring kan komme pa tale. Handkirurgi kan ogsa vare nodvendig.

Der foretages endvidere generel fardighedstraning med henblik
pa vurdering af npdvendige hjzlpemidler, f.eks. spise- 0g
skriveredskaber, korestole med puder, senge, madrasser med hen-
blik pa undgdelse af liggesar m.m..
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Smerter.

Hos mange patienter er smerter et vasentligt problem, ikke
mindst i forbindelse med den primare genoptraningsfase. Savel
fysikalsk som medicinsk behandling kan komme pad tale, og ofte
ma der samarbejdes med andre specialer: neurologer, anestesio-
loger, psykologer og smerteklinik.

Krise.

Alt personale pa rehabiliteringsafdelingerne for rygmarvsska-
dede er mere eller mindre traznet i krisebehandling. Begge cen-
tre har endvidere ansat psykolog, som indgdr i behandlingen af
den helt naturlige og uundgdelige krise en person, der fra det
ene sekund til det andet har fdet @ndret sit liv, kommer i.

Sociale forhold.

Som tidligere anfort er personens 1liv totalt andret. Personen
kan muligvis ikke vende tilbage til sit tidligere arbejde, sin
tidligere bolig, kan ikke transportere sig selv som tidligere,
kan eventuelt ikke foretage samme fritidsaktiviteter som tid-
ligere. Alle disse forhold vurderes i det tvarfaglige team.
Socialradgiverne forseger i samarbejde med hjemkommunerne at
finde de bedst mulige lgsninger for den enkelte. Der vil ofte
blive foretaget hjemmebespg ved personale fra rehabiliterings-

afdelingerne, og der bliver gennemfort moder med personale fra
kommunerne.

Undervisning i forebyggelse af komplikationer.

Som en vesentlig del af den generelle, primzre genoptraning
indgar den stadige undervisning af patienterne i, hvorledes de
i videst muligt omfang undgdr komplikationer sasom tryksar,
blazrebetezndelser, forstoppelse, kontrakturer m.m.

Det er vigtigt, at patienterne deltager aktivt 1 genoptranin-
gen, og at de opnar en sadan viden og bevidsthed om deres egen
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gituation, at de gradvis kan overtage ansvaret for deres eget
velbefindende og dermed blive parate til at ge¢re den indsats,
som kraves for bedst muligt at modvirke komplikationer til
deres rygmarvsskade.

DEN LIVSLANGE KONTROL OG BEHANDLING.

Para- og tetraplegikere har behov for en livslang regelmaessig
kontrol med henblik pd forebyggelse og behandling af senskader
og komplikationer. Denne livslange kontrol og behandling er
vesentlig for savel personernes livslangde som livskvalitet.
ved de 2 landsdelscentre indkaldes patienterne med faste regel-
messige mellemrum, - safremt der ikke er mellemliggende henven-
delser om problemer - svarende til internationale erfaringer/
anbefalinger, d.v.s. efter det 1. ar een gang arligt de forste
3 ar, herefter hvert andet ar resten af livet.

P4 grund af de forskellige geografiske og organisatoriske for-
hoid mellem Paraplegifunktionen i Viborg og Rigshospitalets af-
deling TH/Hornbzk er der i praksis nogle mindre forskelle i den
konkrete udformning af tilbuddene. Specielt i samarbejdet med
andre specialer og specialiserede funktioner. Tilbuddene ved de
2 centre er detaljeret beskrevet i Bilag 1.

ved den forste kontrol opsamles patientens erfaringer med at
fungere som korestolsbruger, og de fysiske, psykiske eller
sociale problemer, der har varet i denne forbindelse, tages op
med henblik pa le¢sning.

ved de regelmassige kontroller foretages der en tilsvarende
gennemgang og korrektion af eventuelle problemer. Herunder
foretages rutinemassigt undersegelse af urinvejsfunktionen og
kontrol af den motoriske funktion, mave~ tarmproblemer og hud-
problemer, og for hejere rygmarvsskadede tillige vejrtrakning.

Ambulante kontroller foretages herudover ved behov.
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I wvisse tilfzlde indlagges patienter i kortere eller langere
tid, f.eks. til yderligere genoptraning, vurdering af tarm- og
blarefunktion, eller til vurdering af behov for andre/nye hjal-
pemidler.

Sadanne opfplgende indlaggelser kan vare af meget varierende
1@=ngde, fra én uge til et par maneder, afhangig af problemet.
Ofte wvil andre specialafdelinger blive inddraget, og evi. wvil
patienten blive indlagt der.

Centrene har i enkelte tilfzlde oplevet problemer med at opna
kautioner, savel til kontrol som til andre specialafdelinger,
som det findes ngdvendigt at henvise patienterne til for at
kunne fplge et fundet problem op.

I forbindelse med akutte sygdomstilfzlde opleves det som et
problem, at patienterne ikke umiddelbart kan blive indlagt pa
et sygehus, hvor den nodvendige behandlings- og
plejepersonale-ekspertise er til radighed. Safremt personalet
ikke har den forngdne viden og erfaring vedreorende plejeregimer
for patienterne er det vanskeligt at undga komplikationer, pri-
mert fra urinveje og tryksar. Sadanne komplikationer kan med-
fore betydelig forlangelse af en indlaggelse, ud over de menne-
skelige gener de giver.

SYGDOMSBETINGET PARA- OG TETRAPLEGI.

Tkke-traumatisk paraplegi opstdet i voksenalderen behandles i
den akutte fase pa de neurologiske og neurokirurgiske afdelin-
ger. Disse tilstande er sjzldne, og den enkelte afdeling vil
sdledes ikke regelmassigt have sddanne patienter.

Genoptraningsfasen for disse patienter foregdr for en del af
patienternes vedkommende pd de 2 landsdelscentre, men ogsa an-~
dre steder, f.eks. pad fysiurgiske hospitaler og fysiurgiske
afdelinger ved de lokale sygehuse.

Talt har de 2 landsdelsafdelinger modtaget 70 sadanne patienter
i de seneste 4 ar.
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BORN MED PARA- OG TETRAPLEGI.

Traumatisk para- og tetraplegi i barnealderen forekommer, men
er uhyre sjzldent (0-1 arligt). Sygdomsbetinget para- og tetra-
plegi hos bern forekommer ogsd ligeledes yderst sjzldent. Den
stprste gruppe udgeres af bern med myelomeningocele (rygmarvs-
brok).

Myelomeningocele er en medfpdt lidelse med mangelfuld knogle-
lukning af rygsejlen og mere eller mindre brok af rygmarv og
rygmarvshinder. Defekten er hyppigst lokaliseret i lumbaldelen
af rygsejlen. Defekten medforer i de fleste tilfzlde, at funk-
tionerne neden for dette sted i rygsojlen er forstyrrede i form
af lammelser og foleforstyrrelser. Myelomeningocele er ofte
ledsaget af andre misdannelser.

Der fpdes Arligt ca. 10-20 bern med myelomeningocele med o©g
uden hydrocephalus.

Born med myelomeningocele tilbydes fra fedslen behandling ved
et myelomeningocele-center. I henhold til cirkularet vedrorende
lands- og landsdelsfunktioner af 1983 er myelomeningocele en
1andsdelsfunktion ved Rigshospitalet, Odense Sygehus og i Arhus
(Ortopadisk Hospital).

Myelomeningocele behandles imidlertid savidt arbejdsgruppen er
orienteret primart pad alle neurokirurgiske afdelinger. Der er
for denne gruppe patienter bdde i @st- som Vestdanmark omkring
de neurokirurgiske og padiatriske afdelinger organiseret tvar-
faglige behandlings- og kontroltilbud. Disse opherer imidlertid
oftest ved 15-ars alderen.

Igennem de sidste 5 ar er alle patienter i Ostdanmark med
myelomeningocele fra omkring 16-ars alderen blevet overflyttet
fra de nuvarende myelomeningoceleambulatorier i Glostrup og pa
Rigshospitalet til fortsat opfoelgning i afdeling TH, Rigshospi-
talet, hvor de bliver tilbudt samme kontrolprocedure som de
pvrige rygmarvsskadede. En gang hver 1/2 ar er der pa Rigshos-
pitalet konference med myelomeningoceleambulatoriet.
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Paraplegi-funktionen 1 Viborg modtager ogsd myelomeningo-
celepatienter over 15 &r til genoptrazning. Men det er ikke et
systematisk tilbud til patienterne.

I den akutte fase behandles bg¢rn med traumatisk para- og tetra-
plegi tilsvarende som voksne. I genoptrzningsfasen bliver de
evt. indlagt pa i1andsdelsafdelingerne, afhangig af f.eks. alder
og andre forhold. Landsdelsafdelingerne er imidlertid ikke vel-
indrettede eller specielt kvalificerede til at tage sig af dis-
se berns behov, hvorfor man ofte forseger at etablere andre
igsninger, f.eks. indlzggelse pa borneafdelinger og fysiurgiske
afdelinger pa et indenamtsligt sygehus.

Dele af optrazningen m.m. foregar i socialt regi i forbindelse
med de landsdzkkende sociale institutioner, Solbakken i Arhus

og Geelsgaard Kostskole ved Kgbenhavn.

ORGANISATION AF GENOPTRENINGS- QG KONTROLTILBUDDET.

De 2 landsdelsafdelinger er organisatorisk noget forskelligt
placeret i sygehusvasenet, idet det pstdanske center er en del
af et lands- landsdelssygehus (Rigshospitalet), medens det
vestdanske center er placeret ved et amtsligt hovedsygehus.
Dette har betydning for samarbejdet med andre specialafdelin-
ger.

Paraplegifunktionen i Viborg.

Paraplegifunktionen 1 Viborg modtager patienter med traumatisk
betinget rygmarvslasion, der er henvist direkte fra en af de
neurokirurgiske afdelinger hovedsageligt i Vestdanmark, nar de
er fardigbehandlede der. De fleste patienter f£ar nu foretaget
stabiliserende operation af deres brud og kan derfor begynde
mobilisering straks efter overflytningen. ikke traumatisk be-
tingede para- og tetraplegikere er henvist fra mange forskel-
lige afdelinger.

Paraplegifunktionen rader over 26 pladser.
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Der foretages en koordineret tverfaglig indsats af 1lager,

plejepersonale, terapeuter, porterer, psykolog og socialradgi-
ver.

Udover det tvarfaglige samarbejde i afdelingen er der et nart
samarbejde med bl.a. neurokirurger, urologer, ortopadkirurger
samt plastikkirurger. Dette samarbejde foregar lgbende efter
behov. Det involverer kontakter med mange forskellige afdelin-

ger og sygehuse, som det fremgdr af nedenstdende oversigt.

Oversigt over det nuvazrende tvarfaglige lazgelige samarbejde.

Neurckirurgi Neurcokirurgi Neurckirurgi
Arhus Alborg Odense
Handkirurgi Urologi

Rigshospitalet~\\\\\ /////'ViborgmAalborg
Plastikkirurgi L Paraplegifunkticonen Urologi
Arhus Viborg Arhus
[ Odense

+ andre
Plastikkirurgi’/////- Mikrobiologi
Odense Viborg

Ropntgen

Viborg
Ortopadkirurgi Arhus
viborg Neurolog Alborg
Arhus Viborg Odense
Odense + andre
Alborg

Der er vagtsamarbejde med neurologisk afdeling, Viborg.

En gang om maneden afholdes urologikonference med urologisk
konsulent fra Alborg, samt urolog fra Viborg. Patienter som har
behov for urologiske indgreb dreftes med den urologiske konsu-
lent og henvises alt efter problemets art og patientens bopal
til henholdsvis Alborg, Arhus eller Odense, evt. til den lokale
urologiske afdeling.
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Der er etableret mikrobiologisk konference 2 gange manedligt,
heraf 1 gang sammen med urologerne.

ovrige specialer samarbejder efter behov.

antallet af nye para- og tetraplegikere modtaget pd& Paraplegi-

funktionen i Viborg de sidste 3 ar fremgadr af tabel 3:

TABEL 3.

Traumatisk betingede |Ikke-traumatisk betingede| Ialt

paraplegi tetraplegi|paraplegi tetraplegi

1988 15 12 7 1 35
1989 23 22 3 o 48
1990 18 10 6 3 37
1991 26 15 7 2 50
De henvisende afdelinger fordeler sig saledes:
Arhus Alborg Odense Andre

Para- Tetra-| Para- Tetra-| Para—~ Tetra-| Para- Tetra-
plegi plegi plegi plegi plegi plegi plegi plegi

1988 3 3 4 7 6 2 9 1
1989 13 11 1 3 8 6 4 2
1990 8 3 6 2 4 4 6 4
1991 13 7 8 2 6 5 6 3

Fysiurgisk Hospital, Hornbzk.

PA Fysiurgisk Hospital i Hornbak modtages primzrt patienter bo-
siddende o¢st for Storebalt og fra Gronland og Faergerne. De
rygmarvsskadede patienter modtages sd hurtigt, som det er prak-
tisk muligt.
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Afdelingen rader over 48 sengepladser, hvoraf de 32-40 primert
belagges med rygmarvsskadede patienter. Ca. 8 pladser belagges
af yngre hjerneskadede patienter. 1 pvrigt modtager afdelingen,
safremt der er plads, andre patienter med ikke-progredierende
neurologiske lidelser (primart med feolger efter polyradiculi-
tis) og andre, primart yngre, fysisk handicappede patienter med
betydeligt genoptraningsbehov.

Fysiurgisk Hospital i Hornbak kan trzkke pa anden specialebi-
stand fra Rigshospitalets ¢vrige afdelinger i genoptraningsfa-

sSen.

Pa Rigshospitalet er der urologisk-mikrobiologisk konference 1
gang om maneden og derudover lpbende mulighed for konference om
enkeltpatienter, for tilsyn i urologisk ambulatorium og for
indlaggelse i paraplegisenge pa& neurokirurgisk afdeling til
diagnostik og mindre kirurgiske indgreb eller indlaggelse i
urologisk afdeling til sterre kirurgiske indgreb. Ved indlag-
gelse i neurokirurgisk eller urologisk afdeling tilses patien-
terne af lager fra paraplegiklinikken.

P4 Rigshospitalet er der ca. hver anden maned konference med
smerteklinikken.

patienterne som er modtaget forste gang til optraning i Hornbzk
efter rygmarvsskade/lasion inden for de seneste ar, fordeler
sig som fremgar af tabel 4.
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TABEL 4.

1987 1988 1989 1990 1991
Traumatiske fra:
Incl. Grgnland og
Fargerne
RH, NK 10 12 13 10 15
RH, andre afd. 4 4 3 4
KKHH, NK 4 5 2 5 7
Glostrup, NK 4 3 1 3 1
Andre steder 7 5 9 4 7
Traumatiske ialt 25 29 29 25 34
Ikke-traumatiske
fra:
Incl. Fazroperne
og Gronland
RH, NK 1 2 2 1 2
RH, andre afd. 4 3 1 3
KKHH, NK 3 1 2
Glostrup, NK 1
Andre Steder 3 7 12 2
Ikke traumatiske
ialt 9 6 12 16 7
Ialt 34 35 41 41 41

De traumatiske patienter, som er modtaget fra andre afdelinger
pd Rigshospitalet end den neurokirurgiske, er patienter med
multiple traumer, som primart er modtaget fra den ortopadkirur-
giske afdeling, samt patienter med respiratoriske problemer,
som er kommet fra afdeling M. pd Rigshospitalet. For patienter,
der er modtaget "andre steder" fra gazlder, at de primart har
varet modtaget pd de neurckirurgiske afdelinger p& Rigshospita-
let (5), i Glostrup (6) og Hvidovre (5), men herfra blev til-
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bageflyttet +til lokalt sygehus, inden de henvistes til Fysiur-
gisk Hospital 1 Hornbzk. Herudover er 5 patienter modtaget fra
udlandet.

Af de non-traumatiske patienter havde 13 myelomeningocele, 13

neoplasmer, 7 transversel myelit, 7 folger efter prolaps og 4
folger efter osteomyelit.
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KAPITEL 4. VURDERING AF PATIENTGRUPPENS SAMLEDE BEHANDLINGS-
BEHOV .

DEN AKUTTE FASE.

Patienterne har pd grund af de mangeartede fplger og komplika-
tioner til rygmarvslasionen brug for en hurtig og effektiv hejt
specialiseret og velkoordineret indsats.

Internationale undersogelser dokumenterer, at hurtig overflyt-
ning til et hejt specialiseret center reducerer risikoen for
komplikationer og den samlede indlaggelsestid.

Ved oplagt eller mistankt rygmarvsskade beor patienten derfor sa
anart 1ivstruende tilstande er behandlet overflyttes til neuro-
kirurgisk afdeling pa en sddan made, at yderligere forvarring i
tilstanden undgas.

Det er et grundlaggende princip for alle patientkategorierne,
at tidlig diagnostik, afklaring af lasionens omfang og dermed
muligheder for indsattelse af adakvat behandling er et funda-
mentalt krav.

Sygdomsbetinget para- og tetraplegi, som opstar snigende spe-
cielt hos aldre mennesker diagnostiseres desvarre ofte alt for
sent. Patienter med akut eller subakut opstdet ikke-traumatisk
para- og tetraplegi - bade be¢rn og voksne - ber imidlertid
principielt have et tilsvarende behandlingstilbud som patienter
med traumatisk para- og tetraplegi. I den akutte fase ber disse
patienter derfor ogsd henvises til neurokirurgisk landsdelsaf-
deling, evt. anden relevant afdeling pa landsdelssygehus
(neurologisk, padiatrisk) med viden og erfaring pd omradet.

I den akutte fase er det vesentligt, at der valges den behand-
1ing, der med steorst sandsynlighed medfeorer begransning af ryg-
marvslasionens virkninger. Det er forelgbig uklart, om dette

bpr vare operativt i steorre omfang end hidtil. Uanset om be-
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handlingen skal vare konservativ eller operativ forudsatter
vurderingen og behandlingen af patienterne imidlertid neuro-

kirurgisk, og evt. ortopadkirurgisk, erfaring og rutine.

Der foreligger i dag erfaringer og nogen optimisme med hensyn
til, at patienter med inkomplet neurologisk skade kan opna
vasentlig bedring i deres motorik efter dekompression.
Sporgsmalet om betydningen af hurtig operativ dekompression for
patientens prognose ma antages at blive klarlagt indenfor en
kort arrzkke.

Den 1lazgelige indsats i akut- og rehabiliteringsfasen er mange-
sidig. Kravene til rutine, erfaring og koordination med hensyn
til diagnostik og behandlingsmuligheder er store og kraver ind-
sats fra flere specialer med henblik pd gode lpsninger for pa-
tienten.

Der stilles i akut- og rehabiliteringsfasen endvidere store
krav til plejepersonalets og porterernes indsats, viden og er-
faring med hensyn til savel pleje og observation som fysisk
handtering. Den manglende fglesans og lammelserne medforer stor
risiko for tryksar, ligesom hensynet til eksempelvis brudhelin-
gen stiller krav til de ngdvendige hyppige vendeprocedurer m.m.
De urologiske, gastroenterologiske og vejrtrakningsmassige pro-
blemer stiller ligeledes sarlige KkKrav til plejepersonalets tid,
opmerksomhed og erfaring.

Konsekvensen af manglende viden, rutine og opmarksomhed kan va-
re vasentligt forlangede indlzggelser og belastende eller livs-
truende problemer for patienten samt dadrligere slutresultat.
Fordelene ved centraliseret behandling er bl.a. dokumenteret i

udenlandske undersggelser. Det drejer sig om:

- Kortere indlaggelsestid (afpasset efter patientens sociale
og psykiske tilstand).

- Farre tilstodende komplikationer under (og efter) indlzggel-
sen. F.eks. internationalt under 10% urinvejsinfektioner ved

centraliseret behandling.
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- Bedre rehabiliteringsresultater (fysisk, socialt og psy-
kisk).

- Hejere livskvalitet.

- Bedre behandling pa grund af storre ekspertise, sammenhang 1
behandlingen.

- Bedre information til tilskadekomne/pareorende.

Der kan p& denne baggrund ikke vare tvivl om at opgaverne i den
akutte fase er en specialopgave, som kun bor loses fa steder i
landet.

GENOPTRENINGS- 0OG KONTROLFASEN.

Genoptraningsfasen bpr omfatte behandling, fysisk genoptraning,
indizring af specielle teknikker og regimer, f.eks. med hensyn
£il blareudtemning og fysiske fardigheder og evt. kompenserende
kirurgiske indgreb. Endvidere er der behov for psykologisk
stotte til at komme igennem den Krise, som er en naturlig fe¢lge
af skadens karakter samt specialiseret socialradgiverbistand
med hensyn til nyvurdering af en lang rakke forhold, f.eks.
vedrorende bolig, transport, revalidering m.m. En koordineret
sammenhangende indsats overfor para- og tetraplegikernes pro-
blemer 1 denne fase er afgeprende, 0g gencptraningen er en spe-
cialopgave.

En vellykket revalidering betyder en mere selvhjulpen og aktiv
person i &rene fremover. Det er saledes ikke kun hensynet til
de bedst muligt livsbetingeler for para- Og tetraplegikeren,
men ogsa samfundsekonomiske vurderinger i bred forstand der kan
tilsige, at patienterne mad sikres et genoptraningstilbud af hoj
kvalitet.

Genoptrazningen finder i dag sted ved de 2 landsdelscentre som
har den betydelige erfaring og det brede tvarfaglige
behandlings- 09 genoptraningstilbud, der kan sikre at patien-
terne rehabiliteres bedst muligt.
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Der er behov for livslang kontrol for, at patienternes funk-
riensniveau fastholdes p& det bedst mulige niveau - savel af
hensyn til patientens livskvalitet og livslazngde som udfra en
samfundsokonomisk vurdering. Forebyggelse af unpdige kompli-
kationer og sikring af vedligeholdelse eller supplering af det
funktionsniveau, patienten opndede i genoptraningsfasen, ber
derfor sikres.

Dette forudsatter en bred samlet vurdering og indsats som Kra-
ver viden og erfaring, hvorfor det ma anses for en ekspertop-

gave.

Det er i hele forlpbet vigtigt, at para- og tetraplegikere bi-
bringes den npdvendige viden og forstdelse for deres handicap,
komplikationsrisici og forebyggelse heraf m.m., sdledes at de
bliver i stand til at udvise hensigtsmessig egenomsorg og vur-
dere, hvornar der ber sgges professionel bistand. Kontinuerlig
ajourfert viden om behandlings- og hjzlpemuligheder er en vig-
tig del heraf.

ikke-traumatiske para- og tetraplegikere har - udover evt.
anden specifik behandling af deres grundlidelse - tilsvarende
behov for behandling, genoptraning og en komplikationsforebyg-
gende indsats.

Samarbeide med og indlaggelse pa andre afdelinger.

T hele forlgbet kan det ske, at mange forskellige specialafde-
linger i sygehusvasenet kommer i forbindelse med disse patien-
ter som foplge af komplikationer og senfplger +til para- ©Og
tetraplegien. Her kan fremhaves:

- Ortopadkirurgi: rygkirurgi, handkirurgi, brud, fjernelse af
store lednare forkalkninger

- Neurokirurgi: cystedannelse i rygmarven, smertebehandling,
indoperering af baklofenpumper

- Urologi: nyre- og urinvejskomplikationer, behandling af im-
potens og infertilitet

- Plastikkirurgi: sarbehandling
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- Gastroenterologi: affpringsproblemer

- Gynzkologi/obstetrik og fertilitetsklinik: bl.a. i forbin-
delse med fertilitetsundersegelser og fedsler

- Padiatri: beorn med sygdomsbetinget para- og tetraplegi, isar
myelomeningocele

- Anastesi: smertebehandling

- Neurologi: spasticitetsbehandling, herunder baklofenpumper

Effektive lpsninger af disse typer problemer forudsatter ofte

serlig specialviden og erfaring.

Patienterne kan imidlertid ogséa blive indlagt i forbindelse med
anden sygdom uden forbindelse med rygmarvsskaden. P& grund af
patientens sarlige situation herunder ingen fglesans og bevage-
lighed nedenfor 1msionsstedet stiller behandling og pleje af
disse patienter en rakke serlige krav, som der ber tages hejde
for.

Det er bl.a. vigtigt med viden om

- Hvordan og pa hvad en para- eller tetraplegiker ma/kan lej-
res af hensyn til at forebygge 1iggesar, kontrakturer etc.

- At para- eller tetraplegikeres benbrud ikke behandles med
cirkular gips.

- At mange para- og tetraplegikere ikke kan tdle traditionel
narkosebehandling.

-~ At mange tetraplegikere har et usadvanligt lavt blodtryk.

- At en del rygmarvsskadede med lasioner over 7. rygmarvsni-
veau kan fA pludselig livstruende blodtryksforhejelse.

- De sarlige forhold omkring para- og tetraplegikeres andrede
blare- og tarmfunktion.

- At der skal sikres en korrekt og afpasset opfelgning i hjem-
met (boligindretning, hjemmehjzlp etc.) efter udskrivelsen.
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Hvis man ikke er opmarksom pd disse forhold, kan det have meget
alvorlige konsekvenser for den indlagte para- eller tetraple~

giker, f.eks. i form af livsvarige komplikationer eller de¢d.

Patienterne oplever ofte ved indlaggelse pd en almindelig syge-
husafdeling, at der er ringe viden og erfaring om sadanne sar-
lige behov for behandling og pleje, og at unpdige komplikatio-
ner derfor opstar.

BEHOV FOR SOCIAL INDSATS.

1 forbindelse med den primare genoptraning og regelmassigt her-
efter vil der vare behov for en systematisk vurdering af para-
og tetraplegikernes sociale situation, herunder hjalpemidler,

bolig, erhvervsmassige muligheder etc.

Det vil ofte vare primarkommunerne, der spiller den vasentlig-
ste rolle med hensyn til personens udfoldelsesmuligheder i det
senere forloeb.

Primerkommunernes indsigt og bistand har betydning i forbindel-
se med bl.a.

- Boligindretning
-~ Hizlpemidler

- Invalidebil

- Revalidering

-~ Hjemmehjizlp

- Hjmlperordninger

Det kan veare vanskeligt for den enkelte kommune at have den
forngdne viden og det forngdne erfaringsgrundlag pd baggrund af

de fa rygmarvsskadede, den enkelte kommune vil mgde.

Radgivning og bistand fra den eksisterende ekspertise ved de 2
centre foregadr i et vist omfang via den livslange kontrol. For-

mentlig ville en udbygning af en sadan funktion kunne medfopre

bedre og mere effektive foranstaltninger.
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KAPITEL 5. DEN FREMTIDIGE UDVIKLING PA OMRADET.

Pa en rzkke omrdder kan der internationalt forventes en betyde-
lig udvikling i mulighederne for diagnostik og behandling af
rygmarvsskadede.

Diagnostik.

Indenfor det billeddiagnostiske omrade, MR-scanning, kan for-
ventes en vyderligere forbedring i fremstillingen af zrTyg-

marvsskadens/lasionens omfang og art (vaskeansamling/bledning).

MR~gscanning er bedre end CT-scanning til at afslere blgdning
eller vaskeansamling i rygmarven. MR-scanning vil saledes for-
mentlig i steprre udstrakning fremover blive anvendt til diagno-
stik.

Tilsvarende ma indenfor det neurofysiologiske omridde (herunder
magnetstimulation ~ MEP) forventes ibrugtagning og vderligere
udvikling af nye undersggelsesmetoder, der kan medvirke til af-
klaring af rygmarvslasionens omfang og dermed til forbedret
diagnostik.

Behandling.

Der stilles store forhadbninger til, at intravenes indsprejtning
af medikamina umiddelbart efter en traumatisk rygmarvsskades
opstéden, kan reducere skadens omfang. Mange forskellige nye
midler er aktuelt under afprovning, og i de allernarmeste Aar
kan forventes betydelig sterre anvendelse af sddanne midler.
Specielt har forskningen givet forhdbninger om, at anvendelse
af visse steroider inden for 8 timer kan mindske/begranse den
sekundare udbredelse af skaden i rygmarven., Pa de neuroKirur-
giske afdelinger ved Rigshospitalet og Alborg Sygehus er be-
handling med intravengs hepjdosis Metylprednisolon indenfor 8
timer efter ulykken for nylig indfert. Tillige kan dette evt.
foretages pd primarsygehuset efter instruktion fra neurckirur-
gisk afdeling.
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per er derimod ikke udsigt til at reparation af rygmarvens
nervetrade, f.eks. via transplantation kan blive et realistisk
behandlingstilbud indenfor den nzrmeste fremtid. Forskningen
befinder sig pa dette omrade stadig pad grundforskningsniveau.

per fremkommer hele tiden nye operative fiksationsmuligheder
for columna, der indebazrer bedre og hurtigere mobiliseringsmu-
l1ighed og derved giver mulighed for hurtigere optraning og ud-

skrivning.

Funktionel elektrisk stimulering (FES) vil formentlig f& en
pget udbredelse i de kommende Ar. Dels med henblik pa stand- og
gangfunktion for paraplegikere, dels med henblik p& héndgreb
for tetraplegikere. I forbindelse med handgreb er der ogsa
muligheder i en kombination af handkirurgi og funktionel elek-
trisk stimulering. FES benyttes bl.a. til bedring af kondition,
mindskning af spasticitet m.v..

Inden for tryksdrsbehandlingen af rygmarvsskadede foretages der
forsggsbehandling m.h.p. at bibringe rygmarvsskadede folesans i
trykudsatte omrader, og/eller give dem muskelfunktion svarende
+11 disse omrader og herved forebygge tryksar.

tnden for en rakke specialer udvikles der til stadighed nye be-
handlingsmuligheder, der ogsa kan komme para- ogd tetraplegikere
til gode, f.eks. nye fertilitetsforbedrende muligheder for ryg-
marveskadede mznd. 0gsd inden for det urologiske omréde udvik-
les der nye behandlingstilbud, gavel inden for impotensomradet
som vedregrende blazrefunktionsforstyrrelser og den deraf fol-

gende risiko for nyresvigt hos rygmarvsskadede.

inden for gastroenterclogien arbejdes der med analsphinkter
(kunstig lukkemuskel) eller prop til endetarmen med henblik pé
afhjzlpning af afforingsinkontinens. Dette vil evt. kunne an-
vendes af para- og tetraplegikere.

Med henblik pa behandling af spasmer og smerter arbejdes der

bl.a. med storre anvendelse af spasmedempende medicin indgivet
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direkte 1 rygmarvskanalen via indopereret pumpe (baklofenpum-
pe).

Herudover udvikles der til stadighed nye hjalpemidler savel med
henblik pa daglige ferdigheder som sport.
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KAPITEL 6. ORGANISATION AF BEHANDLING OG KONTROL.

GENERELLE OVERVEJELSER.

P4 baggrund af rygmarvsskadede patienters mangeartede funk-
tionsudfald og Kkomplikationer er der brug for en tvarfaglig
koordineret indsats, for at disse patienter kan sikres en kva-
litetspraget behandling, optraning og livslang opfelgning.

Dette indebazrer i alle faser et tat samarbejde mellem en lang
rakke lagefaglige specialer samt mellem lager, sygeplejeperso-

nale, ergo- og fysioterapeuter, socialrddgivere og psykologer.

Med henblik p& at fastholde kvaliteten og kontinuiteten i be-
handlingen er det principielt meget vigtigt at behandlingstil-
buddet og opfeolgningen udger et sammenhangende tilbud.

Der bor vare en meget tet sammenhang mellem akutfunktionen,
genoptraningsfasen og den 1ivslange kontrol. For at kontinui-
teten skal blive bedst mulig beor der, safremt funktionerne ikke
varetages under samme "tag", vare et meget snavert funktionelt
samarbejde mellem disse funktioner.

I de fleste industrialiserede lande er man enige om, at ryg-
marveskadede ber behandles centraliseret, og at rygmarvsskadede
bor folges pd rygmarvsskadecentre hvert til hvert andet ar res-
ten af livet, for at patienterne kan f& en kvalificeret kontrol
og behandling. Den tilnermelsesvise normale livslangde patien-
terne nu har mulighed for at opna, er et resultat af, at en sa-
dan centralisering i vidt omfang har fundet sted.

Sygdomsbetinget para- og tetraplegi.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at patienter med akut eller
subakut opstéet ikke-traumatisk, ikke-progredierende para- 0g
tetraplegi - sdvel voksne som bern - bor tilbydes et tilsvaren-
de organiseret diagnostik-~ og behandlingstilbud, som patienter
med traumatisk paraplegi.
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For den akutte fases vedkommende vil det formentlig vere mest
hensigtsmaessigt, at patienterne indlagges pa& neurokirurgisk af-
deling, hvor patienterne kan f4 samme kvalificerede tilbud som
patienter med traumatisk para- og tetraplegi.

Alternativt og/eller efterfplgende bor en sadan patient hurtigt
overflyttes til et rygmarvskademgenoptraningscenter, der i
overgangen mellem akutfase og genoptraningsfase kan trazkke pa
teamet af specialkyndige lager omkring det akutte behandlings~
center.

Bern med para- og tetraplegi.

Bern med myelomeningocele ber fra fpdslen have en centraliseret
behandling og folges i et myelomeningocele-center. Behandl ingen
i genoptranings- og opfelgningsfasen ber ske i en tverfaglig
organisation af samme art, som den der tilbydes traumatiske pa-
tienter, og som indrettes specielt efter berns behov. Et sadant
behandlingstilbud kunne ogsa omfatte bern med traumatisk para-
plegi og ikke-traumatisk paraplegi af anden arsag end myelo-
meningocele. Samarbejdet med de landsdelsdakkende sociale in-
stitutioner pa omradet bor vare tat.

Alle born med para- og tetraplegi - herunder begrn med para- Og
tetraplegi forarsaget af myelomeningocele - ber fra 15-ars
alderen kunne overga til kontrol/behandling pad paraplegicen-
trene.

RYGMARVSSKADECENTER.

Man regner internationalt almindeligvis med, at et rygmarvs-
skadecenter, (incl. den akutte behandling) skal modtage 30-40
nytilkomne pr. ar for at kunne udvikle og fastholde en til-
strakkelig ekspertise. Endvidere ma et sadant antal ogsa anses
for nedvendigt for, at det er tilstrakkeligt grundlag for
videreudvikling og forskning inden foxr omradet.
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Bt rygmarvsskadecenter benavnes internationalt ogsd et spinal-
center. Hermed menes blandt andet en geografisk sammenha&ngende
enhed:

Som gennem hele behandlingsforlebet varetager alle faser af
para- 0g tetraplegibehandlingen (akut-, genoptranings- og den
livslange behandlingsfase). Adgang til denne behandling tilby-
des alle rygmarvsskadede, d.v.s. ogsd tetraplegikere med hoje
lamsioner og respirationsproblemer og beprn

Med direkte adgang til alle relevante specialer

Som fungerer i et veltilrettelagt samspil med tilsvarende uden-
landske para- og tetraplegibehandlingscentre.

Som fungerer som opsamlings- og formidlingsenhed vedrerende be-
handling af para- og tetraplegikere i forhold til alle rele-
vante parter (sygehuse, l=:ger, fysioterapeuter, kommuner, am-
ter, parorende etc.).

Som altid er til radighed, ndr der er behov herfor - det wvil
sige ogsad uden forudgaende visitation

som er velindrettet med hensyn til fysiske behandlingsmulighe-

der - kirurgiske, medicinske, fysioterapeutiske etc.

Som har en tverfagligt sammensat stab af lager, sygeplejersker,
sygehjalipere, fysioterapeuter, ergoterapeuter, psykologer,
socialradgivere etc. med specialviden og erfaring.

Som er velegnet til ke¢restolsbrugere
Som af hensyn til det store behov for adgang til sarlig eksper-

tise i andre specialer og forskning er etableret i t®t relation
+il et universitetshospital.
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Med baggrund i det meget brede og multifacetterede samarbejde,
som der er behov for i forbindelse med behandling af para- oOg
tetraplegikere, bor rygmarvsskadebehandling og ~opfelgning
principielt saledes foregad ved landsdelssygehuse med et Dbredt
og heojtspecialiseret specialeudbud.

KONKRETE OVERVEJELSER VEDRQRENDE FUNKTIONEN I DANMARK.

Antallet af &rligt nytilkomne rygmarvsskadede er relativt 1il-
le, formentlig maximalt 130. Den samlede behandling er kompli-
ceret og forudsatter sarlig ekspertise fra flere specialer samt
betydelig koordination. Den plejemzssige indsats og erfaring
med henblik pa forebyggelse af komplikationer er intensiv og
kravende. Derfor ma diagnostik, behandling og pleje anses for
heojtspecialiserede sygehusydelser, d.v.s. lands- og landsdels-
funktioner.

Den nuvarende organisation.

Den akutte behandling foregar for tiden pd alle de 6 neurokKir-
urgiske afdelinger i landet. Dette medforer, at den enkelte af-
deling generelt har for fa patienter i forhold til savel lzge-
1igt som plejemassigt at kunne opretholde den fornedne erfaring
og rutine. En yderligere centralisering af funktionen til farre
neurokirurgiske afdelinger forekommer derfor umiddelbart hen-

sigtsmessig.

Af historiske grunde er para- tetraplegi genoptraningsfunktio-
nen placeret i hhv. Viborg og Hornbak. Hornbak er nu organisa-
torisk tilknyttet Rigshospitalet, hvorved der kan sikres tat
samarbejde og kontakt, og isolationstendenser undgas. Organisa-
torisk er para- og tetraplegi-funktionen i Viborg vanskeligere
stillet pa& grund af fplgende forhold:

- Ikke beliggende ved et landsdelssygehus.

- Store geografiske afstande til samarbejdspartnere.

- Mange samarbejdspartnere

- Organisatorisk sterre afstand +il akutfunktionerne i Arhus,
Aalborg og Odense.
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Af specialefordelingsredeg¢relsen for det storkebenhavnske om-
rade 1990 (Kebenhavns Od Frederiksberg kommuner, Kobenhavns amt
og Rigshospitalet) fremgar, at behandling af rygmarvsskadede
for det Ostdanske omrade ber centraliseres pa Rigshospitalet
inden for foplgende gspecialex: neurokirurgi, reumatologi (og
genoptraning}, urologi, gastrcenterologi, gsamt for tetraple-
gikere med truende respirationsinsufficiens, foruden myelo-

meningocelepatienter inden for pediatrien.

1 @stdanmark er plastikkirurgisk behandling af para- O¢ tetra-
plegikere i praksis stort set samlet pa Rigshospitalet.

Endvidere fungerer Rigshospitalet i dag som 1andsfunktion for

nandkirurgi og for implantering af frenikuspacemakere.

rremtidig organisation.

safremt man skulle starte "fra bunden® i Danmark, ville det
t+tearetisk vere en rimelig overvejelse, at Danmark kun skulle
have eet center for den samlede behandling af rygmarvsskadede.
Et sadant center skulle ligge i forbindelse med et ltandsdels~
sygehus med alle specialfunktionerne rundt om sig og alle nod-

vendige faciliteter under samme tag.

Baggrunden herfor er patientgrundlagets storrelse og den brede
tvaerfaglige 09 tvarspacialiserede indsats, der er brug for i
sygehusvesenets regi. Savel akutfase SOm genoptraningsfase og
kontrolfase er en hejt specialiseret funktion.

Pa baggrund af patientantallet, ag det livslange forleb set 1
forhold til geografiske afstande og det sociale netvark er det
dog hensigtsmassigt at have 2 centre i Danmark.

Arbejdsgruppen finder saledes, at der Run er grundlag for 2
akutcentre i Danmark, som arbejder tat funktionelt sammen med
de tilsvarende 2 genoptraningscentre. Dette uanset, at de 2
genoptraningscentre p.g.a. af den forbedrede overlevelse efter-
handen vil fa flere kontroller, som kan betyde at kapaciteten i
fremtiden her skal o¢ges.
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Arbejdsgruppen foreslar derfor at der etableres et funktionelt
center for (@stdanmark ved Rigshospitalet/Hornbzk og et funktio-
nelt center for Vestdanmark, bestdende af Arhus Universitets-
hospital og Paraplegifunktionen, Viborg Sygehus. Disse centre
bpr endvidere varetage behandlingen af komplikationer i hele
forleobet.

En sadan l1osning vil give mulighed for at minimere komplika-
tionsfrekvensen og maksimere erfaringsgrundlaget samt oge

mulighederne for udvikling og forskning.

En geografisk samling af rygmarvsskadecentrene, sdledes at ak-~
tiviteterne ved Fysiurgisk Hospital, Hornbazk skulle flyttes til
Rigshospitalet i Kgbenhavn og tilsvarende aktiviteter ved para-
plegifunktionen i Viborg flyttes til Arhus Universitetshospi-
tal, matte i givet fald forudsatte, at selve genoptraningsfaci-
liteterne, sygestuerne m.v., som allerede eksisterer i Hornbak
og Viborg skulle etableres igen ved en overflytning.
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KAPITEL 7. RESSOURCEMESSIGE OVERVEJELSER.

Som tidligere omtalt er det internationalt gennem tiden pavist,
at behandlingsresultaterne ved para- og tetraplegi er betyde-
1igt bedre ved centraliseret end ved decentraliseret behand-
ling, savel i akutfasen som i genoptraznings- og kontrolfasen.
Ved centraliseret behandling kan opnas kortere indlaggelsesti-~
der, farre tilstedende komplikationer og bedre rehabiliterings-
resultater.

En effektiv centraliseret indsats vil saledes béde kunne redu-
cere anvendelsen af sygehusressourcerne i form af sengedage og
medfore en mere selvhjulpen para-/tetraplegiker med mindre be-
hov for social- og sundhedsydelser i resten af dennes levetid.

Der kan ikke umiddelbart opstilles sundhedsgkonomiske beregnin-
ger for meromkostninger og gevinster ved en yderligere samling
af behandling og kontrol i Danmark, men fplgende forhold bor
indgd i de ressourcemassige overvejelser.

I alle 3 faser har komplikationerne pkonomisk betydning for
sygehusvasenet. Frekvensen af tungtvejende urinvejskompli-
kationer og tryksar kan principielt reduceres ved centraliseret
behandling, pleje og kontrol i alle tre faser. Storrelsesorde-
nen af disse komplikationers ressourcemassige betydning kan
eksemplificeres ved forskellige udenlandske opggrelser vedro-
rende tryksar.

I England vurderedes behandlingen af tryksar i 1983 at have
medfort omkostninger p& landsplan af stprrelsesordenen 100
mill. pund. En undersggelse i Canada (1976) fandt, at tryksirs-
behandlingens direkte omkostninger udgjorde ca. 37.000 dollars
pr. patient. En svensk vurdering fra 1989 af de arlige udgifter
til behandling af tryksdr i Sverige for denne gruppe patienter
fandt, at de udgjorde omkring 100 mill. svenske Kr.

En dansk opfelgningsundersggelse (Viborg) med en gennemsnitlig
opfelgningstid pa ca. 6,2 ar viser, at 71% af patienterne har
haft tryksar, og 71% har haft mere end 1 urinvejsinfektion ar-
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1igt. En senere opge¢relse fra Viborg viser, at 49% af pa-
tienterne i en gennemsnitlig opfglgningsperiode pad 14 maneder
havde haft +tryksar varierende fra sm& overfladiske sar til
store dybe sar, der kravede plastikkirurgisk behandling. En an-
den dansk underspgelse (1989) fandt, at den gennemsnitlige ind-
lzggelsestid for indlaggelseskravende urinvejskomplikationer
var ca. een uge, medens den gennemsnitlige indlaggelsestid ved
behandling af tryksar er godt en maned.

Den nuvarende organisation af behandlingen i den akutte fase
involverer 6 neurokirurgiske afdelinger, hvoraf nogle har gan-
ske fa patienter pad Arsbasis. En yderligere centralisering af
den akutte behandling til 2 afdelinger ma sko¢nnes principielt
ikke at medfore ggede omkostninger for bopalsamterne udover
transportudgifter. Udviklingen mod operativ behandling, og der-
med betydelig forkortelse af indleggelsestiden i den akutte
fase, vil sandsynligvis medfore en vesentlig reduktion af om-
kostningerne i ¢vrigt. Endelig afklaring af den operative be-
handlings vardi vil formentlig kunne fremskyndes ved centrali-
sering.

En mere centraliseret indsats medforer i ¢vrigt formentlig et
1idt oget ressourceforbrug i form af nogle flere og mere inten-
sive specialydelser og hpjere plejemzssig bemanding end ved den
nuvarende organisation. Til gengzld m& det antages, at forekom-
sten af komplikationer og hermed forbundne langvarige indlag-
gelser m.m. vil kunne nedbringes.

Der vil siledes primert vare tale om en mindre omfordeling af
ressourcerne og evt. hertil en mulighed for reduktion af de
samlede sygehusudgifter. I den akutte fase via nedbringelse af
indlaggelsestiden og i efterforlobet ved at antallet af indlag-

gelseskravende komplikationer reduceres.

Da der ikke foreslas organisatoriske andringer af genoptra-~
ningstilbuddet pa de 2 ekzisterende landsdelscentre, vil der
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principielt ikke vare nogen ressourcemassige @ndringer i denne
forbindelse. P& langere sigt kan der dog evt. blive behov for
en vis kapacitetsudvidelse p.g.a. flere ambulante kontrolbesog
i konsekvens af den forlazngede levetid.

For paraplegifunktionen i Vestdanmark m& etablering af et funk-
tionelt center bestaende af Viborg/Arhus Universitetshospital

antages at kunne medfere en mindre rationaliseringsgevinst.

Etablering af 2 funktionelle centre vil medfere, at en rakke
ydelser inden for de ovrige relevante specialer, bl.a. ortopad-
kirurgi, uroclogi og plastikkirurgi vil blive samlet, og der vil
saledes her vare nogen omfordeling af sygehusudgiften mellem
sygehuskommunerne, men omfanget heraf vil efter arbejdsgruppens
vurdering udge¢re en yderst beskeden del af disse specialers
funktioner. '

I det omfang, para- og tetraplegikere ikke har varet i regel-
messig kontrol ved landsdelscentrene, vil der naturligvis frem-
komme en meromkostning for det amtslige sygehusvasen, som dog
evt. wvil kunne modsvares ved forebyggelse af indlaggelseskra-
vende komplikationer.

En effektiv regelmaessig vurdering og kontrol i forening med en
velinformeret para- tetraplegiker, der er blevet oplart i at
udove effektiv egenomsorg mad antages at kunne forebygge kompli-
kationer i betydeligt omfang pd lang sigt.

Para- og tetraplegikere belaster sygehusvasen og socialvasen i
vaesentligt omfang. Med den starkt forbedrede overlevelse og de
nytilkomnes unge alder, drejer denne belastning sig om et bety-
deligt aremé&l vedrorende den enkelte para- og tetraplegiker.

Sammenfattende finder arbejdsgruppen, at en effektiv akut be-
handling, der begranser skadernes omfang og forebygger kompli -
kationer i denne fase og en effektiv genoptraning til maximalt

mulige niveau af selvhjulpenhed samt en effektiv, regelmassig
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kontrol vil resultere i en fysisk, psykisk og socialt bedre
fungerende patient med en bedre iivskvalitet og mindre behov
for ydelser fra sundheds- og socialvasen.

Det er saledes arbejdsgruppens generelle opfattelse

- at en oget centralisering og etablering af 2 funktionelle
centre for den samlede behandling og kontrol principielt ik-
ke er mere ressourcekrazvende end den nuvarende organisation
af tilbuddene,

- at der potentielt kan opnas bedre behandlingsresultater og
herved evt. spares indlaggelsestid i sygehusvasenet, sam-
tidig med at patienterne opnar bedre livskvalitet.
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KAPITEL 8. ARBEJDSGRUPPENS KONKLUSION OG ANBEFALINGER.

Antallet af rygmarvsskadede i Danmark anslas til at ligge mel-
lem 2500 og 3000 med en nytilgang pa 90-130 pr. 4r, heraf ca.
65 p.g.a. brud pad rygsejlen hovedsageligt forarsaget af trafik-
ulykker. Hovedparten af disse er unge mznd mellem 15 og 24 Aar,
de fleste med lavt uddannelsesniveau pad skadestidspunktet. Ved
optimal organiseret behandlingsindsats overlever ca. 94% nu den
akutte fase, og paraplegikere Kan forvente en levetid som er
tz=t pa normalbefolkningens, tetraplegikere 10 ar mindre. Ryg-
marvsskade medferer udover lammelser oOg manglende eller nedsat
fplesans i den lammede del af kroppen en gtor risiko for kom-
plikationer i form af betzndelse m.m. i blare og urinveje,
tryksar, mave~ tarmproblemer, ufrivillige bevagelser og stivhed
i de lammede muskler, muskelforkortelse, smerter, depression,
arebetendelse og benbrud.

International erfaring har demonstreret, at der ved hurtig
overforsel af rygmarvsskadede til hpjt specialiserede centre
med rutine og erfaring i behandlingen, omfattende akut behand-
ling, genoptraning og kontrol, kan opnds bedre behandlingsre-
sultater med kortere indlazggelsestider, bl.a. som fplge af, at
omfanget af komplikationer reduceres.

Arbejdsgruppen finder pa denne baggrund, at en yderligere cen-
tralisering og koordinering af behandling, genoptraning og
l1ivslang kontrol og behandling mé& anbefales.

P4 baggrund af patientgruppens storrelse finder arbejdsgruppen
ikke grundlag for at anbefale mere end hojst 2 centre i Dan-
mark.

Pa grundiag af behovet for kontinuitet, koordinering og samar-
bejde om lgsning af de mangeartede og specielle problemer for
para- og tetraplegikere finder arbejdsgruppen, at disse 2
centre ideelt bor placeres i tilknytning +il store landsdels-
sygehuse.
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Af historiske grunde er imidlertid genoptranings- og kontrol-
funktionen placeret henholdsvis ved Viborg Sygehus og Fysi-
urgisk Hospital i Hornbzk. Sidstnavnte dog organisatorisk pla-
ceret under Rigshospitalet. Arbejdsgruppen finder, at disse
landsdelsafdelinger er af en sadan fysisk standard og behand-
lingsmessig kvalitet, at det vil vare ressourcemassigt uhen-
sigtsmassigt at foresld flytning af genoptrazningsopgaverne her-
fra pa kortere sigt.

P4 denne baggrund skal arbejdsgruppen anbefale, at der etable-
res 2 funktionelle centre, henholdsvis for (@stdanmark: Rigs-
hospialet/Hornbazk og for Vestdanmark: Arhus Universitetshos-
pital/ Viborg. Disse funktionelle centre varetager den samlede
behandling og kontrol, d.v.s.:

I

Behandling 1 den akutte fase

H

Genoptrazningsfasen

Kontrolfasen, incl. opfelgende behandling

t

Indlzggelseskravende akut sygdom.
Endvidere radgiver og vejleder disse det ¢vrige sygehusvasen.

Behandling af tetraplegikere med behov for respiratorbehandling
m.v. ber fortsat foregd ved landsdelscentrene for kronisk re-
spirationsinsufficiens ved Rigshospitalet og Arhus Kommunehos-
pital.

Enkelte af funktionerne i forbindelse med para-~ og tetraplegi
har s& specialiseret karakter, at de efter arbejdsgruppens op-
fattelse bor vare landsfunktioner. Arbejdsgruppen anbefaler sa-
ledes, at handkirurgi for para- og tetraplegikere og indsattel-
se af frenicuspacemakere stadfastes som landsfunktioner pa
Righospitalet.

I 1lyset af de meget fi bporn med para- og tetraplegi skal
arbejdsgruppen endvidere anbefale, at der etableres en sarlig
lands- eller landsdelsfunktion for begrn med para- og tetraplegi
i tet forbindelse med voksencentrene, isar for akut og genop-
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traningsfasen. Man finder i denne forbindelse, at der ber ske
en organisatorisk afklaring af behandlingen af beprn med myelo-
meningocele. Arbejdsgruppen har imidlertid p.g.a. sin sam-
mensaztning ikke fundet at kunne fremsatte konkrete forslag her-
om.

Det er arbejdsgruppens opfattelse, at patienterne med disse
forslag sikres at mere kvalificeret og sammenhangende behand-

lingstilbud, og at dette er omkostningsneutralt, eller evt. Kan

reducere omkostningerne for det samlede sygehusvasen.
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BILAG 1.

Beskrivelse af centrenes organisation af den livslange kontrol.

Paraplegifunktionen i Viborg:

Patienterne ses forste gang til kontrol ca. 3 maneder efter ud-

skrivningen under en kortvarig indlaggelse.

P4 dette tidspunkt har patienterne faet afprovet, hvad det vil
sige at fungere som korestolsbruger i eget hjem, og de proble-
mer det evt. har medfert af fysisk, psyvkisk eller social karak-
ter behandles under denne indlaggelse.

Safremt forlebet har varet ukompliceret, ses de patienter, der
er selvhjulpne til fornyet kontrol ambulant efter 1 Ar, heref-
ter Aarligt de forste 3 A&r, og herefter hvert 2. ar livslangt.
Der er stort behov for information og radgivning isar omkring
forebyggelse af skader og sociale forhoild.

Ved de ambulante underspgelser ses patienterne primaert af afde-
lingens overlage eller 1. reservelazge. Udover anamnese oOg kli-
nisk undersogelse foretages rutinemassigt urinundersegelse samt
undersogelse af urinvejene.

Sammen med indkaldelsen til undersegelsen er der udsendt et
spprgeskema, som patienterne opfordres til at indsende pa for-
hand. Formdlet med dette er at vurdere behovet for inddragelse
af andre faggrupper i den ambulante undersggelse, saledes at
disse har mulighed for at afsatte tid hertil. I de tilfelde,
hvor der ved den ambulante unders¢gelse afsleores problemer af

en steorrelsesorden, der kraver indlaggelse, bliver denne af-
talt.

Udover de faste ambulante underseggelser modtages patienterne
ind imellem til ambulant kontrol eller indlaggelse, hvis der er
opstdet komplikationer som f.eks. sdr, nedsat bevagelighed i
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1eddene, o¢get spasticitet (stivhed i musklerne) eller hyppige
urinveijsinfektioner. Principielt skal der foreligge lagehenvis-
ning, for patienterne modtages uden for de planlagte kontrol-
ler, men i praksis henvender patienterne sig hyppigt telefo-
nisk, og den planlagte kontrol fremskyndes eventuelt.

Det er dog en betingelse for at modtage patienterne, at der
foreligger kaution fra patientens hijemant.

Samarbejde med andre specialer.

Paraplegifunktionens samarbejde med andre specialer er beskre-
vet pa side 20. I forbindelse med fundne problemer henvises pa-
tienterne til de relevante afdelinger, afhangig af bopazlsamt.
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Rigshospitalet: Fysiurgisk Hospital, Hornbak og Paraplegikli-
nikken, Blegdamsvei.

Efter udskrivningen fra den prinmare genoptraningsfase overgar
para- og tetraplegikeren i et livslangt kontrolprogram, som i
de forste &4r er 1 gang om aret, og senere hvert 2. ar, safremt
der ikke er specielle forhold, der betinger, at kontrollerne
bor udfepres hyppigere. Ved afdeling TH kan kontrollerne dels
foregd under indlaggelse i Hornbzk og er da oftest af 2-3 dages
varighed, eller de kan forega ambulant pa Paraplegiklinikken,
Rigshospitalet, Blegdamsvej, afhangig af problemernes karakter
og praktiske forhold sasom afstand til Rigshospitalet.

Ulempen ved de ambulante kontroller er primart, at disse aktu-
elt indebzrer, at patienterne ikke bliver vurderet af fysio- ©g
ergoterapeut, ej heller sygeplejepersonale. Under indlzggelser
i Hornbak vil de, hvad disse forhold angar, fa en mere
all-round vurdering ud over, at de far storre mulighed for at
udveksle erfaringer med andre rygmarvsskadede.

Kontrollerne indebarer specielt en gennemgang af urinvejs-
forhold, seksualfunktion, mave/tarmproblemer, hudproblemer,
motorisk funktion og fardigheder. For dem med hg¢jere rygmarvs-
skade tillige vejrtrzkning foruden eventuelle blodtryks-sved-
problemer. Den sociale situation vurderes.

Endringer i tilstanden, f.eks. folesans, lammelser, smerter og
spasticitet udredes (kan eventuelt dreje sig om posttraumatisk
syringomyeli). Nedvendig kontakt med andre specialafdelinger
vurderes: Neurokirurgi, plastikkirurgi, ortopadkirurgi, herun-
der handkirurgi, urologi, smerteklinik, gastroenterologi, kar-
diologi, neurologi (baklofenpumper), sexologi, gynakologi/ob~
stetrik (fodsler og fertilitet) og pediatri.

Den 1l¢bende udvikling inden for feltet kan meget vel have be-
virket, at der er behov for andring af praksis for den enkelte
patient, f.eks. inden for metoder til blazre- og tarmtemning,
spasticitet, smertebehandling, seksualfunktion, fertilitet, og
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ikke mindst inden for omradet hjzlpemidler af forskellig art.

Mulighederne for nye sociale foranstaltninger overvejes ogsa.
Der tages ligeledes stilling til, om der er behov for alminde-
lig vedligeholdelsestrening/udspandinger, hvilket der i givet
fald henvises til hos lokal fysioterapeut i henhold til galden-
de regler for vedligeholdende fysioterapi.

1 visse tilfzlde har patienterne behov for en langere indlag-
gelse til f£.eks. genoptraning, sarpleje, vurdering af blare- og
eller tarmfunktion, behov for hjzlpemidier m.v. Sadanne opfel-
gende indlzggelser Kkan vare af meget varierende langde fra 1
uge til et par maneder, alt afhangig af problemet. I sadanne
tilfazlde er der ogsd ofte behov for, at andre specialafdelinger
involveres.

Samarbejde med andre specialer.

Specielt i forbindelse med optraden af tryksdr er der etableret
et fast samarbejde mellem plastikkirurgisk afdeling og afdeling
TH, sdledes at der 1 gang om maéneden er en sarkonference, hvor
plastikkirugerne ser pa rygmarvsskadede patienter med sar. I
tilfalde af at indlaggelse findes nodvendig, seges kaution til
plastikkirurgisk afdeling, Rigshospitalet, hvortil der vanlig-
vis opnds kaution. En af afdeling TH's lager gdr stuegang pa de
rygmarvsskadede patienter, der er indlagt p4 plastikkirurgisk
afdeling en gang om ugen med henblik pé& afklaring af andre pro-
blemer, herunder urinvejsproblemer, spasticitetsproblemer,
etc., der tages endvidere stilling til efterfglgende optraning

m.v.

safremt rygmarvsskadede patienter af den ene eller anden arsag
bliver indlagt pd& andre af Rigshospitalets afdelinger, vil de
blive tilset af afdeling TH's lager i forbindelse med indlag-
gelsen for pa tilsvarende vis at fa afklaret andre problemer
med relation +til rygmarvsskaden end det, den pageldende spe-
cialafdeling tager sig af.
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. 1 wvidest muligt omfang forsg¢ger man at fa patienterne indlagt
pd neurokirurgisk afdeling, hvor plejepersonalet er tranet i at
tage sig af rygmarvsskadede og deres problemer. Afdeling TH's
leger gar stuegang pa neurokirurgisk afdeling 2 gange om ugen,
og tilser alle de rygmarvsskadede patienter.

P& Rigshospitalet er der lgbende mulighed for konference om
enkeltpatienters urologiske problemer og sexualfunktion, for
tilsyn i urologisk ambulatorium, eller evt. indlazggelse pa

urologisk afdeling til kirurgiske indgreb.

Derudover er der fast 1 gang om maneden en konference med uro-

loger og mikrobiologer omkring para- og +etraplegipatienter.

vurdering af fertilitet foretages i Rigshospitalets afdeling
for reproduktion . Eventuel insemination og in vitrofertilise-

ring foretages i Rigshospitalets gynazkologiske afdeling.

Der er ca. hver 2. maned en konference med smerteklinikken,
tilsvarende med droftelse af smerteproblemer hos rygmarvs-
skadede patienter med reprasentanter fra anastesi, neurokirur-
gi, neurologi, reumatologi og psykiatri.

I ovrigt foregar der et ad hoc samarbejde med relevante spe-
cialer.



