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POZADINA

Jedna od mogucénosti za koju je zasluzno stvaranje ESCIF-a je relativno lako skupljanje, razvrstavanije i
usporedivanje informacija o organizacijama i zemljama clanicama.

Razmjena informacija medu zemljama ¢lanicama je jasno iznesena namjera federacije. Pretpostavlja se
da dijeljenje znanja i iskustva moze dovesti do poboljSanja kvalitete Zivota ljudi sa spinalnom ozljedom
kroz stvaranje standarda najbolje prakse i nadahnuce organizacija ¢lanica na primjenu tih standarda u
njihovim zemljama.



SVRHA ISTRAZIVANJA: AKUTNO ZBRINJAVANJE I PRVA
REHABILITACIJA

NAMIERA I CILJEVI

Ovo je prvi projekt skupljanja informacija koji je inicirao ESCIF. Njegova namjera je bila prikupiti i
razvrstati informacije o uslugama akutnog zbrinjavanja i prve rehabilitacije koja se u zemljama
¢lanicama nudi ljudima sa spinalnim ozljedama.

I prije smo bili svjesni da postoje razlike u nacinu na koji su bolnicke usluge i usluge zdravstvene skrbi
utemeljene i organizirane u velikom broju zemalja i ocekivali smo kako Ce se te razlike odraziti na
inicijalni tretman pacijenata s traumatskim i netraumatskim spinalnim ozliedama. Zeljeli smo
specifiCnije identificirati te razlike i analizirati kako one utjeCu na kvalitetu zbrinjavanja u svakoj zemlji.
Zeljeli smo saznati viSe o problemima kojima su se bavile organizacije i Sto su prakti¢cno poduzele u
smislu poboljSanja. Konacno, zeljeli smo razmotriti implikacije tih nastojanja na buducu politiku ESCIF-
a.

METODA: PRVI DIO — UPITNIK

Inicijalno istrazivanje je bilo u obliku upitnika koji je e-mailom bio upuéen svim organizacijama i
zemljama clanicama. Kako su i pitanja i odgovori bili na engleskom jeziku, tako su pitanja bila
jednostavna i direktna koliko god je to bilo moguce kako bi ih bilo moguce lako razumjeti i na njih dati
odgovor. Kadgod je bilo moguée, pitalo se za fakticne informacije, a ne za misljenja i/ili odgowore s
viSe mogucnosti izbora. To nije samo ucinilo upitnik lakSim i kra¢im, nego je olaksalo i biljezenje i
usporedbu odgovora. Kako bi se dopisnicima dala mogucénost za detaljnije osnovne informacije,
ponuden im je i prostor za komentare.

METODA: DRUGI DIO — DISKUSIJSKA RADIONICA

Drugi dio studije je ukljucivao naknadnu diskusiju na ESCIF kongresu odrzanom u travnju 2007. Prije
kongresa su svi delegati dobili preliminarno izvieSce na Sest strana sa saZzetkom odgovora iz upitnika.
Uz to, radionica je otvorena kratkom prezentacijom koja je podcrtala dotadasnje rezultate studije i
predlozila teme i pitanja za daljnje razmatranje i diskusiju.

Delegati su zatim bili podijeljeni u skupine za diskusiju: svi delegati iz jedne zemlje su stavljeni u istu
grupu kako bi se zajamcilo da zakljucci odrazavaju odredeni stupanj nacional/nog konsenzusa nasuprot
pojedinac¢nim misljenjima. Kako je cilj radionice bio poticanje razmjene informacija i ideja, jedan broj
¢lanova u skupinama je bio zaduzen za olaksSavanje komunikacije; na primjer, svaka skupina je imala
dva-tri Clana koji dobro govore engleski, a oni koji su imali poteSkoca s engleskim su stavljeni u
skupinu u kojoj se govorio drugi jezik — obicno je to bio njemacki ili francuski. Drugo, pokusalo se
povezati akutna podrucja interesa; organizacije koje rade na uvodenju usluga peer counsellinga
stavljene su u skupinu sa zemljama u kojima je takva sluzba vec uspostavljena, itd.

Grupe su tada dobile listu pitanja ili tema za vodenje diskusije, dodijeljena im je soba za skupinu i
odredeno je vrijeme ponovnog sastajanja u plenumu. Svaka skupina je trebala izabrati ¢lana koji ¢e
voditi biljeSke i glasnogovornika koji bi mogao priopéiti zakljucke diskusije svim poslanicima kada se
ponovno okupe. Te prezentacije i rasprave koje su slijedile su snimljene.



ISTRAZIVANJE PUTEM UPITNIKA

Upitnik je u prosincu 2006. bio upucen putem elektronicke poste zemljama clanicama, a rok za njegovo
ispunjanje je bio postavljen za sredinu veljace 2007. Popratno pismo je sadrzavalo sljede¢i odlomak:

Iako smo nastojali da upitnik bude sto jednostavniji, ima odredenih pitanja na koja vam
moze biti komplicirano odgovoriti! Kako biste odgovorili na neka statisticka pitanja,
mozda vam bude potrebna pomoc¢, npr. od osoblja iz bolnice ili rehabilitacijskog centra u
Vasoj zemlji. Buduéi da se usluge dosta razlikuju u razli¢itim zemljama (cak i unutar iste
zemlje), neki odgovori ce trebati dodatno objasnjenje — imate mogucnost dodati
komentare uz vecinu odgovora.

Odaziv je bio dobar: upitnici su bili upuéeni u 18 zemalja. Ispunjene upitnike su vratile Austrija, Belgija,
Danska, Engleska i Wales, Finska, Hrvatska, Irska, Italija, Nizozemska, Njemacka, Portugal, Slovenija,
Skotska, Spanjolska, Svedska i Svicarska. Dvije zemlje nisu vratile upitnik.

Upitnik je bio podijeljen na tri dijela; opcée informacije, akutno zbrinjavanje i prva rehabilitacija. Kako bi
se razjasnio koncept, uvod u treéi dio je Cinio slijededi tekst:

Ovaj dio upitnika se odnosi na primarnu rehabilitaciju: u ovom kontekstu ,primarna
rehabilitacija® oznacava period prvog tretmana kojemu podlijezu pacijenti sa svjezom
spinalnom ozljedom kako bi se mogli nositi s izazovima Zivota sa spinalnom ozljedom.
Primarna rehabilitacija ce se baviti problemima kao sto su aktivnosti svakodnevnog Zivota,
kontrola praznjenja mjehura i crijeva, izbor i koriStenje pomagala za pokretanje, transferi
i umijeca koristenja invalidskih kolica kao i tjelesni trening za poboljSanje ravnoteze,
mobilnosti, snage, itd.

Odredena pitanja ili dijelovi upitnika su se u nekim zemljama zaista pokazali kao teski ili nemogudi za
odgovoriti pa tako nekolicina popunjenih upitnika nije bila potpuna. Ako je bilo moguce, ti su se
propusti ispravili izravnim kontaktom s dopisnikom.



PRVI DIO: OPCE INFORMACIJE

Kao Sto se i ocekivalo, ovaj je dio uzrokovao najvece probleme. Cak i u zemljama gdje postoji
nacionalni i/ili regionalni registar (Hrvatska, Irska, Njemacka, Slovenija, Skotska, Spanjolska, Svedska
imaju nacionalne registre; Irska, Njemacka i Spanjolska imaju i nacionalne i regionalne registre) vecina
dopisnika je poslala procjene za trazene podatke. Irska, Njemacka i Skotska su bile jedine zemlje koje
su pruzile to¢ne podatke za odredene godine — redom za 2006, 2005. i 2004. — a Skotska je ponudila i
analizu prema uzrocima ozljede. Austrija je jedina zemlja koja se nije osjecala spremnom ni za jedan
odgovor u ovom dijelu, iako je nekoliko drugih dopisnika propustilo odgovoriti na neka pitanja —
osobito na ona koja su se ticala postotka paraplegicara/tetraplegicara i potpunih/nepotpunih lezija
medu novim slu¢ajevima spinalnih ozljeda za svaku godinu. Vidi Tablicu 1: Incidencija,
prevalencija i analiza zabiljezenih slucajeva spinalne ozljede na stranici 6.

Podatci koji su pruzeni u odgovorima u prvom dijelu su, ¢ak i u zemljama u kojima postoje registri,
problemati¢ni u smislu izravne usporedbe razliitih zemalja. Ustaljena praksa izvjeStavanija i definicija
se moze razlikovati od zemlje do zemlje. Obuhvacaju li, na primjer, podatci i smrtne slucajeve ili samo
one koji su prezivijeli spinalnu ozljedu? U ovoj studiji su razlike u metodama izvjestavanja grikazane
odgovorima na pitanje 3c u kojemu se pita za incidenciju kongenitalnih spinalnih ozljeda. I Svedska i
Svicarska su u odgovoru istaknule kako, buduci se spina bifida kod beba ne tretira kao spinalna ozljeda,
ti slucajevi nisu uvrsteni u podatke o godisnjoj incidenciji. Kada se trazila podjela ukupnog broja na
potpune ili nepotpune lezije, dopisnik iz Danske (glavni lije¢nik Klinike za spinalne ozljede SveuciliSne
bolnice u Kopenhagenu) je mudro komentirao: ,Ovisi o definiciji". Odgovora o incidenciji spine bifide i
podjeli na potpune/nepotpune lezije je bilo toliko malo da su ispusteni iz Tablice 1.

Dakle, kako je i ofekivano, mora se zakljuciti kako prikazane podatke treba tretirati s krajnjim
oprezom! !

! Nastavak ovoj studiji pripremaju Jane Horsewell (ESCIF) i dr. Jan Reinhardt (Schweizer Paraplegiker-Forschung). U njemu ée se nastojati
prikupiti i obraditi sluzbene statistike i informacije iz drzava Clanica kao osnova za usporedbu s podacima iz upitnika. Rezultati ¢e se potom
objaviti.



TABLICA 1: INCIDENCIJA, PREVALENCIJA I ANALIZA ZABILJEZENIH SLUCAJEVA SPINALNE OZLJEDE

Registar Ukup. Godisnja Traumatski Analiza u % Spol
broj incidencija /netraum.  dobi godisSnje
spinal.
ozljeda

Tetra. Para. Musk. Zene

Austrija ne ne ? ? ? ? ? ? ? ?
Belgija ? ? 7000 150 ? ? ? ? ? ?
Danska ne ne 2500 145 55 90 45 55 60 40
Engleska i Wales| ne ne 40000 1000 750 | 250 34 66 71 29
Finska ne ne 3000 140 100 40 50 50 75 25
Hrvatska da ne 3000 2 100 50 50 50 50 70 30
Irska da? | da 1200 50 45 | 5 ? ? 60 | 40
Italija ne ne 70000 1450 967 | 483 50 50 75 25
Nizozemska ne ne 16000 350 ? ? ? ? ? ?
Njemacka da3 da 48000 1800 1200 | 600 35 65 70 30
Portugal ? ? ? 363 300 63 ? ? ? ?
Slovenija da ne 1008 50 50 ? 30 70 70 30
Skotska da ne 3000 201 ° 169 | 21 56 44 63 | 37
§panjolska da da 35000 1200 840 | 360 51 49 80 20
Svedska da ne 5000 150 100 50 60 40 80 20
Svicarska ne ne 4000 310 186 | 124 45 55 70 30

2 Sluzbeni podaci za 2006 su 3.736, no ukljucuju i sluCajeve hemiplegije i cerebralne paralize.
3 Sluzbeni podaci za 2006.

* Sluzbeni podaci za 2006.

> Podaci za incidenciju se procijenjeni. Drugi podaci su sluzbeni podaci za 2004.
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DRUGI DIO: AKUTNO ZBRINJAVANIJE

U ovom dijelu su dopisnici odgovarali na pitanja o bolnickom prijemu nakon spinalne ozljede. Mogudi
odgovori koji su se nudili na ovo pitanje su bili:

Specijalizirana bolnica za spinalne ozljede

Specijalizirana jedinica/odjel za spinalne ozljede u op¢oj bolnici
Neurokirurski odjel u opcoj bolnici

Odjel za traumatologiju u opcoj bolnici

Nespecijalizirani odjel

Drugo (molimo pojasniti)

Prema odgovorima, Sest zemalja u uzorku je imalo specijaliziranu bolnicu ili bolnice za akutno
zbrinjavanje pacijenata sa spinalnom ozljedom; Hrvatska, Irska, Skotska i Svicarska su prijavile jednu
bolnicu, Spanjolska ima dvije, Slovenija tri, a Engleska i Wales ukupno jedanaest.

Uobicajenije i dosta raSirenije destinacije za svjeze ozlijedene pacijente su se pokazale jedinice ili
OdJe|I specijalizirani za akutno zbrinjavanje spinalno ozlijedenih pachnata a koji su smijesteni u
opc¢im bolnicama: Danska ima dva specijalizirana odjela, Slovenija i Svicarska imaju po tri, Belgija
Cetiri, Hrvatska pet, Svedska Sest, Italija deset, Spanjolska jedanaest, a Njemacka ukupno 24 kO]e su
zajedno odgovorne za akutno zbrinjavanje 80% pacijenata sa spinalnom ozljedom. Portugal upucuje
da se cijelo akutno zbrinjavanje pruza u specijaliziranim odjelima, ali ne kaze koliko je ukupno takvih
odjela u zemlji.

Postoje indikacije da u nekim zemljama postoji preklapanje izmedu kategorija u pitanjima 5i 6. U
Danskoj su, na primjer, odjeli za akutno zbrinjavanje u stvari sastavni dijelovi neurokirurskih odjela u
dvije vodeée sveudilisSne bolnice; buduci da se akutno zbrinjavanje traumatskih spinalnih ozljeda
sluzbeno upuéuje dvjema jedinicama, one su kategorizirane kao ,spinalni odjeli/jedinice®. U nekim od
inicijalnih odgovora zemalja clanica je bilo nekih nedosljednosti koje se vjerojatno mogu objasniti
problemima ukljuenim u odlucivanje izmedu kategorija. Daljnje teSkole kategorizacije mogu,
naravno, nastati iz Cinjenice da pacijenti s netraumatskim spinalnim lezijama mogu ve¢ biti pod
bolnickim tretmanom — recimo, na ortopedskom ili onkoloskom odjelu.

Austrija i Finska su bile jedine zemlje u kojima se akutno zbrinjavanje pacijenata sa spinalnom
ozljedom odvija ili na neurokirurskim ili na traumatolodkim odjelima. Spanjolska i Svicarska su bile
jedine zemlje u uzorku koje su mogle oznaciti sve odgovore — od specijaliziranih bolnica do
nespecijaliziranih odjela. Slovenija je bila jedini dopisnik koji je oznacio koristenje ,drugih® opcija; uz
specijalizirane bolnice i odjele za traumatologiju, Slovenija je spomenula i centar koji vodi Savez
slovenskih paraplegicara. Vidi Tablicu 2: Destinacije pacijenata sa svjezom spinalnom
ozljedom na stranici 8.



TABLICA 2: AKUTNO ZBRINJAVANJE — DESTINACIJE PACIJENATA SA SVJEZOM SPINALNOM
OZLIJEDOM U POSTOTCIMA (TAMO GDJE SU NAVEDENTI)

Specijalizi- Jedinica ili Neuro- Trauma- Nespecijalizi-
rana bolnica odjel za kirurski odjel toloski rani odjel
spinalno odjel
ozljedene
Austrija v v
Belgija 60 20 20
Danska v v
Engleska i Wales v v v v
Finska 50 50
Hrvatska v \4 v
Irska 100
Ttalija 50 25 25
Nizozemska \4
Njemacka 80 5 15
Portugal v
Slovenija v v v
Skotska v v v
Spanjolska 40 15 10 10 25
Svedska v v
Svicarska 50 25 25 v v
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FINANCIJE

U zemljama gdje su osnovane specijalizirane bolnice, izvor financija se razlikuje od zemlje do zemlje.
Samo su Hrvatska, Irska, Slovenija i Skotska odgovorile da te bolnice financira iskljucivo drzava.
Hrvatska je dala komentar kako mjesecni budzet koji osigurava Hrvatski zavod za zdravstveno
osiguranje ne moze zadovoljiti bolnicke potrebe. Uz drzavno financiranje, Engleska i Wales spominje
postojanje nekih privatnih bolnica koje pruzaju rehabilitaciju za pacijente sa spinalnim ozljedama.

I Spanjolska i évicarg,ka spominju regionalno financiranje, ali dok Spanjolska navodi doprinose
privatnog osiguranja, Svicarska spominje privatne fondacije ili zaklade.

OZBILINI RESPIRATORNI PROBLEMI

Na pitanje o postojanju posebnih odjela ili jedinica za spinalno ozlijedene pacijente s tezim
respiratornim problemima (na primjer, pacijenti s visokim lezijama), Austrija, Danska, Engleska i
Wales, Irska, Italija, Nizozemska, Njemacka, Skotska, Spanjolska, Svedska i Svicarska su sve
odgovorile potvrdno.

PSIHOLOSKO SAVIETOVANJE

Praksa psiholoskog savjetovanja izgleda da bitno varira od zemlje do zemlje. Op¢i trend upucuje na
¢eS¢u ponudu takvog savjetovanja pacijentima i blizim Clanovima njihove obitelji. Samo su Hrvatska,
Nizozemska, Skotska, Spanjolska i Svicarska odgovorile da su te usluge uvijek _dostupne pacijentima i
njihovim obiteljima, ali dok je u Italiji rodbini katkad ponudeno savjetovanje, Svedska biljeZi da se to
dogada rijetko, a Irska i Portugal su odgovorili da psiholosko savjetovanje obitelji pacijenta kod njih
nije dostupno.

KONTAKT IZMEDU ORGANIZACIJA I PACIJENATA/OBITELJI TIJEKOM AKUTNE FAZE

U razli¢itim zemljama se bitno razlikuje stupanj na kojemu organizacije kontaktiraju s pacijentima i
njihovim obiteljima u ranoj, akutnoj fazi lijecenja. Danska se Cini najsuzdrZljivijom u smislu stvaranja
ranog kontakta — a iako se to trenutacno priprema, za sada nikakve informacije o organizaciji nisu
izloZzene na odjelima za spinalne ozljede, a posjete se dogadaju isklju€ivo na zahtjev samog pacijenta.
Izgleda kako i Hrvatska i Nizozemska dijele rezerviraniji pristup, iako ¢e, u Hrvatskoj. organizacija
posjetiti i pacijente i obitelji ako ih za to zamoli bolni¢ko osoblje, a Nizozemska nudi telefonsku vrucu
liniju za svjeze ozlijedene pacijente kao i bazu podataka osoba koje su voljne dati podrsku njihovim
rodacima. Austrija, Belgija, Finska, Irska, Portugal i Slovenija imaju na odjelima izlozene informacije
0 organizacijama, a Irska i Slovenija imaju posebna izdanja za svjeze spinalno ozlijedene pacijente.
Italija i Svedska se viSe pouzdaju u posjete nego na pisani materijal, dok Irska ima kombinirani
pristup koji ukljucuje i vrucu liniju za pacijente i bazu podataka za osobe koje su voljne podrzati
obitelj pacijenta. U bolnici u Gentu organiziraju druzenja kako bi osobe sa svjezom spinalnom
ozljedom i njihove obitelji doveli u kontakt s osobama koje imaju vece iskustvo u Zivotu sa spinalnom
ozljedom. Najaktivnije organizacije su u Engleskoj i Walesu, Njemackoj, Skotskoj te Spanjolskoj. Ove
organizacije biljeZze koristenje svih sredstava nabrojanih u pitanjima kako bi ostvarile kontakt i s
pacijentima i s obiteljima. U Engleskoj i Walesu, na primjer, organizacija je uspostavila peer support
tim u svakom spinalnom centru koji je sastavljen od peer support sluzbenika i tima obucenih
volontera; obitelj se sada pridruzuje tim timovima.



NASTOJANJA ORGANIZACIJA DA UTJECU NA AKUTNO ZBRINJAVANJE

Na kraju, pitanje u dijelu o akutnoj njezi se ticalo nastojanja organizacija, u posljednjih pet godina,
da utjeCu na razliCite cimbenike povezane sa zbrinjavanjem i lijeCenjem pacijenata sa svjezom
spinalnom ozljedom. Najpopularniji pokusaj (nisu ga oznacile samo Nizozemska, Portugal i Svedska)
je stvaranje blizeg odnosa organizacije s pacijentom. Slicno tomu, vecina organizacija (iako nije
nuzno da se radi o istim organizacijama) je radila na poboljSanju odnosa s osobljem uklju¢enim u
akutno zbrinjavanje.

Medu zemljama koje nemaju nacionalni ili regionalni registar osoba sa spinalnom ozljedom, Engleska
i Wales, Finska, Nizozemska i Portugal su to navele kao jedan od ciljeva organizacije; Hrvatska,
Njemacka, Spanjolska i Svedska su navodno u tom periodu uspjeli uspostaviti registar.

Centralizacija akutnog zbrinjavanja je cilino podrucje u Danskoj, Finskoj, Hrvatskoj i Svedskoj dok je
u Engleskoj i Walesu, Italiji, Njemackoj, Portugalu i Spanjolskoj cilj povecanje broja specijaliziranih
jedinica. Odgovori Engleske i Walesa, Italije i Spanjolske, medutim, naglasavaju potrebu
centralizacije i specijalizacije zbrinjavanja pacijenata s akutnom spinalnom ozljedom; potreba za viSe
jedinica je oCigledno povezana s geografskom veliCinom i brojem stanovnika tih zemalja. Konacno,
nekoliko je zemalja, ukljucujuéi Hrvatsku, Italiju, Sloveniju, Skotsku i Svicarsku prijavilo kako su u
posljednjih pet godina aktivno radile na uvodenju sadrzaja koji nisu bili drugacije zajamceni u
bolni¢kom tretmanu pacijenata sa spinalnom ozljedom tijekom akutne faze.
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TRECI DIO: PRIMARNA REHABILITACIJA

Pitanja u ovom dijelu su se usmjerila na mjesto gdje se odvija primarna rehabilitacija, terapije,
ponudene usluge i sadrzaje te na ulogu organizacije tijekom te faze.

LOKACIJA

I u ovom slucaju je dopisnicima bilo ponudeno vise odgovora na pitanje o mjestu rehabilitacije:

Specijalizirana bolnica za spinalne ozljede (gdje se takode tretiraju pacijenti s akutnom spinalnom
ozljedom)

Specijalizirana jedinica (odjel za spinalne ozljede u op¢oj bolnici (gdje se takode tretiraju pacijenti
s akutnom spinalnom ozljedom)

Specijalizirani rehabilitacijski centar/jedinica za spinalne ozljede

Rehabilitacijski centar/jedinica koja pruza usluge i za druge dijagnoze.

Drugo (molimo specificirati)

Uobicajene lokacije za rehabilitaciju pacijenata sa spinalnom ozljedom, zajedno s postotkom
pacijenata koji su primljeni u bolnice ili centre u drugim kategorijama se mogu vidjeti u Tablici 3:
Primarna rehabilitacija pacijenata s postotkom i brojem raspolozivih kreveta (stranica 12).
Imajte na umu da su dopisnici bili upitani samo za broj kreveta u specijaliziranim bolnicama za
spinalne ozljede i u specijaliziranim rehabilitacijskim centrima ili odjelima.
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TABLICA 3: PRIMARNA REHABILITACIJA PACIJENATA S POSTOTKOM I BROJEM RASPOLOZIVIH

KREVETA

Specijalizirane Jedinice ili Spinalni Centar za op¢u Raspolozivi

bolnice za odjeli rehabilitacijski rehabilitaciju kreveti u 1ili 2

spinalne za spinalno centar (2)

ozljede ozljedene u

(1) op¢im

bolnicama

Austrija 85% 15% 180
Belgija 60% 40% 126
Danska 90% 10% 67
Engleska i Wales 75% v v % 400
Finska 60% 40% 43
Hrvatska 90% 10% 35 %
Irska 100% 50
Italija 50% 25% 25% 500
Nizozemska \4 \4 ?
Njemacka v % v v ?
Portugal v v % ?
Slovenija 99% 1% 70
Skotska v v 48
Spanjolska v v v v 650
Svedska v \4 v ?
Svicarska 60% 35% 5% 235

* Qvaj broj kreveta placa Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje. U stvari, ima 50 kreveta
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Pacijentima sa spinalnom ozljedom se primarna rehabilitacija u Austriji nudi ili u specijaliziranim
centrima za spinalne ozljede (85%) s kapacitetom od 180 kreveta ili u centrima koji pruzaju
rehabilitaciju i za druge skupine pacijenata. Trajanje rehabilitacije se dosta razlikuje: 5 do 12 mjeseci
za tetraplegicare; 3 do 8 mjeseci za paraplegiCare. Prosjecno trajanje je 9 mjeseci za prve i 6 mjeseci
za druge.

Belgija moze ponuditi 126 kreveta u specijaliziranim jedinicama — ili u opcoj bolnici ili u
rehabilitacijskom centru koji je posveéen spinalnim ozljedama. Uobicajeno vrijeme rehabilitacije je za
tetraplegiju 10 mjeseci (ukljucujuéi operativne metode poput transplantacije misi¢a), ali samo tri
mjeseca za paraplegicare.

U Danskoj oko 90% pacijenata provodi stacionarnu rehabilitaciju u jednom od dva rehabilitacijska
centra s oko 67 raspolozivih kreveta. Iskustvo ukazuje da dio pacijenata s netraumatskom spinalnom
ozljedom nije upucen na primarnu rehabilitaciju u specijalizirane centre. Uobicajeno vremensko
trajanje rehabilitacije je 9-10 mjeseci za tetraplegiju i 5-6 mjeseci za paraplegiju.

U Engleskoj i Walesu se procjenjuje da 75% pacijenata sa spinalnom ozljedom provodi
stacionarnu rehabilitaciju u specijaliziranim bolnicama sa 400 raspolozivih kreveta; uobicajeno
trajanje rehabilitacije za tetraplegiju iznosi 6, a za paraplegiju 3 mjeseca iako to varira ovisno o osobi
i 0 pojedinom centru.

Finska ima 43 raspoloziva kreveta u specijaliziranoj jedinici za pacijente za spinalnom ozljedom Sto
obuhvaca oko 60% od ukupnog broja, a drugi prolaze rehabilitacijski proces u opcenitijim centrima.
Navedeno trajanje rehabilitacijskog perioda je u Finskoj kraée nego u vecini drugih zemalja: 4
mjeseca za tetraplegiju, 3 mjeseca za paraplegiju.

Hrvatska prijavljuje da 90% pacijenata sa spinalnom ozljedom provodi rehabilitaciju u
specijaliziranim centrima — ali dodaje da ponudeni sadrzaji/usluge nisu zadovoljavajuci. Nekolicina
(pacijenti s nepotpunim spinalnim ozljedama ili oni koji mogu hodati) odabiru opcenitije
rehabilitacijske centre u blizini svog mjesta stanovanja. Period rehabilitacije ovisi o, kao Sto je i
ocekivano, razini i stupnju ozljede: za tetraplegiju je uobicajen period od 6 mjeseci (ali za visoke
lezije i do 10 mjeseci), a za paraplegiju je prosjecno trajanje rehabilitacije od 3 do 4 mjeseca.

U Irskoj, svi pacijenti sa spinalnom ozljedom proces rehabilitacije prolaze, kao stacionarni ili
ambulantni pacijenti, u Nacionalnoj rehabilitacijskoj bolnici. Prosje¢no vrijeme koje ¢e provesti na
rehabilitaciji prosjecno iznosi 9 mjeseci za osobu s tetraplegijom i 6 mjeseci za osobu s paraplegijom.

U Italiji vecina pacijenata sa spinalnom ozljedom provodi rehabilitaciju u specijaliziranim jedinicama
unutar opcih bolnica ili u specijaliziranim rehabilitacijskim centrima. Medutim, procjenjuje se da se za
oko 25% pacijenata sa spinalnom ozljedom nudi rehabilitacija u nespecijaliziranim centrima.

Organizacija FAIP namjerava udvostruciti broj raspolozivih kreveta u jedinicama za rehabilitaciju
spinalnih ozljeda. Prema sluzbenom protokolu, standardni rehabilitacijski period bi trebao iznositi 6
mjeseci za tetraplegiju i 4 mjeseca za paraplegiju. FAIP izraZzava zabrinutost da ¢e ti standardi biti
reducirani.

U Nizozemskoj je rehabilitacija moguca ili u specijaliziranim spinalnim centrima/jedinicama ili u

opcenitijim rehabilitacijskim centrima. Osoba s tetraplegijom obicno provede 9 mjeseci kao
stacionarni pacijent dok to vrijeme za osobu s paraplegijom iznosi 6 mjeseci.
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Njemacka nudi stacionarnu rehabilitaciju u svim navedenim kategorijama, ali nije moguée osigurati
poseban broj kreveta za pacijente sa spinalnom ozljedom. I tu trajanje rehabilitacije varira — izmedu
6 i 9 mjeseci za tetraplegiju i 4 i 6 mjeseci za paraplegiju.

Portugal nudi specijaliziranu rehabilitaciju za osobe sa spinalnim ozljedama, i za stacionarne i za
ambulantne pacijente, ali nisu dostupne informacije o broju raspoloZivih kreveta niti o prosjecnom
trajanju rehabilitacije.

U Sloveniji, 99% pacijenata sa spinalnom ozljedom primarnu rehabilitaciju provode u
specijaliziranom rehabilitacijskom centru kao stacionarni ili ambulantni pacijenti. Rehabilitacijski
period za tetraplegiju iznosi izmedu 6-12 mjeseci, a za paraplegiju prosjetno 6 mjeseci.

Skotska ima 48 raspoloZivih kreveta u specijaliziranim bolnicama za pacijente sa spinalnim
ozljedama. UobiCajeno vremensko trajanje primarne rehabilitacije je 6 mjeseci za tetraplegiju i 4
mjeseca za paraplegiju.

Izgleda da se u Spanjolskoj primarna rehabilitacija provodi u svim navedenim tipovima institucija, a
650 kreveta je raspolozivo u specijaliziranim bolnicama za spinalne ozljede ili u jedinicama
rehabilitacijskih centara/. Rehabilitacija se nudi kao kombinacija stacionarnih i vanjskih usluga.
Prosjecno trajanje je 8 mjeseci za tetraplegiju i 6 mjeseci za paraplegiju.

Pacijenti sa spinalnim ozljedama u Svedskoj rehabilitaciju dobivaju na spinalnim odjelima opéih
bolnica, specijaliziranim spinalnim rehabilitacijskim centrima ili opcenitijim rehabilitacjskim centrima
kao kombinaciju stacionarnih i ambulantnih usluga. Rehabilitacijski period varira od 4 do 8 mjeseci za
tetraplegiju i od 3 do 6 mjeseci za paraplegiju.

U Svicarskoj, 60% osoba provodi rehabilitaciju kao stacionarni pacijent u specijaliziranoj bolnici,
35% u specijaliziranim jedinicama opcih bolnica i 5% u specijaliziranim centrima za pacijente sa
spinalnim ozljedama. Predvideno trajanje rehabilitacije za tetraplegiju iznosi od 7 do 10 mjeseci, a za
paraplegiju 4 mjeseca.

INDIVIDUALNE TERAPIJE, SPORTSKE AKTIVNOSTI I PRISTUPACNOST INDIVIDUALNOG
TRENINGA

Uzimajuéi u obzir prosje¢na trajanja rehabilitacije koja su zabiljezena u prethodnom odlomku,
zanimljivo je vidjeti kako je rehabilitacija organizirana u zemljama ¢lanicama.

Tablica na stranici 16, Tablica 4: Individualna terapija, sportske aktivnosti i sadrzaji
individualnog treninga sazima odgovore na pitanja o prosje¢nom broju sati fizioterapije i radne
terapije koji dobivaju pacijenti na primarnoj rehabilitaciji. Uz taj navedeni broj, Austrija je
komentirala da pacijenti dobivaju i 10-15 sati grupne terapije, a Danska dodaje 5 sati grupnog
treninga; nije se direktno trazila ta informacija, ali se moze ocekivati slicna situacija i u drugim
zemljama.

Tablica 4 sadrzi i odgovore na pitanje potice li se pacijent na sportske aktivnosti tokom primarne
rehabilitacije. Opcenito govoreéi, odgovor na to pitanje je bio afirmativan; vecina je odgovorila
»uvijek". Medutim, obim sportova koji su dostupni za osobe koje se kre¢u u invalidskim kolicima se
bitno razlikuje od zemlje do zemlje. Ponudeni sportovi i aktivnosti ne pokazuju ,nuzno" standard
ponude rehabilitacijskih centara, ali moZe odrazavati vrstu sportskih aktivnosti koje su opcenito
dostupne ili popularne u pojedinim zemljama. Kako se moglo i oCekivati, jedrenje i vodeni sportovi su
ograniceni na one zemlje gdje je lak pristup moru ili jezerima dok su skijanje i drugi zimski sportovi
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zastupljeni u zemljama gdje ima snijega i planina. Veéina zemalja nudi tradicionalne sportove za
osobe koje se kre¢u u invalidskim kolicima; kosSarku, ragbi, stolni tenis, bocanje, streljastvo i plivanje.
Bududi da su ti sportovi relativno jeftini u pogledu potrebne opreme i sadrzaja, ne iznenaduje da su
bas oni najpopularniji i Siroko dostupni.

Tabela takoder pokazuje jesu li pacijenti imali pristup sadrzajima individualnog treninga: u Da stupcu,
v znali uvijek, 75/25 znadi cestoi 50/50 znadi rijetko.
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TABLICA 4: INDIVIDUALNA TERAPIJA, SPORTSKE AKTIVNOSTI I MOGUCNOST INDIVIDUALNOG
TRENINGA

Fizioterapija Radna terapija Individualne vjezbe

~jedan-na- ~jedan-na-

jedan™ jedan™

(prosjecno sati (prosjecno sati

tjedno) tjedno)

Tetra. Para. Tetra. Para.

Austrija 5 3 5 2 % v
Belgija 15 10 15 10 v v
Danska 5 3 5 1-2 v 50/50
Engleska i Wales ? ? ? ? v \4
Finska 7 5 3 0 v 75/25
Hrvatska 5 5 5 5 75/25 v
Irska 10 10 10 10 v 50/50
Italija 12 8 10 6 75/25 v
Nizozemska 5 4 6 3 \4 50/50
Njemacka 5 5 2 2 75/25 75/25
Portugal ? ? ? ? 50/50 v
Slovenija 30 20 ? ? % v
Skotska 3 3 2 2 75/25 v
Spanjolska 14 20 20 14 v \4
Svedska 5 5 4 4 75/25 75/25
Svicarska 7 5 5 2 v \4
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TERAPIJE

Izgleda kako se rehabilitacija u zemljama clanicama najviSe razlikuje po obimu terapija koje se
pruzaju pacijentima sa spinalnom ozljedom. U jednom stupnju je to odredeno i dopisnikovim
shvaanjem onoga Sto Cini terapiju. Neke su zemlje, recimo, navele ,slobodne aktivnosti®, tecaj za
rad s racunalima pa cak i uCenje voznje; druge su ukljuile razli¢ite vrste treninga umijeca
upravljanja invalidskim kolicima i trening hoda dok su neke navele psihoterapiju, terapiju sikanjem,
terapiju glazbom i kreativnu terapiju. Mnoge su zemlje napisale da nude balneoterapiju, FES, terapiju
govora, razliCite oblike masaze i odredene vrste terapije kao Sto je volta-terapija.

USLUGE POUCAVANJA I SAVIETOVANJA

Sto se tice opéenitijih, vise edukacijskih i savietodavnih usluga, gotovo su sve zemlje odgovorile da
se za pacijente i njihove obitelji nude tecajevi o fizickim, socijalnim, psiholoskim i seksualnim
posljedicama spinalne ozljede. Samo Hrvatska i Portugal nisu naveli ponudu takvih tecajeva, a u
Sloveniji su oni namijenjeni samo pacijentima. Slicno tomu, savjeti o pomagalima za pokretanje,
osobnim pomagalima, prilagodenim automobilima ili kombijima, mirovini i drugim pravima na
financijske dohotke su, kako se ¢Cini, dostupni u svim zemljama, ali savjeti o smjestaju i
prilagodavanjima aktualnog Zivuceg prostora i (re)edukacija ili drugi strucni problemi nisu.

PONUDA ZA PACIJENTE I NJIHOVE OBITELJI

SadrZaji koji su dostupni pacijentima se bitno razlikuju. Finska je bila jedina zemlja koja je navela da
su privatne sobe, privatne kupaonice, televizija i telefon u sobi, salon za televiziju, soba za racunala s
pristupom Internetu, knjiznica i igraonica uvijek na raspolaganju pacijentima na primarnoj
rehabilitaciji. Osim toga, Finska moZe ponuditi kafi¢/restoran i salon za posijetitelje, ¢lanove obitelji;
ponude za nocenje Clanova obitelji su samo ponekad dostupne, ali su uvijek dostupne za pacijente i
njihove partnere. Slovenija i Svicarska nude kafi¢/restoran, salon za posjetitelje i moguénost noéenja
za pacijente, njihove partnere i obitelj; medutim, nijedna zemlja ne nudi privatne sobe i kupaonice
samim pacijentima. Irska odgovara da privatne sobe, kupaonice i sobe s televizijom i telefonom nisu
dostupne — i dodaje da su pacijenti joS u sobama s do 10 kreveta. Drugi zajednicki sadrzaji, na
primjer TV salon, soba s racunalima i igraonicama su uvijek na usluzi pacijentima. Irska ne nudi
smjestaj ¢lanovima obitelji ili pacijentima s njihovim partnerima. Portugal prijavljuje prilicno jadnu
sliku ponuda za pacijenta; pacijentima se ne nudi nijedan sadrzaj osim pristupa knjiznici, a iako
postoji kafi¢ (restoran i salon) za posjetitelje, nema smjestajnih mogucnosti za njih. Ostale zemlje su
negdje u sredini izmedu ekstrema Finske i Portugala po pitanju ponude. Zanimljivo je da, iako
pacijenti na rehabilitaciji provode dugo vremena, samo im nekoliko zemalja nudi privatnost privatne
sobe i kupaonice.

PEER COUNSELLING

Vecina rehabilitacijskih centara u zemljama ¢lanicama ESCIF-a ima neku vrstu peer counsellinga ili
peer podrske. U mnogim zemljama to u potpunosti ovisi o volonterskim uslugama organizacija i, u
nekoliko zemalja, o peer counsellorima koje zaposljava organizacija. U Austriji, Finskoj, N]emackOJ,
Svedskoi, SpanJoIskOJ i Svicarskoj sami rehabilitacijski centri zapodljavaju peer counsellore, ali ¢ak i
tamo oni se snazno oslanjaju na pomo¢ volontera iz udruga.

17



ODNOSI IZMEDU ORGANIZACIJA I REHABILITACIJSKIH CENTARA

Izgleda da je kontakt izmedu organizacija i rehabilitacijskin centara mnogo blizi nego izmedu
organizacija i bolnica ili jedinica koje pruzaju akutno zbrinjavanje. Mnoge organizacije biljeze redoviti
kontakt s osobljem iz centara, a neke prijavljuju kako su ¢lanovi bolnickog osoblja ujedno i ¢lanovi
organizacije. Aktualni stupanj utjecaja udruge na djelatnosti u rehabilitacijskom centru jako varira:
neke se Cine vrlo aktivne u nudenju tecajeva, vecCernjih aktivnosti ili drugih dogadaja za pacijente i
njihove obitelji; no vedina sudjeluje kada te aktivnosti organizira centar ili jedinica.

NASTOJANJA ORGANIZACIJE DA UTJECE NA PRIMARNU REHABILITACIJU

Posljednje pitanje se ticalo nastojanja organizacije da utjece i unaprijedi rehabilitacijske usluge koje
se nude pacijentima sa spinalnom ozljedom. Svaka organizacija je upitana je li formulirala viziju za
rehabilitaciju u buduénosti u svojoj zemlji. Neke zemlje poput Belgije su izjavile kako raniji cijevi
sada inkorporirani u rehabilitacijski sistem. Na drugom kraju spektra, u Hrvatskoj, organizacija
osjeca da su njena nastojanja za suradnju s rehabilitacijskim centrom shvacena vise kao uplitanje, a
ne kao pomoc ili podrska. Vizija organizacije je, stoga, uspostavljanje novog spinalnog centra koji ¢e
ispuniti taj cilj. U Danskoj, organizacija ima dobar odnos s upravom i osobliem u dva postojeca
rehabilitacijska centra za spinalne ozljede, ali vladino smanjenje bolnickog troskovnika je stvorilo
probleme, osobito u okviru odnosa pacijent — osoblje. Uprava je bila uspjesna u izlaZzenju na kraj s
tim rezanjem troskova i u odrzavanju razine ponudene usluge, ali je to zahtijevalo promjene i
reorganizaciju Sto nije uvijek naislo na odobravanje pacijenata i osoblja. Direktni cilj organizacije je
uvjeriti vlasti da zaposle peer counsellore u oba centra, a njena dugorocna vizija je stvaranje dva
zemljopisno i administrativno centralizirana spinalna centra kako bi se okupili i povezali strucnjaci na
podrucju tretmana i lijeenja spinalnih ozljeda, rehabilitacije, dugorocnog zbrinjavanja i istrazivanja.
Finska je postigla glavni cilj kroz uspostavljanje svojih super modernih rehabilitacijskih sadrzaja u
Helsinkiju; ali i uz to, vizija organizacije je centralizacija akutnog zbrinjavanja pacijenata sa
spinalnom ozljedom, osiguravanje dozivotne skrbi i uspostavljanje srediSnjeg registra spinalnih
ozljeda. Italija je lobirala za uspostavljanje jedinica za spinalne ozljede u juznom dijelu zemlje i
radila je s medicinskim i bolnickim osobljem Sirom zemlje kako bi postavila opce protokole za vodenje
jedinica za spinalne ozljede. Uz to pokusava potaknuti vladu na odrzavanje jednog ,dana svjesnosti®.
IstraZivanje razliCitih aspekata spinalnih ozlieda je slijedeci prioritet Italije. Portugal suraduje s
parlamentarnim skupinama kako bi uveo propise koji se tiu samostalnog Zivota u drustvu. Skotska
trenutno radi na povecanju vremena koje volonteri i zaposlenici organizacije provode u
rehabilitacijskim jedinicama. U Sloveniji, organizacija je usmjerena na socijalne programe kako bi
stvorila mreze kontakata i pruZila informacije o Zivotu u invalidskim kolicima. Kao u Hrvatskoj i u
Danskoj, organizacija u Spanjolskoj nastoji poboljsati fizicke i organizacijske uvjete rehabilitacije, a
njena dugorocna vizija se bavi promocijom baznih i klinickih istraZivanja problema koji su povezani sa
spinalnim ozljedama. Svedska je dosta vremena i truda ulozila u izdavanje informativhog materijala;
vizija organizacije je jasno predstavljena u programu organizacije. U Engleskoj i Walesu je
organizacija formulirala dokument koji definira zahtjeve spinalnom centru kako bi se osiguralo da su
ti centri ,centri vrhunske kvalitete" u lijecenju, njezi, rehabilitaciji i istrazivanju, i posljedi¢no, njena
vizija je razviti njegu i podrsku u rehabilitacijskim centrima koje ¢e odgovarati tim standardima.
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DISKUSIJSKA RADIONICA

Zemlje koje su se u travnju 2007. predstavile na kongresu ESCIF-a se ne poklapaju u potpunosti s
onima koje su odgovarale na upitnik (to su bile organizacije ¢lanice koje su sudjelovale na osnivanju
Federacije u ozujku 2006.); Portugal i Svedska nisu mogli nazociti 2007, ali su Francuska i Albanija
bile dodatni sudionici. PredstavniStvo iz Danske nije aktivno sudjelovalo u diskusijskim radionicama i
skupnim prezentacijama.

Kratka prezentacija koja je imala ulogu uvoda u radionicu je postavila Sest pitanja za diskusiju:

Zasto je tesko doci do podataka o prevalenciii i incidenciji spinalnih ozljeda?

Je li nacionalni registar koristan? Kako se moze upotrijebiti?

Sto organizacija moze ponuditi pacijentima sa svjezom spinalnom ozljedom?

Je li bolje imati peer counsellore koje je zaposlila organizacija ili rehabilitacijski centar?

Koje su prednosti specijaliziranih centara za akutno zbrinjavanje i rehabilitaciju spinalnih ozljeda?
Treba li ESCIF formulirati svoju politiku koja odreduje njegove zahtjeve za skrb i rehabilitaciju
spinalnih ozljeda?

Nazocne organizacije/zemlje su bile podijeljene u Cetiri skupine (prema ranije navedenim nacelima):

= Skupina 1: Albanija, Engleska i Wales, Francuska i Svicarska.

= Skupina 2: Belgija, Njemacka, Skotska i Spanjolska.

= Skupina 3: Austrija, Nizozemska i Slovenija.

= Skupina 4: Hrvatska, Finska, Irska i Italija.

Skupine su imale na raspolaganju prosje¢no 1.30h za diskusiju o zadanim temama, ali im je receno
da raspodjele vrijeme tako da ga najviSe imaju za one teme koje smatraju najzanimijivijima i
najrelevantnijima. Kada su se predstavnici ponovno okupili, govornik koji je izabran od svake skupine
je predstavio njene zakljucke: Bart Hellyer je bio govornik za skupinu 1, Dougy Johnstone iz Skotske
za skupinu 2, Winnifred Bokma iz Nizozemske je predstavljao skupinu 3 i Colm Whooley iz Irske je
sazeo diskusiju u skupini 4.

ZASTO JE TAKO TESKO DOCI DO PODATAKA O PREVALENCIJI I INCIDENCIJI SPINALNIH
OZLJEDA?

Skupina 1 je prijavila kako su podatci, iako postoje i u Svicarskoj i u Engleskoj i Walesu, ponesto
raspodijeljeni; u Svicarskoj svaki kanton ima registar dok u Engleskoj i Walesu svaki spinalni centar
ima svoje podatke. Pravila o povjerljivosti oteZavaju pristup tim podatcima. I u Francuskoj
rehabilitacijski centri Cuvaju svoje statisticke informacije, ali opée nacionalne informacije nisu
prikupljene. Kako u Albaniji nema rehabilitacijskih centara za spinalne ozljede, ne postoje ni sluzbeni
podatci. Skupina 2 — koja je sadrzavala dvije velike i dvije razmjerno male zemlje — navela je kako je
potencijalni problem u velicini zemlje. Iako i Njemacka i Spanjolska imaju registre, nisu sve dostupne
informacije korisne organizacijama buduéi da ih je mnogo usmjereno na potrebe, na primjer,
osiguravajucih drustava. Skupina 3 objavljuje da je incidencija spinalnih ozljeda u tri zemlje bila
biljeZena samo krace vrijeme (u Nizozemskoj, na primjer protekle Cetiri godine). To znaci kako na
ovom stupnju ne moZe biti utvrden neki trend i da prevalencija ostaje na procjeni. Cetiri zemlje iz
skupine 4 su istaknule razli¢ite probleme: u Hrvatskoj su problemi definicije uzrokovali odredenu
konfuziju u sluzbenoj statistici; u Italiji su geografija i regionalne razlike otezale centralizirano
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skupljanje informacija; u Finskoj, informacije postoje, ali nisu dostupne; u Irskoj, statistiku vodi
Nacionalna bolnica za rehabilitaciju.

JE LI NACIONALNI REGISTAR KORISTAN? KAKO SE MOZE UPOTRIJEBITI?

Sve Cetiri skupine su izrazile miSljenje da je nacionalni/regionalni registar od iznimne vaznosti — i
pristup organizacija takvom registru. Na pitanje kako bi ga se moglo upotrijebiti, skupine su navele
financijsko planiranje kao glavnu stavku — a s glediSta organizacije, mogucnost koristenja informacija
u pregovaranjima vezanim za fondacije (u nekim zemljama organizacije primaju neku vrstu vladine
fondacije za potporu aktivnosti). Raspravljalo se i o tome kako bi statisticke analize mogle biti
koriStene u kampanjama za prevenciju nezgoda, za svrhe istrazivanja, i u formulaciji buduce vladine i
organizacijske politike. Dalje je istaknuto kako bi bilo korisno da su nacionalni registri uskladeni kad
je u pitanju prijava podataka, kako bi informacije o incidenciji i prevalenciji spinalnih ozljeda bilo
moguce usporediti u zemljama Sirom Europe.

STO ORGANIZACIJA MOZE PONUDITI PACIJENTIMA SA SVJEZOM SPINALNOM
OZLJEDOM?

Kao Sto se moglo i ocekivati, sve su skupine naglasile vaznost informacija. Skupina 1 je naglasila da
svjeze ozlijedeni pacijenti trebaju mnogo informacija kako bi se nosili s novom situacijom — i trebaju
ih brzo. Potrebne informacije se mogu odnositi na pravni savjet, pitanja osiguranja, informacije o
privilegijama, pravima na dohotke i mirovinama, pronalazenju stambenog prostora i njegovom
prilagodavanju. U prezentaciji skupine 3, predstavnici iz Nizozemske su rekli kako je to bila svrha
njihove telefonske vruce linije koju su koristili i pacijenti i njihove obitelji kako bi dosli do potrebnih
informacija. U stvari su sve skupine kao vazan zadatak organizacije spomenule podrsku obiteljima
pacijenta. Opcenito je bilo prisutno misljenje kako se bolnicko osoblje, Cesto zbog pritiska rada i
radnog vremena, ali i zbog svog neprihvacanja toga kao dijela svoje odgovornosti, opire ili je
nesposobno za pruzanje podrske Clanovima obitelji u razdoblju Soka i brige koja obi¢no prati
dijagnozu spinalne lezije. Peer counselling je druga stavka koju su spomenule sve organizacije: opdi
konsenzus je bio da pacijenti sa svieZzom ozljedom spinalnog kanala mogu jako puno nauditi od
osoba koje zive s takvom ozljedom, a to ukljuCuje sve; od savjeta koji se mogu koristiti u
svakodnevnom Zivotu, kroz osjetljiviie teme poput seksualnosti i identiteta do sveobuhvatnih
problema nosenja s onim Sto se dogodilo i s onim kako i¢i dalje.

JE LI BOLJE IMATI PEER COUNSELLORE KOJE JE ZAPOSLILA ORGANIZACIJA ILI
REHABILITACIJSKI CENTAR?

Kod ovog su pitanja bila pomijeSana miSljenja unutar i izmedu skupina! U onim zemljama gdje peer
counsellore zaposljava organizacija (Engleska i Wales, Italija, Hrvatska i Svicarska), predstavnici
naglasavaju kako je vazno da peer counsellori budu neovisni o osoblju i upravi rehabilitacijskog
centra. Skupina 3 je iznijela isto misljenje — iako ni jedna zemlja u skupini ne nudi uslugu peer
counsellinga. Skupina 2 naglasava da i tamo gdje su peer counsellori zaposleni od strane organizacije
esencijalna je bliska suradnja s osobljem centra. Skupina 4 je prijavila kako u Finskoj peer counsellori
koje zaposljava rehabilitacijski centar funkcioniraju kao poveznica do organizacija i koordiniraju
nastojanja volontera iz organizacije u odnosu na djelatnosti centra. To je, u stvari, model koji se
trenutno koristi u Danskoj, a i Irska drZi da je taj model uvjerijiv.
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KOJE SU PREDNOSTI SPECIJALIZIRANIH CENTARA ZA AKUTNO ZBRINJAVANIE 1
REHABILITACIJU SPINALNIH OZLJEDA?

Sve su se skupine sloZile kako je osnovna prednost koja se dobije od specijaliziranog znanja i
stru¢njaka osigurana kvaliteta, osoblje s bogatim znanjem o spinalnim ozljedama i njihovim
posljedicama, nuzna podrska drugih medicinskih specijalista i moguénosti za istrazivanj. Kako je to
izrazila skupina 1 — specijalizirani centri vrhunske kvalitete i za tretman i za istrazivanje. Skupina 2 je
iznijela prednosti racionalnog troSenja sredstava i planiranja, a Skupina 3 je istaknula prednost koju
pacijenti imaju od socijalnog kontakta s drugima koji su suoceni s istim problemom. Skupina 4 je
istaknula geografski problem; u Finskoj, Irskoj i Hrvatskoj ima samo po jedan specijalizirani centar za
spinalne ozljede Sto moze biti uzrok izolacije (jer obitelj ne moze redovito dolaziti u posjet) i
pacijentove odluke na premjestanje u opéenitiji rehabilitacijski centar blize mjestu stanovanja.

TREBA LI ESCIF FORMULIRATI SVOJU POLITIKU KOJA ODREDUJE NJEGOVE ZAHTJEVE
ZA SKRB I REHABILITACIJU SPINALNIH OZLJEDA?

Jednoglasan odgovor na ovo posljednje pitanje je bilo glasno ,DA"! U plenarnoj diskusiji koja je
slijedila nakon prezentacije zakljuCaka svake skupine, svi su se sloZili kako izvrsni direktor ESCIF-a
treba inicirati formulaciju zajednicke politike koja bi onda bila dostupna organizacijama-clanicama da
daju svoje komentare, primjedbe i podrsku. Za pocetnu tocku je prihvaceno da ta formulacija treba
sadrzavati osnovne zahtjeve osnovne skrbi, rehabilitacije i doZivotne skrbi ljudi sa spinalnom
ozljedom; primijeceno je kako treba posti¢i ravnotezu izmedu razliCitih sustava i uvjeta u razli¢itim
zemljama i dobro odredenih zahtjeva buduci se ne bi mogao primijeniti sveobuhvatni kriterij. Cilj je.
dakle, pokusaj uspostavljanja odredenih standarda najbolje prakse s kojom se organizacije mogu
sloZiti.

Bilo je opce prihvaceno da su diskusijske radionice i zakljucci pruZili kostur za buducu politiku ESCIF-
a utoliko Sto su definirali odredene temeljne probleme i tocke usmjerenja. Oni ukljucuju centralizaciju
tretmana spinalnih ozljeda, rehabilitacije, dugorocne skrbi i istrazivanja u centrima visoke kvalitete;
vaznost peer counsellinga za svjeZe ozlijedene pacijente; potrebu za podrskom obitelji i poZeljnost
registara u svakoj zemlji koji omogucuju pristup do svjeZzih i usporedivih statistickih informacija.
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ZAKLIUCAK

Kao Sto je slucaj s vecinom istrazivackih projekata, ocito je kako bi se ova studija mogla zakljuciti
izjavom ,potrebno je daljnje istrazivanje"! Sigurno ima propusta i dvosmislenosti koje joS treba
ispraviti i razjasniti. Medutim, vazno je uvidjeti Sto je studija postigla u odnosu na ciljeve koje je sebi
postavila.

Ne smije se zaboraviti kako je studija zamisljena kao projekt okupljanja informacija od organizacija —
Clanica ESCIF-a koje predstavljaju ljude sa spinalnim ozljedama. Kao takva, za jedan od ciljeva je
imala upoznati organizacije s uvjetima koji vladaju u drugim zemljama u Europi; u tome je studija
bila sredstvo razmjene informacija i ideja — jednog od primarnih namjera federacije. Razlike sustava
su identificirane i diskutirane, ali sa stajaliSta ESCIF-a je vjerojatno vaznije Sto su otkriveni zajednicki
interesi i problemi. Studija je organizacijama-Clanicama ESCIF-a ponudila zajednicku platformu s koje
trebaju nastaviti dalje: odluka o formulaciji zajednicke politike ESCIF-a, o temama koje su proizasle iz
studije, jest kamen temeljac u razvoju federacije.

Jane Horsewell

Podpredsjednica

European Spinal Cord Injury Federation
25. lipanj 2007.
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