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Att leva med ryggmargsskada

"Det galler att kunna se
mojligheter i stallet for hinder”

ar Britt-Marie Carlsson var 20 ar
N gammal, foll hon ner fran en bal-
kong pa tredje vaningen och brot nack-
en. Honblevférlamadfranarmhalorna
och ner och delvis férlamad i armar och
hander.

I dag, 28 ar senare, minns hon inte
mycket av sjalva handelsen eller tiden
dérefter. Att olyckan skedde berodde
troligtvis pa flera faktorer: hon hade
lamnat blod p& morgonen, legat och
solat hela dagen och kanske fatt sol-
sting och slutligen delat pa en flaska
vin med en kompis pa kvallen. Vad
som sedan hande vet hon inte exakt.
P&nagotsattgled hon éver racket, som
bara var drygt en meter hogt.

Nar Britt-Marie Carlsson beré&ttade
att hon ramlat fran en balkong mottes
hon ibland av misstanksamhet, folk

undradevadsomegentligen hade hént.
Reaktionerna fick henne att tystna.

— Detdrojdemangadrinnanjagbor-
jadeberattahur detegentligengick till.
Det kandes s& skamfyllt.

Sedan 16 ar bor Britt-Marie Carlsson
i egen, anpassad lagenhet. Hon har to-
talt fem personliga assistenter som
bland annat hjalper henne med l&gg-
ning, uppstigning och personlig hygi-
en. Ibland foljer de &ven med henne
pé bio, teater eller musikkonserter.

— Min livskvalitet forbattrades be-
tydligt nér jag fick personlig assistans.
Det betyder frihet for mig. Tidigare
hade jag hemhjalp och det gjorde mig
lite hospitaliserad.

Efter olyckan var Britt-Marie Carls-
son chockad, men hon kan inte min-
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nas nagon “’nattsvart” period. Kanske
har hon hoppat 6ver bearbetnings-
fasen, funderar hon. Siktet har hela ti-
den varit installt pa att klara av situ-
ationen.

Beskedet fran lakaren om att hon inte
skulle kunna ga igen, minns hon som
valdigt bryskt.

—Jag hoppas att det fungerar batt-
re i dag. Att anhoriga ar med vid sa-
dana besked och att lékaren forklarar
i lugn och ro vad som hant.

Mot slutet av sjukhusvistelsen, som
varade i nara tva ar, motte hon tva kil-
lar pa rehabiliteringsavdelningen med
liknande skador. De peppade henneatt
vagapressasinagranser och prévanya
saker, exempelvis olika hjalpmedel.

—Jagblevforbannadibland, menjag
ar oerhort glad for vad de gjorde. Jag
tvingades att bli tuffare.

Hon tror att det betyder extramyck-
et att fa hjalp att g& vidare av nagon
som har liknanade erfarenhet.

—Som nyskadad har man ingen
aning om vilka méjligheter det finns
och jag tror att det ar svart for an-
horiga att axla rollen av den som vet.

Familjenflyttade tillen nybyggd, an-

passad villa sa att Britt-Marie Carls-
son skulle kunna flytta hem igen.
—Det var jobbigt forstds, men
alternativet pa den tiden var lang-
varden, s& det var bara att acceptera.

Planerna pa sjukskoterskeyrket lades
at sidan och hon blev i stallet den for-
sta rullstolsburna fritidspedagogen
som examinerats i Sverige. Hon job-
bade och stortrivdes som fritidspeda-
gog pa en barnklinik, men till slut sa
kroppen ifran.

— Ddrrarna till hissar och sjukrum
var for tunga att 6ppna for mig och
jag kande inte till ratten till arbets-
bitrade da.

Efter en tid blev hon anstélld som
kanslist pd nhr, nagot hon sedan fort-
satte med i elva ar. Hon har varit en-
gagerad i forbundet pa olika satt,
bland annatsom ordférande for nhr:s
ungdomsorganisationen Duns pariks-
niva. En period blev det for mycket ar-
bete och hon tvingades sdnka tempot
och fundera 6ver vad hon ville gora i
sitt liv.

— | dag prioriterar jag Malmo FF:s
fotbollsmatcher, séger hon leende.

Som det stora fan hon &r har hon



inte missat en enda match, och hennes
ena katt har fatt namn efter spelaren
Afonso.

— Katterna och vannerna &r viktiga
for mig, och s& tranar jag en till tva
ganger i veckan pa en handikapp-
idrottsforening.

Honumgas medsyskon, syskonbarn
och vanner, bade fran fore och efter
olyckan. Ingen av dem sitter i rullstol.

| dag prioriterarjag 99
Malmo FF:s fotbollsmatcher

- Det finns inte s& manga rygg-
margsskadade kvinnor, flertalet &r
man. Jag tror ocksa att de som finns
véljer attinte ”’synas™ s mycket, i nhr
till exempel.

Vilket rad skulle du vilja ge till ndgon
som &r nyskadad?

— Ge inte upp! Forsok att se mojlig-
heterna, inte hindren. [ |
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Vad ar ryggmargsskador?

Skador pa ryggmargen uppstar framst av antingen ett medfott
ryggmérgsbrack, ett brott p& ryggmargen efter en olycka eller
pa grund av tumorsjukdom eller infektion.

Ryggmaérgen ar tjock som ett finger och mycket mtélig. Den

ligger i en vatskefylld kanal i kotpelaren. D&r finns samma sorts
nervceller som i hjarnan. Via langa nervbanor skickar de sig-
naler till och fran kroppens muskler for att réra armar och ben
liksom att formedla kanselfornimmelser. Vid en skada pa rygg-
margen hindras signalerna fran att n& fram.
Ryggmaérgsbrack: | Sverige fods varje ar ett 30-tal barn med
ryggmargsbrack, en av de vanligaste misshildningarna i nerv-
systemet. Det finns idag omkring 1000 barn och ungdomar
med ryggmargsbrack i vart land. Bracket uppstar under tredje
fosterveckan. Ultraljud, blodprov och prov pa fostervattnet kan
avsloja ryggmargsbracket. Skadan innebar att ryggmargen lig-
ger 6ppen pa ryggen och inte far det skydd som den ska ha av
kotbégen, ryggmusklerna och huden.
Ryggmaérgsbrott: Omkring 150 svenskar per ar far skador pa
ryggmargen efter olyckor i trafiken. Dessutom skadar flera per-
soner ryggmargen varje ar efter fall och dykning pa for grunt
vatten eller liknande. Ungefar lika manga far en ryggmargs-
skada pa grund av sjukdom, som tumor eller infektion.

Hur yttrar sig ryggmargsskador?

Ryggmaérgsbrack: Skadeomfattningen beror pa var brécket sit-
ter. Skadan kan ge svarigheter att lara sig att ga. Den kan ock-
s& leda till felstallningar i skelettet, skolios och besvar i hoft-



leder, knéleder och fotleder. Rubbningar i dgonrdrelserna och
skelning forekommer ocksa. En missbildning, som innebar att
lillhjarnan &r forskjuten bakat i ryggmargskanalen, forekom-
me ocksa och da kan kirurgi behovas.

Ryggmargsbrott: En skada nedanfér nacken kallas paraplegi.
D4 ar ofta bada benen forlamade och eventuellt en del av balen.
Vid tetraplegi sitter skadan i nacken. Symtomen kan vara del-
vis eller totalt funktionsbortfall fran nacken och nedat.

Hur behandlas ryggmargsskador?
Ryggmargsbrack: Barnet opereras inom 24 timmar efter for-
lossningen. Kirurgen sluter d& brackséacken. Forbattrad teknik
gor riskerna allt mindre. Senare behandling innebér traning, sa
att barnet kan forflytta sig och utvecklas. Ortopediska hjalp-
medel och forflyttningshjalpmedel kan behévas. Kirurgi kan
ocksa ge stabilitet och okad rorlighet.

Habiliteringen méste utformas efter varje individs formaga
och forutsattningar. Traningen kan exempelvis innebara sa
mycket arbete for att lara barnet ga och ge s& sma resultat att
barnet far en avsevart storre frihet genom att acceptera och an-
vanda rullstol.

Ryggmaérgsbrott: Den som fatt en skada pa ryggmargen efter
olycksfall, opereras ofta snabbt och kan dérefter sitta med stod
av korsett. Rehabilitering startar efter en till tva veckor. Ibland
anses en kirurgisk atgard som en risk och personen laggs i stél-
let i strack nagra manader. Det kan ta nagra timmar upp till fle-
ra manader innan en forlamning havs. Forbattring kan paga
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lange och langsamt kan alltfler funktioner komma tillbaka.

Nér skadan lakt tillrackligt borjar en intensiv traning for att
personen ska kunna kl& sig sjalv, vanda sig, sétta sig upp och
forflytta sig. Av de personer som fatt en skada pa ryggmargen
ar 85 procent tillbaka i arbete inom tre ar efter olyckan.

Gemensamma behov vid ryggmargsskada

Hur stor del av kroppen som paverkas beror pa var rygg-
margsskadan sitter och dess omfattning. Vid en komplett ska-
da ar all funktion nedanfor skadenivan borta. Vid en inkom-
plett skada finns vissa funktioner kvar.

Komplikationer ar exempelvis trycksar och problem med
tarm- och urinvagar. Smértor, spasticitet och problem med sex-
uella funktioner kan ocksa krava insatser, bade forebyggande
och specialistinriktade, fran sjukvarden.

Regelbunden traning underléttar vardagslivet och forebygger
olika forslitningsskador. Personer med ryggmargsskada ska ses
som friska individer, men med kvarstdende funktionsnedsatt-
ning. De har lika stort behov och samma goda effekt av fysisk
tréning som gemene man. Férsamrad funktion kan vara var-
ningssignaler, som bor leda till behandling av specialistenhet
innan traning fortsatter.

Smartaarkomplexatillstdnd och olika personer har olikasmart-
trosklar. Smartan gar att lindra, men inte alltid att bota. Det ar
viktigt att fa en smartdiagnos och en snabb, individuellt an-
passad behandling, for att inte hamna i en ond cirkel. Exempel
pé insatser ar lakemedel, sjukgymnastik, massage, akupunktur,
avslappning eller hypnos. Andra insatser vid neurogen smérta
kan vara nervblockad eller elektrisk stimulering (tens) och
psykologisk behandling.



Spasticitet innebar att musklerna spanda och svara att vilje-
massigt slappna av. Reflexer dampas inte som de ska utan le-
ver sitt eget liv. Antingen utlGses de for latt sa att armar och ben
spritter eller ocksa blir musklerna lasta i ett stelt och spant I&-
ge. Ibland kan spasticiteten vara till hjalp och delvis ersatta en
forlorad funktion, i andra lagen kan den orsaka skada, fel-
stéllningar och smarta. En noggrann analys av dess betydelse
maste goras for varje individ. Traning och olika behandlingar
kan reducera problemen.
Sexualitet &r vasentligt for en ménniskas hélsa och livskvalitet.
Nervsystemet har en viktig funktion bade fér man och for
kvinnor, men komplexasamband finns mellan nervsystemet och
psykologiska faktorer. Radgivning, olika lakemedel och an-
vandning av hjalpmedel kan 16sa problem som nedsatt sexuell
lust och funktionsbortfall hos bade man och kvinnor. Ofrukt-
samhet hos man efter ryggméargsskada kan ocksa behandlas.
Sexlivet blir annorlunda fér den som har en ryggmargsskada.
Det viktiga &r att hitta en egen vag med egna ldsningar.
Forskning pagar bade i Sverige och pa andra hall for att bland
annat hitta satt att reparera skador i ryggmargen. Vissa genom-
brott har gjorts under senare &r men annu finns inga behand-
lingar, som forvantas vara anvandbara de narmaste aren.

Diagnosgrupp for ryggmargsskador

Inom Neurologiskt Handikappades Riksférbund (nhr) finns en
diagnosgrupp for ryggmargsskadade, bade medfodda och for-
vérvade skador. Den bestar av personer som har diagnosen och
deras anhoriga. Gruppen sprider information om ryggmargs-
skador och arbetar aktivt for att forbattra vard och behandling.
Den arbetar ocksa for 6kat stod till forskning och utveckling. m



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stod och gemenskap

I Neurologiskt Handikappades Riks-
forbund (nhr) vetvi hur det &r att leva
med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedséattning i familjen.

Vara erfarenheter — bade av egen
sjukdom eller funktionsnedsattning
och som narstaende — forenar oss i en
stark gemenskap. Vi delar garna med
oss av vara kunskaper och erfaren-
heter till dig som medlem, som all-
manhet eller som beslutsfattare paalla
nivaer i samhaéllet.

Malet for nhr ar ett samhalle for
alla. Darfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla sam-
héallet pa alla omraden.

Vi finns i hela Sverige via vara 98
lokalforeningar och 18 lansférbund.
Hos vara foreningar kan du fa tips av
andra i liknande situation, delta i kur-
ser, resor och rehabilitering som
gympa, ridning, bassédngtraning med

mera. Du kan ocksd vara med och
paverka beslutsfattare och politiker.

Ar du under 35 ar kan du delta i var
ungdomssektion Duns — De unga med
neurologiska funktionshinder i Sve-
rige.

Via nhr-fonden kan du vara med
och stddja forbundets arbete med
forskning och utvecklingsarbete inom
neurologins omrade.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund far du:
= erfarenhetsutbyte med andra i

liknande situation
= information och medlems-

erbjudanden
m stod och radgivning
m delta pa resor och i andra aktiviteter
m tidningen Reflex
= medlemssidor p& nhr:s hemsida,
www.nhr.se
m kamratskap
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Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksforbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm



Bli medlem du ocksa

U Jag vill veta mer om Neurologiskt Handikappades Riksférbund
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksférbund

U jag har funktionsnedséattning

(] jag ar anhorig med funktionsnedséttning

U jag ar anhorig utan funktionsnedsattning,
ange huvudmedlemmens medlemsnummer:

U jag vill bli stddmedlem

(] jag &r intresserad av info om diagnosen
 jag ar under 36 ar och vill aven vara med i Duns

Du kan hitta mer information om nhr och véra diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss
Du kan stodja var verksamhet pé olika sétt. Kryssa for det
alternativ som passar dig bast:

O Jag far givarbrev med aktuell information och inbetalningskort
dér jag sjalv valjer belopp att betala.

(] Autogiro. Som autogirogivare far du var tidning Reflex utan
kostnad.

(] Sparande i ideell fond dar en del av rantan tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksférbund.

() Prenumeration pa tidningen Reflex (6 nr/ar).

Namn:

Adress: Tel nr:

Postnr; ———— Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ar betalt.

Vra gavokonton star alltid 6ppna for din gava. Den behévs och
gor nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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