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Hej

Hej!

Jag vill borja med att framfora ett Stort

Tack! Tack for allatelefonsamtal, brev och

mail som ni skickar till migochtill ossala

i Skoliosgruppen! Det & ni som bekréftar  |nger jorgensen

att det vi gor har en mening, att Vart ar-  \frserumsvagen 27,

betear viktigt. 57082 Mélilla
Telefon:0495-221 91

Jag har vid fleratillfallen fatt frégan fran

ungdomar om det finns ndgon som nyligen genomgétt behandling
for sin skolios som det gar att ringatill, som kan berétta.....

Om du kanner att du vill delamed dig av dinaerfarenheter sihor av
digtill mig.

Vi planerar en ny konferenstill hosten, seinbjudan langre fram i
tidningen.

Onskar allaen 8ng, skon och lagom varm sommar!

Halsningar

Inger Jorgensen

Arbetsgruppen for skolios

Harmonigatan 6 A

854 63 Sundsvall
060-1552 42
toyotablue@hotmail.com

Annika Bylund i ‘

ElinDalgren
Burtréskgatan 20
162 62 Véllingby
08-87 88 03
dalgren@kth.se

SylviaFall

Tuvgatan 27

589 57 Linkdping
013-151576
sylvia@lgh97.vidinggo.se

Ing-Marie Fransson

Koppetorp 127

598 95 Vimmerby

0492-410 90

ingmarie@t-line.se b

|

Inger Jorgensen
Virserumsvégen 27
570 82 Mdlilla
0495-221 91
i.j@minpost.nu

BESOK OSS PA NATET

Vi har en egen hemsida.
Inte baraen lank fran
NHR:s huvudsida pa
natet.

Dérfor géller numer =,
ny adress for
Skoliosgruppens
sajt.
Vakomnadit!

WWW.SKOII0S. NuU



Minnesanteckningar

fran skolios-natverk-mote i Linkdping 030214

SigAaroinleddemdotet genom att
informeraom skoliosoper ationer ur ett
historiskt per spektiv.

Han menar att operationstekniken kan
varieramellanklinikernai landet beroende
pavilken operationsmetod som anvands.
Aaro menar ocksa att det vanligtvis inte
& nagrarestrektioner vid dessa operatio-
ner och att man far setill individenssmérta
resp vé befinnande.

Derestriktioner som kan finnas ar fér barn
med MMC och dé det saknas
kotkomponenter —i dessafall kan korsett
vara ett sétt att hjélpa fixationen under
[&kningstiden.

Stig menade ocksa att sittvinkeln i
rullstolen far vara 90°, men att i ett
nyopererat skede kan det varahumant att
sittandgot tillbakalutad. Nar det géller att
enindivid maste sittatillbakalutad &r en-
dast vid kyfektomier och dér risken for p&
frestning av stagen &r proximalt darfor att

den kirurgiska metoden &r att ga framfor
sacrum med en metod som &r enligt Dunn.

Vi var 24 personer pAmotet med represen-
tanter fran Pitedi norr till Malmdi soder.

Diskussionen i ndtverket borjade med att
vi pa Ortopedkliniken i Linkoping utfor-
mar ett informationsblad vad géller posto-
perativ informationtill habiliering och till
barn med nérstaende.
Dettainformationsblad skulle kunnainne-
hallahur vi hanterar patientenssmérta, hur
mobilisering fungerar, hjd pmedel somkan
varabra att anvénda, sittvinkel i rullstol,
tranaatt anvanda peep-mask preoperativt
etc.

Diskussionen fortsatt med hur vi utfor-
mar ett gemensamt rapportblad — pre- och
postoperativt. Vi utgick fran ford aget som
Eva-Lena har utarbetat samt ett rapport-
blad frén Orebro. Vi kom framtill att vi ska

ha ett gemensamt rapportblad dar béde
arbetsterapeuter och §ukgymnaster sam-
lar och fyller i sin information. Det pre-
och det postoperativa bladet kommer att
ga ut pd "remiss’ och provanvandas for
att vid nésta mote kunna revideras.

Slutligen diskuterade vi hur vi nér varan-
dra (at och sg pad HAB och Ortopedklin)
infor en skoliosoperation. Vi kom fram till
att nar at/sg pAHAB vet viaforadrar eler
HAB-dr att barnet ska opereras for sin
skolios, skickar HAB at/sg det
preoperativt ifyllda rapportbladet till at/
sg pa Ortopedklin.

Né&r barnet &r opererat ringer/mailar at/sg
pa Ortopedklin att operationen &r utford
pa barnet, med endast skrivna initialer
ifyllda, samt om det & négot direkt pakal-
landeviktigt som maste utféras pahemor-
ten. Dérefter skickas det postoperativa
rapportbladet tillsammans med en epikris
till at/sg paHAB.

Forelasning

"Att leva med skolios” med ar Helena Saraste

M &ndagen den tredjemar sanordnade
NHR Stockholm en forelasning om
skolios, som gick under namnet " att
levamed skolios” och héllsav dr
Helena Saraste pAABF-huset i
Sockholm.

Saraste ar verksam pa Huddinge sjukhus
dér hon nu framfér allt har hand om de
paralytiskaskolioserna.

Forelasningen lockade cirka femtio aho-

rare, som fick ta del av skoliosinforma
tionen.

Under de tva timmarna tog Saraste upp
altfran definitioner av olikasortersskolio-
ser och diagnos till behandlingsformer
(korsettering och operation) samt effek-
terna av behandlingen (de psykologiska
och de fysiska).

Det fanns ocksatid for dhdrarnas person-
ligafragor, vilket var mycket uppskattat.
Forelsningen avslutades med att NHR:s

representant K erstin Jarneberg frégadeom
ndgon var intresserad av att starta och
vara med i en skoliosgrupp i lokal-
foreningen NHR Stockholm, eftersom en
sadan grupp for tillfalet saknas.

Ett antal namn samlades in och ett forsta
motes datum &r satt till den 13 maj, dadet
forhoppningsvis bildas en skoliosgrupp
lokalt for Stockholm.

Elin Dalgren



Bild: JOHNNY GUSTAVSSON
Metallstagen &r inopererade och fastskruvade. De sitter pa bagge sidorna av Angelicas tyggrad. Med en toppavbitare
knipsar Sig Aaro av utstdende skruvdelar. Det gar at rejala krafter for att fa metallen i 6nskad storlek. Margareta Lind
assisterar.

Nar ryggen maste ratas

Varje ar opereras ett 80-tal barn, mest flickor, for skolios i Linkdping.
Det ar en stor operation, och tiden efterat &r jobbig.
Vifolide 14-ariga Angelica nar hon blev fem centimeter langre.

Vi vet ingenting om liv eller doo

Den 25 oktober forra aret fick vi besked
om att Hanna maste opereras for skolios.
Ingen tvekan, salékaren Peter Ahlinder i
telefonen. Jag kommer siva ihag det sam-
talet. Hur rédd jag blev och hur jag bara
maste f& svar. Riskerna? Kunde

hon blir férlamad? Fanns det andra ris-
ker? Maste hon opereras? Vad hander om
Vi végrar?

Jag fick svar. Rent intellektuellt blev jag
medveten omriskernamenjag insdg ocksa
redan efter ndgra minuters samtal att det
inte fanns nagra alternativ. Hon maste
opereras och jag maste orka. Orka peppa
henne, orkavar stark nog att fa henne att
inse att hon skulle bli en fighter. For det
var nastan si han sa, Peter Ahlinder. " Det
beror lite pahur passgott gry det &r i flick-
orna; hur snabbt de kommer i gang efter
operationen”. Vi hade fatt besked om att

né&gon gang i februari, mars skulledet bli.
Vi fick tid dentill langt efter midnatt.

OPERATIONSDAGEN KOM. Vi véantade,
vl forbereddapaavdelning 53. Strax fore
lunch kom beskedet. Operationen méaste
stéllasin, det var fullt paintensiven. Plots-
ligt fick vi, som laddat si och sagt hej d&
till vanner och klasskompisar, kahemigen,
hanvisade till oviss vantan.

| bastafall skulle Hannas operation kunna
ske paonsdagen men det var osakert. Och
det var ingen ovanlighet att operationer
stélldes in, antalet | VA-platser har redu-
cerats under senare & och hander det
olyckor maste andrapatienter kommafare.
Enkel logik, visst, men oj sajobbigt. Ons-
dagen kom och nu fick vi veta att i att se
henne sovas var svart. Jag klappade hen-
nes tunna, lilla kind samtidigt som jag
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Ur Corren I6rdagen
den 8 juni 2002

kande tysta térar rinna nedfér mina kin-
der.

Déakéandejag négonshand pamin axel, en
klapp fran nagon som forstod. S& mycket
medkénsla utan ord.

Operationen skulletacirkatretimmar, fick
jag veta. Hur fordriver en stackarsfora der
de timmarna? Jag kénde mig fullsténdigt
utldmnad. Hannavar i ndgon annans han-
der. Min kontroll var borta.

Operationen tog, av flera anledningar,
langretid én beréknat. Nér jag fick vetaatt
allt gatt bra hade det forflutit néstan fem
timmar. Att sdgaatt jag var i uppldsnings-
tillstand & en underdrift.

Forsta métet med Hanna pa intensiven
dver att operationen gétt bra och att hon
kunde vifta pa fétterna.

DEN NATTEN GICK JAG TILL



meditationsrummet pa sjukhuset, satt dar
och tankte, stillaforsunkeni den omedel-
bara, smartsamma klarhet jag fatt om li-
vets premisser. Just sdhar ar det ju egent-
ligen hela tiden. Vi vet ingenting om liv
eller dod. Allt kan forandras pa en brak-
dels sekund. Oftast gar det bra, men inte
alltid, och det finnsinga garantier.

Vi stannade en och en halv vecka pa sjuk-

Fore operationen. Angelica
Svendsen har fatt alltmer
problem med sin krokiga rygg.

Angelica hartva rejala krokar pa
ryggraden och det &ar ingen tvekan
om att hon bér opereras, anser
docent Stig Aaro.

hus. Under den tiden hade Hanna ont,
jétteont. Morfinpumpen fungerade sadar,
hon behdvde ytterligare sméartlindring. En
av deforstanétternaskrek hon rétt ut " kan
valdigt trétt. Men det gick framét. Lang-
samt, langsamt framét. Efter su veckor
kunde Hanna s3 sakteliga bérja skolan
igen.

Den 21 maj & jag med paen liknande ope-

Angelica sovs
under de cirka
tre timmar som
operationen tar.

Tva metallstag
opereras in
l&ngs ryggraden.

ration. Jag ser hur 14-driga Angelica
Svendsen blir av med sinakrokar parygg-
raden. Narvaron vid operationen var nyt-
tig. Jagimponeradesav persona ens proff-
sighet. Och faktiskt, jag blev mindrerédd.
Det var hisnande, spannande timmar som
jag och fotografen Johnny Gustavsson
tillbringadei operationssalen.
helena.strang@corren.se

Néar operationssnitten ar igensydda
hé&ftas de ihop ocksa.

AT

Mamma Helené och pappa Sefan sager hej da till Angelica. Shart somnar hon. Nar honaknar
har hennes ryggrad réatats ut. Narkosskéterskorna Anna Kalén och Eva Méartensson kommer att
Overvaka Angelica under operationen. Narkosldkare Lars Jansson &r beredd att siva.

Hon viftar pa fotterna
—vI drar en latthadens suck

"LY CKLIGA GATAN DU FINNSINTE
MER...”

Ortopeden Stig Aaro nynnar forngjt pa
Anna-Lena L 6f-grens agdanga frén 60-

talet samtidigt som han opererar 14-driga
Angelica Svendsen fran Huskvarna.
Angedlicahar idiopatisk skolios, sned rygg-
rad, och & en alldeles vanlig patient for
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Stig Aaro. Fleraganger i veckan rétar han
ut krokta ryggar. Bredvid honom star
operationsskoterskan Mar-gareta Lind.
Stig och hon &r ett gammalt inarbetat team.



Devet var de har varandra, de &r effektiva
men unnar sig ocksa da och d att mun-
huggas.

—Egentligen var Margaretaen béttre ope-
rations-skéterska ndr hon vagde 6ver 70
kilo. Nu har hon bantat. Operations-
skoterskor behdver hakraft, det &r ett tungt
jobb, skojar Stig Aaro.

—Tyst med dig, jag orkar nog fortfarande,
ryar Margaretatillbaka.

rnavuxit och hon tvingades béra korsett.
—Att tackajatill operationen var ett |&tt
beslut, beréttar hennes foréldrar Helené
och Stefan.

Mamma Helené vet hur det &r att ha pro-
blem med ryggen. Hon &r gjév opererad
for 20 ar sedan.

—Men davar det mycket varre. Jag |8g pa
sjukhus en hel manad och det tog lang tid
innan jag fick réramig, minnsHelené.

Efter
operationen
aterstar en
lang
konvale-
scenstid. Ett
halvar
kommer det
att ta innan
hon kan réra
sigsom
vanligt.

Skolios &r ett ganska vanligt handikapp
som néstan uteslutande drabbar flickor.
Det &r i tillvaxtspurten i puberteten som
deflestaoperationer &ger rum.

Det & ocksa da som en méttlig snedhet
kan bli varre. | drygt tio & har det varit
méjligt att operera pa det sétt som sker i
dag.

Operationer sker antingen bakifran, da
skérsett snitt 1angs helaryggraden, frami-
frén eller bade fram- och bakifran, bero-
ende pavar kroken eller krokarnaparygg-
raden sitter.

Angelicahar tvakrokar, en paungefar 60
grader och en pa 40 grader. Det & ingen
tvekan om att hon maste opereras. An-
nars riskerar hon bade att fa ont och bli
annu snedare. Pa sikt skulle hon bli rejalt
handikappad om hon inte opererades.
DETVARNARANGELICA gick i sexan
som skolhélsovarden upptackte att hon
var sned. | augusti forra aret hade kroka-

Nér vi tréffas dagen fore operationen &r
Angelica rétt ngjd dver att operationen
ska bli av. Det innebér att hon dlipper ha
pasig den grasliga korsetten.

— Det har varit jobbigt. Det ska bli jétte-
skont att slippa den.

Pappa och mamma & med Angelica.
Mamma ska dela rum med henne. Pappa
stannar till en borjan pa patienthotellet.
Angelica tar av sig tréjan och visar sin
sneda rygg.

Jod3, det synsrejalt och Angelicahar fak-
tiskt haft ont. Hon gillar att dansa
streetdance och breakdance men hon har
fatt sluta pa grund av ryggbesvar.
Kvdllen innan verkar hon lugn och sam-
lad.

—Men det & sa med mig. Det synsinte,
allatror att jag &r lugn fast jag kanskeinte
ar det. Jag & mest radd for hur det ska
ka&nnas nér jag vaknar efter operationen.
Ingreppet tar ungefér tre timmar. Till det
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kommer alla forberedel ser med sbvning
och 6vervakning. Det & mycket som ska
undersokas infér ope-rationen. Skolios-
barnen har fére operationen varit en hel-
dag pa sukhuset for mangder av prov-
tagningar.

Det handlar om att kontrollerabl6dnings-
tid, blodvérden och lungfunktion. Det &r
ocksaden psykol ogiskaforberedel sen, att
hinna traffa skoter-ska pa avdelningen,
siukgymnast och arbetsterapeut.
Skoliosoperationen &r ett avancerat in-
grepp och det kravs lang rehabilitering.
Det &r den 21 maj somAngelicaopereras.
Vi méter henne strax fore klockan 8 pa
morgonen. Hon har inte sovit ndgot vi-
dare och det har inte pappael-ler mamma
heller gjort. Det kénns lite pirrigt att 8ka
ivag i sangen till operation.

"Ryggbamen
har en lang
vag att
vandra,

Det kravs
envishet
och mod.”

Angelica far tréffa narkosskéterskor och
narkoslékaren ars Jansson. Pappa och
ammadar med. De har fétt klaom och har pa
sig grona sjukhuskl&é-der.

— Det &r svéara och langa minuter for for-
dldrarna, sager Lars Jansson. Han ger
Angelica smértstillande och lugnande
innan hon sdvs.

Entimmesenare har StigAarokommitini
operationssalen. Han vander Angelica pa
rygg och ritar med tuschpenna var han
ska skédra. Angelica, som sover gott, far
enrosafilt som det gér att bldsain varme
i. Under operationen sanks kropps-
temperaturen och hon behover filten for
att inte frysa. Om hon blir for kall & det
mycket svarare att vacka henne ur
sdvningen.

Syster Margareta har pasig dubbla hand-
skar och extrarock. Det & extremt noga
med hygienen. Nu ska Angelica tvéttas.
Noga, noga tvéttar Margareta hennes
rygg.

Efter det att Stig Aaro gjort snittet bran-
ner han blodkarl for att stoppabl 6dningar.
Under tiden smapratar han med Marga-
retaeller valjer att nynnavidare pAgamla
slagdangor.



Nu ska ryggraden rétas ut och det sker
med hjélp av metallstag. Att boja stagen
& det svéraste momentet. Det galler att
bojalagom mycket. Det & ocksdhar enav
de allvarligaste riskerna finns. Drabbas
ryggmérgen av en infarkt kan patienten
bli helt eller delvisforlamad.

Efter tva timmar har Angelica fatt tva
metallsténger inopererade langs bégge
sidor av ryggraden. De ser ut ungefér som
tvatransistorradioantenner. Stdngernasit-
ter fast med metallskruvar. Det gar &t kraft
att boja och banda och det gér &t kraft att
skruvafast metalbitarna.

Nu &r det dagsatt forsokavackaAngelica,
trots att hon fortfarande & Gppen langs
helaryggraden och dessutom fétt ett nytt
snitt snett ned mot hoftbenskammen. Dér
skabenbitar plockasut for att |1&ggas|angs
med ryggraden sa att det |aker samman.
Angelica ska vackas si pass mycket att
hon rér pafétternafor att visaatt honinte
forlamats. Skulle honinterérapafétterna
tas metallen omedel bart bort.
Angelicakommer inte att minnas att hon
blivit vackt, och hon kommer inteatt hinna
kannasmarta. Narkosskéterskan EvaMar-
tensson, som hela tiden évervakat hur
Angelicamar, uppmanar nu henneatt vifta
pafétterna. | andra dnden av sangen sit-
ter en underskoterska och haller i
Angelicasfotter.

Flera, flera ganger tvingas Eva Martens-

son hogt uppmana Angelica att rora pa
fétterna innan nagot hander.

— Det hér & jobbigt, det gédller att haisi
magen, sadant har blir aldrig rutin, kon-
staterar hon.

NARANGELICA ANTLIGEN viftat med
bégge fotterna, och dérmed bevisat att
hon fortfarande kan rérasig, dras en | &tt-
nadens suck i operationssalen.

Nu skaAngelicasysihop. Stig Aaro job-
bar snabbt och effektivt. Margareta Lind
servar honom.

—Ar det hér karringtr&d, undrar StigAaro
med glimten i 6gat nar traden for andra
gangen gar av.

Nar Angelica & sydd ska hon ocksa haf-
tasihop. Med hjélp av sikallade agraffer
langs helaryggraden skahon slutligen bli
hel igen. Sedan skaAngelicatill intensi-
ven. Hor dvervakas ryggbarnen ett eller
tva dygn.

14:15 patisdagseftermiddagen f& mamma
och pappa tréffa Angelica igen. Det har
gatt nastan sex timmar sedan de lamnade
henne hos narkosperso-nalen.

—0j, det hér var jobbigt, manblir helt dut,
konstaterar pappa Stefan.

DETVARSVARTATT FORDRIVATIDEN
under operationen. Minuterna gick 1ang-
sammare an vanligt.

—Vi vissteinte vad vi skulle gora, till slut
lade vi oss och vilade, sager Stefan.

Angelicaér lite sur nér hon vaknat.

—Jag vill sova... gnéler hon men vinkar
kaxigt till mig nér jag kommer ini rummet.
Hon far smértlindrande. Rejaadoser mor-
fin krévs under de nédrmaste dagarna.
Angelica kommer att fa en egen morfin-
pump som hon kan trycka pa nar det gor
ont.

Hon har en 1ang 1&kningsprocess framfor
sig och det drgjer ett halvar innan hon far
rora sig som vanligt men hon har klarat
operationen galant. | framtiden ska inte
Angelica behdva ha ndgra besvér av sin

rygg.

NU ATERSTAR EN OCH EN HALV
VECKA pé sukhus och ett halvars kon-
valescens. Hon kommer att vara trott,
mycket trott ett bratag. Hade det inte va-
rit sommarlov hade Angelicabehdvt vara
hemmaminst fyra—fem veckor. Honkom-
mer inte att orkagasarskilt |angastrackor,
hon maste ta det lugnt och far inte cykla
eller vara med paidrott pa sex ménader.
Ryggraden ska laka. Hon kommer ocksa
att varatrott eftersom hon forlorat en del
blod.
Ryggbarnen har en |8ng vag att vandra.
Det krévs envishet och mod. For en ton-
aring &r ett halvér en 1ang tid, men sett ur
ett livsperspektiv &r sex manader inte sir-
skilt mycket.
Helena Sréang, text
Johnny Gustavsson, foto

Idiopatisk skolios &r en gatfull
sjukdom, beréttar docent Stig
Aaro. Han ar den just nu mest
erfarne deformitetskirurgen |
Skandinavien.

En gatfull
sjukdom

STIGAAROHARVARIT verksam sedan
1974, forst i Hud-dinge och sedan 1990 i
Lin-kdping.

Arftlighet ligger ofta bakom den
idiopati ska skoliosen meningen vet egent-
ligen varfor vissabarn drabbas och andra
inte. En del barn far krokar tidigt, redan
fore fem &rs alder, men vanligast & att
skoliosen véxer i tillvaxtspurten kring pu-
berteten.

De svérare fallen utvecklasi unga & och
kan vara dodliga. Behandlas inte patien-
ten &r risken stor att hon dér négon gang
i tidig medeld der.

De hér barnen kan ocksa fa problem med
lungorna eftersom de trycks ihop av
skoliosen och da orkar inte hjartat arbeta
p& samma Sétt.

Omkring 80 skoliospatienter opereras arli-
genvid Universitetssukhuset i Linkdping
av StigAaro och hanskollega Peter Ahlin-
der. Over hélften & utomlanspatienter och
darmed ocksa en rejd inkomstkélla for
landstinget i Ostergétland. Envanlig ope-
ration kostar cirka 340 000 kronor.

SKOLIOSPATIENTERNA kréver intensiv-
vard. Stig Aaro och hans ryggbarn &r den
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stérsta kunden pa intensiven vid
Universitetssukhuset i Linkdping. Anta-
let intensivvardsplatser har under senare
ar halverats och nu finns bara sex platser
kvar. Ibland récker inte platsernatill. Det
hander inte s sdllan att patienter som &r
forberedda pa ryggoperation maste
skickas hem pd grund av att
intensivvérdsplatser saknas. En trafiko-
lyckaeller komplikationer vid andraope-
rationer kan kullkasta planeringen. D&
stélls skoliosoperationernain.

Intensivvardsbvervakningen & nodvan-
dig de nérmaste dygnen efter operationen,



bland annat pagrund av bl dningsrisken.
Skolios har under lang tid forbryllat fors-
karna, beréttar StigAaro.

—Tysken Klapp &t till ex-empel under 20-
talet flickor krypapaallafyraunder flera
ar for att se om de rétade ut ryggen, men
det hjalpte ju inte. Aven i Ryssland p&
gick diskutabel

behandling av flickor med skolios s& sent
som pa 60-talet. Flickorna place-rades i
speciaskolor. Allaryskaskoliospatienter
undervisades under en period liggande
eftersom l&8karna trodde att det var bést
for dem.

— Man har hittat manga konstiga forkla-
ringar kring idiopatisk skolios med det &r
inte mycket som tycks stdmma, beréttar
StigAaro. Sukgymnastik verkar inte hel-
ler hanagon effekt. Det enda som hjalper
ar operation.

KROKEN MATS:i grader och om den &
mer &n 40 grader kan det varaaktuellt med
operation. Den patient som varit mest sned
som Stig Aaro opererat hade en omkring
160-gradig krok. Om skoliospatienterna
inte opereras vaxer kroken. En 45-gradig
krok i 13- —14-arsaldern har efter ett par &r
vuxittill 70 grader och kulminerar i 30-&rs-
adern da den kan vara 100 grader. D&
handlar det om en rejé krok som handi-
kappar ordentligt. Patienten blir vanstélld.

Vid framre ingrepp stelopereras oftafem
kotor, vid ingrepp bakifran ar det vanligt
att nio kotor stelopereras. Vid bakre ope-
ration anvands ofta rostfritt stil som &r
mjukt och I &tt att bdja, vid framreingrepp
ar titan vanligast. Titanmetoden har unika
fordelar, anser Stig Aaro . Han har ocksa
patent pa en specifik operationsmetod.

— Vi har anvént oss av titan i sex, §u ar
och just nu utvecklas den fjérde genera-
tionen. Titan & mer vavnadsvéanligt och
en patient med titan léangs ryggraden kan
till exempel trots det understkas med
magnetkamerautan ndmnvérdastorningar.

FORATT KOTORNA skalskas ihop tar
man efter korrigering av ryggraden bort
ett revben och finférdelar benbitar som
sedan placeras mellan kotkropparna nér
diskarna avlégsnats. Effektivare narkos
och béttre intensivvard har betytt mycket
for behandlingen av skoliospatienter.
Operationsmetoden har forbéttrats, men
fortfarande finnsen del komplikationer.

— Visst finns det vissa risker med opera-
tionerna. Forlamning & den mest drama-
tiska och ingen vet egentligen varfor det
ibland kan gailla. Vissa personer har ett
enda blodkarl som helt férsorjer delar av
ryggmérgen och skadas det kan det upp-
stdeninfarkti ryggmargen.
—Enstérrerisk & infektion och det & van-

ligarevidingrepp bakifran. Infektionenkan
ibland kommaefter fleradr.
Trotsriskernatycker Stig Aaro att opera-
tionernadr tdmligen odramatiska.

FRISKA BARN hémtar sig med medicin-
ska métt métt snabbt.

— Jag opererar ocksa till exempel flickor
med den neurologiska sjukdomen Retts
syndrom och det & avsevart mycket své&
rare, séger Stig Aaro.

Retts syndrom &r en &rftlig sukdom som
drabbar enbart flickor och & den nést van-
ligaste orsaken till efterblivenhet just
bland flickor. Som nyfédda &r barnen helt
friskaoch de utvecklar sjukdomen mellan
sex och 18 ménaders dlder. En av 10 000
drabbas. Flickor sominte opererashlir helt
sangliggande.

StigAaro har haft hand om 23 av detotalt
25 barn som opereratsi riket. Vid de hér
ingreppen &r riskernasi storaatt det ocksa
mycket handlar om att fabarnen att Gver-
leva

Universitetsgukhuset i Linkdping har som
riksspecialitet kirurgisk behandling av
neuromuskuléra skolioser, det vill sdga
skolioser vid neurol ogiska g ukdomar som
till exempel ryggmérgsbrack. Ocksa hér
finns betydande risker, sérskilt géller det
infektioner.

KONFERENS

SKOLIOS

Vs

Fredagen den 26 september 2003

Brigaden pd Garnisonsomradet

Linkoping

Klockan 8.30 - 16.00

Medverkande:

Overlakare Stig Aaro
Arbetsterapeut Eva-Lena Larsson
Sjukgymnast Akram Mahboub
OrtopedkKliniken, Universitetssjukhuset

Linkdping

Pris: 350 kronor inkl kaffe x 2 och lunch

Anmalan och information

Inger Jorgensen
tel: 0495-221 91

e-post: i.j@minpost.nu

NHR
www.nhr.se




Lisa 7 ar, korsetten och vardagen

Sa fort hon lades upp pa min mage efter
forlossningen visste jag att hon var an-
norlunda. Hon & Lisa, var mycket efter-
langtadelillaflicka, nu7 & gammal. Jag &
Lisssmammaochjag var 39 & gammal nér
Lisas foddes. Hon hade vuxit lite ddligt
under sista delen av graviditeten och |&
karnatyckte att det var dags for henne att
komma ut. Nar barnmorskan s3g henne
utbrast hon ”oj d&, hon har visst klump-
fot”. Nu var det inte klumpfot hon hade
men det var just hennes hander och fotter
som gjorde att jag visste att hon var an-
norlunda. Hon hade mycket, mycket |anga
och smalafingrar och tér och helahennes
kroppsstéllning var konstig. Hon kunde
inte strécka ut sig som andranyfoddautan
|8g alldelesihopkrupen pAmin mage, som
en liten boll. Hennes hallning orsakades
av att hon inte kunde strécka ut sin leder
utan delag kvar ssmmastelastéllning som
hon hade haft i livmodern (kontrakturer).
Fotterna |8g uppslagna mot underbenen
och om man forsokte fora ned dem sa
sprack huden Gver fotleden.

Diagnosen

Natten efter forlossningen var en bland-
ning av gladje 6ver vart nyfoddabarn och
ensvart fortvivlan infor vad jag redan mis-
sténkte— att Lisahade Marfans syndrom,
en bindvavssukdom orsakad av en kro-
mosomskada. Jag arbetar som distriktsl&
kare och ett klassiskt tecken pa Marfans
syndrom & sk. spindelfingrar d.v.s. mycket
Iang och smalafingrar (araknodaktyli). Vi
fick vara kvar pa gukhuset i tva veckor

efter Lisasfddel se och hon utreddes noga
avseende alla organ som kan vara an-
gripna vid denna bindvévssukdom. Né&r
vi skrevs ut hade Lisa fatt diagnosen
Marfans syndrom sannolikt orsakad av en
nymutation. Dettahar senarevisat snvara
mindre troligt och idag missténker vi att
hon har Beal’s syndrom, &ven kallad
CCA= Congenital Contractural
Aracnodactyly dar congenital star for
medfodd. De bada tillstanden har manga
likheter, &r béda bindvavssjukdomar och
orsakade av kromosomskador menmedlite
olika tyngdpunkt pa vilka organ som ger
flest symptom. Beal"s syndrom uppvisar
mer problem med leder ochrygg ochi min-
dregrad hjart- och dgonproblem. Kontrol-
ler av allaorgan behtver man ga pa oav-
et vilken av diagnosernasom & den rétta.
Vi fick kontakt med Barnhabiliteringen i
Lund under Lisas forsta & och hon folj-
desnu upp av dgonl&kare, hjartl8kare, or-
toped, handkirurg, tandl&kare, siukgym-
nast och arbetsterapeut. Hon var och &r
mycket |&ng, smal och med tunn muskula-
tur. Hon &r normalt begdvad.

Skolios

Hon satt och gick ganska sent och det var
ungefar da, nar hon borjade sitta, som jag
lade mérketill att honintevar rak i ryggen.
Hon hade hela forsta aret haft en valdigt
"rund” rygg och hon kunde t ex inte
svankamed landryggen utan den var krokt
utdt (kyfos) men nu sdg man att hon inte
var rakt i sidled heller. Hon borjade fa ett
hudveck i midjan pa hoger sida. Vid ett
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kontrollbesdk hos ortoped pa Barnhabili-
teringen papekade jag detta och ter be-
kraftades vara farhagor efter en rygg-
réntgen. Lisa hade sned och krokig rygg,
skolios. Under en period av ett & Gkade
hennes skolios frén initialt 20 grader till
nastan 40 grader vid 20 manaders dlder.
Detta uppfattades som alarmerande och
kring midsommar 1997 nér Lisavar 22 mé&
nader &kte vi till Universitetssjukhuset i
Malmé for att traffa Olle och Tony, detva
ortopedingenj6rernasom skullegoralisas
korsett.

Den for stakor setten

Till sAsmébarn som Lisavar dakring mid-
sommar 1997, knappt tvdar gammal, finns
det inga halvférdiga plastkorsetter (s k
Bostonkorsetter). Lisas forsta besok pa
OTA i Malmd innebar att man méste géra
en gipsavgjutning av hennes bal. Med
denna som stomme gjordes sedan en in-
dividuell plastkorsett som bars ovanpaett
linne.

Lisaprotesteradevilt! Sjdvbevarel sedrift
har hon alltid haft och skinn pa nésan,
tack och lov. Olleoch Tony minnsval den
parsdet var att faavgjutningen gjord. Hur
forklarar man for entvadring att det inte &r
farligt att gipsain helahenneskropp? Det
gick inte utan lite lugnande medicin men
med hjalp av sadan blev avgjutningen
gjord och Lisafick sinférstaBarbiedocka
som beldning. Och hér bérjar tipsen till
dlaforéldrar i ssmmasdituation; dennaprin-
cip har vi fullféljt vid alla hennes néstan
arliga korsettbyten — efter varje ny kor-



Lisa nyfodd, pa primaturen i Lund.

sett har vi akt till leksaksaffaren for att kopa
en beloning. Pa det viset har den nya
korsetten altid inneburit att en 6nskan
aven gétt i uppfyllelse; det har underl&t-
tat.

Utprovningen

Efter en veckafick vi kommatillbaka for
den dlutliga utprovningen och réntgen-
kontrollen. Det var en het sommardag. En
varmeboljaborjadejust det aret kring for-
stejuli. Vi fick information om de praktiska
detaljerna kring korsettbehandlingen av
ortopedingenjdrerna och av en sjukgym-
nast. Ett schema gjordes upp pa en sakta
upptrappning av hur manga timmar per
dag som Lisaskulle barakorsetten. Mal et
var 22 timmar per dygn och det tog ndgon
manad. Vi fick reda pa att vi skulle bada
henne varje dag, att vi skulle tvétta hen-
nes hud under korsetten med M-sprit och
hur vi skulle géraomtryckmarken i huden
uppstod. Rontgen visade genast att
korsetten gjorde nytta och ryggen har
sakta men sdkert rétat ut sig under de
gangna aren.

Deforstadren med kor sett

Jag minns den fdrsta och delvis den an-

drasommaren som mycket angestladdad.

Jag var rédd att huden skulle skadas. Vi

var mycket noga med att halla exakt 22
timmar per dag, dagliga bad och
spritavtvattningen. Jag vagade sillan &ka
till stranden med Lisa for tank om hon
brénde sig, om sand kom innanfor linnet,
om Lisaville bada men det inte var dags
for att ta av korsetten etc. Vi stannade
mycket hemmade &ren ochinomhus. Lisa
var ju blgjbarn under de tva forsta &ren
med korsett. Det fungerade bra. Jag minns
baranagraenstakaganger nér blgjinnehall

smutsade ned linnet och korsetten och
béda dessa gick ju att tvétta s det blev
aldrig nagot problem. Lisaborjade pada-
gis tvd manader efter det att hon fatt sin
forsta korsett och inte heller dér stéllde
korsetten till med nagraproblem.

Praktiskaerfarenheter

De dagligabaden har vi fortsatt med men
om vi & pafest eller inte har tillgang till
dusch/bad tvéttar vi av henneskropp med
en bl 6t, varm handduk. Spritavtvéttningen
slutade vi med efter ndgot &r. Vi upplevde
att Lisafick mer kléda av den uttorkande
effekten dessa hade pa huden. Lisa &r en
"Kkliande” person och har periodvis haft
mycket svart att inte rivasig sonder nér vi
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tagit av korsetten pakvallarna. Av ochftill

har jag smort henne med mjukgérande
krém Miniderm sominte svider eller svag
kortisonkrdm utan biverkningar
Hydrokortison 1 % for att lindrakl&dan. Vi

anvander oparfymerad ACO duschtval i

badet och smdrjer in henne med badolja
efter badet, fére avtorkningenibland. Nér
Lisafétt forkylningar med hog feber har vi

lart oss att under ndgra dagar tills febern
har gétt ned |&ta henne var utan korsett
for andningens skull. Tvaganger fick hon
lunginflammation under deforstadrenvid
sadanatillfallen men g efter det att vi gjort
enligt ovan. Vi & inte lika noga med 22
timmar lange. Ambitionen &r att hdlladessa
timmar men psykiskt mar badevi och Lisa
battre omvi intefar ddligt samvete om det
blir 20 timmar vissadagar och 23 andra. |

samband med solsemester, oftast vecko-
l8nga, &r Lisautan korsett under 4-6 tim-
mar dagligen dapool och strandliv priori-
teras. Jag &r alltid extremt noga med att
anvéanda hog sol skyddsfaktor om hon &r
Iéttkl&dd eller utan korsetten. Det kanns
tryggast om hon har baddrékt och inte
bikini. En gang halkade Lisaoch slog upp
ett skrapsar pa ena hoften nér hon inte
hade korsetten pa. Vi forsokte att |aka s
ret under korsetten men det gick inte. Det
blev kladdigt ochinfekterat varfor Lisafick
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Lisa 2 &r med sin forsta kor sett.

var utan korsetten i 4-5 dagar tills saret
lakts. Enda gangen Lisafatt tryckmarken
var under deforstaveckornanér hon fick
sinforstaBostonkorsett. Dagjorde korset-
ten ont en period. Hon &ter lite men ofta
och behdver rapaefter varje maltid.

Skolan, fritiden och kompisar

Vi borjade babysimma med Lisa nér hon
var tre manader gammal och har fortsatt
med detta i varmvattenbassingen pa
Barnhabiliteringen en gang per vecka. Hon
lardesig smmanar honvar 5-6 & gammal

Lisa, mamma och Tony sommaren -98, ndr Lisas andra korsett gj ordes. Lisa &r har

Lisa 3 &r med sin andra kor sett.

och dennatréning & brafér hennes musk-
ler, leder ochrygg. Lisaér fortfarande stel
i sinaleder men har forbéttrat sin rorlighet
i de flesta leder nu. Sedan hon var tre &r
gammal har hon gétt pa rytmikdans och
alskar att ror sig till musik. Hon brukar fa
g4 padansen utan korsetten. Senaste aret
har Lisagétt i forskoleklassochi samband
med gympan i skolan tar lararnaav Lisa
korsetten i en knapp timme. Nér det &
disco paskolan far hon gé utan korsett. Vi
bor i enliten by med 200 familjer och Lisa
och hennes problem & kanda av ala pa
skolan. Hon har hitintills aldrig blivit re-

knappt 3 &r och klarar nu gipsningen utan att bli ledsen.
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Lisa5 ar.

tad for sitt handikapp och vi som ford drar
har hela tiden via dagis och skolan varit
mycket noggrannamed att |dta alafain-
formation om hennes bakgrund. Vi har ta-
git informationsbroschyrerna fran
SvenskaMarfanforeningentill hjalp. Alla
familjer som kommer i kontakt med Lisa
har fatt en sadan, den som riktar sig till
skolpersonal. Med klader pa & det svart
att se p& hennes rérelsemonster att hon
har korsett. | princip kan hon goéraallt som
de andra barnen kan géra. Hon har enin-
bygad klokhet nér det géller fysiska be-
gransningar och har aldrig rékat ut for
nagraallvarligaskador. Hon @ skar hastar
och vill gérna bérjarida men déar kdnner
sig vi oss kluvna. Klarar hon det?

Destorafragorna

Om négon fragar Lisa”Vad & det for n&
got”? och knackar henne pa korsetten s
ger hon att "Det & en korsett och den gér
saatt minrygg inte vaxer krokigt” . Jag vet
att svarare frégor kommer i framtiden och
vissa har Lisaredan bérjat stéllasig §av
"Maste jag altid ha korsett”?, ” Kommer
jagddrigatt kunnafabrost” ?,” Varfor finns
det inga andra barn med korsett”?, "Jag
kommer aldrigfaenpojkvan®! Sudr gam-
mal och storafragor att brottas med redan!
Hur svarar man pa dessa fragor? Nar hon
& ledsen och inte vill bara korsetten |1&ter
Vi henne vara ledsen, finns néra, lyssnar
och bekréftar det oréttvisa i Situationen.
Efter ett tag brukar det ga 6ver. Vi komp-
romissar dock aldrig med korsettbdrandet
nér hon &r ledsen; risken kénns stor att det
i sAfall skullebli diskussion ofta.



Framtiden
Vi har sokt efter kontakt med jamnariga
som har korsett men inte hittat nagon s&
dana. Vi har hort om det finns ndgon grupp-
aktivitet for tonarstjejer med skolios men
fétt besked att SAinte ar fallet. Det & synd
for jag tror att det hade varit |&ttare for
Lisaom hon hade haft ndgon annanii lik-
nande situation att identifierasig med, att
k&nna att hon inte var ensam i hela vérl-
den. Hon har intetréffat en endamanniska
till som bér korsett. Vi har givit all perso-
na vi kommiti kontakt medinom sjukvar-
den friahénder att bryta sekretessen kring
Lisaom n&gon annan familj behover stéd

och rad i en liknande situation. | septem-
ber skall vi till Agrenska Stiftelsen paen
familjeveckafor barn med ovanligadiag-
noser och kanske kan vi dar fa kontakt
med nagon som liknar Lisa. Hon ser fram
emot detta. Hur framtiden kommer att se
ut vet ingen. Att hennes skolios varit s3
pass | &tt att korrigera uppfattas som posi-
tivt men hur hennes rygg kommer att ut-
veckla sig under tondren vet vi ju idag
inte. Operation & nagot vi mentalt &r in-
stélldapaoch vi har redan borjat talamed
Lisaom dettafor att &ven forberedahenne
psykol ogiskt.

Om Du som l&sare har andra frégor Du

skulleviljafasvar pagér det braatt kon-
takta mig pa adress, telefon eller e-post
enligt nedan. Vi har under de gdngnafem
aren oftakant att vi varit ganskaensamma
i var roll somforéddrartill ett litet barn med
skolios safinns det ndgon i sammasitua-
tion som dnskar kontakt &r ni vélkomna.

Mar garetaWedmark

Krankesovégen 12, Revingeby

247 41 Sbdra Sandby

Tfnhem 046-62366

Tfn arbete 042-269750

E-post Margareta. Wedmark @skane.se
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Ssomi skolios

< Lana vara filmer!

—film som handlar om diagnos och korsett-
behandling av idiopatisk skolios.
Nar Sara blevrak i ryggen

—handlar framfér allt om operation av

idiopatisk skoliosrygg.

wikslte pard
o B

Neurologiskt Handikappades Riksforbund NHR

Box 3284
103 65 Stockholm
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