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GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

Forlamning ar resultatet av nervskador i hjarnan
eller ryggmargen pa grund av trauma, sjukdom
eller fodelsedefekt. Detta kapitel beskriver de
primara orsakerna.

- L)

1 Christopher & Dana Reeve Foundation



Varldshalsoorganisationen definierar féorlamning som en
storning i centrala nervsystemet, som leder till svarigheter
eller oféormaga att réra de dvre eller nedre extremiteterna.
Enligt en studie av éver 70 000 hushall, som initierats
av Christopher & Dana Reeve Foundation, lever nastan
1 av 50 manniskor med férlamning — 6ver 53 miljoner

manniskor. Det betyder att vi alla kdnner nagon som

lever med férlamning.

AKUT SLAPP MYELIT (AFM)

Akut slapp myelit ar ett sallsynt, nyligen upptickt neurologiskt tillstand som
paverkar den gra hjdrnsubstansen i ryggmargen som gor att kroppens muskler
och reflexer férsvagas. Centers for Disease Control and Prevention (CDC) bérjade
spara AFM 2014. Sedan dess har 730 bekraftade fall forekommit, ddar mer an
90 procent forekommer hos sma barn. Huvudsymtomen ar plotslig svaghet i armar
eller ben och férlust av muskelton och reflexer. Dessutom kan vissa manniskor
ocksa uppleva hangande 6gonlock, svarigheter att svalja, sluddrigt tal, domningar,
oférmaga att urinera och smarta i armar, ben, rygg eller nacke. Andningssvikt och
neurologiska symtom, sasom férandringar i kroppstemperaturen och sviangande
blodtryck kan vara livshotande.

Orsaken till akut slapp myelit férblir okand, men forskare vid CDC tror att virus
spelar en roll. | data, som samlades in fran och med 2014, rapporterade fler dn
90 % av patienterna en lindrig luftvagssjukdom eller feber innan de utvecklade
akut slapp myelit. De flesta fall utvecklades mellan augusti och oktober, vilket
korrelerar med den period varje ar ndr manga virus, inklusive enterovirus,
cirkulerar.

KALLOR

Centers for Disease Control and Prevention
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RESURSER FOR AKUT SLAPP MYELIT

Acute Flaccid Myelitis Association (AFMA, Samfundet for akut slapp myelit) ar
en ideell organisation, som skapats av fordldrar till barn med AFM. Den erbjuder
information, stéd, bidrag och opinionsbildning. https.//www.afmanow.org

Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA, Siegels forening for sdllsynta
neuroimmunsjukdomar) erbjuder information om AFM. https://wearesrna.org

ALS

Amyotrofisk lateralskleros (ALS), aven kallad Lou Gehrigs sjukdom efter New
York Yankees baseballspelare, som diagnostiserades med detta, ar en snabbt
progressiv neurologisk sjukdom som drabbar minst 16 000 amerikaner. Ca
5 000 nya fall intraffar varje ar.

ALStillhoren grupp sjukdomar som kallas motorneuronsjukdomar. Motorneuroner
ar nervceller i hjarnan, hjarnstammen och ryggmargen, som fungerar som
kontrollenheter och kommunikationslankar mellan nervsystemet och kroppens
frivilliga muskler. Forlusten av dessa celler gor att musklerna under deras
kontroll forsvagas och fortvinar, vilket leder till forlamning. Den genomsnittliga
livslangden efter en ALS-diagnos ar tre till fem ar, dven om vissa manniskor lever
mycket langre. Anvdndning av en matningstub och ventilator kan hjalpa till att
forlanga livet efter att svalj- och andningsmusklerna inte fungerar langre.

ALS-symtom kan vara att man ofta snubblar och faller; forlust av kontroll i
hdnder och armar; svarigheter att tala, svdlja och/eller andas; ihallande trotthet;
ryckningar; och kramp. ALS borjar vanligtvis i medelaldern. Av okédnd anledning
ar ALS 20 procent vanligare hos man dn hos kvinnor.

Eftersom ALS paverkar motorneuroner, forsamrar sjukdomen vanligtvis inte en
persons intellekt, personlighet eller intelligens. Det paverkar inte formagan att
se, lukta, smaka, hora eller kdnna beréring. Personer med ALS uppratthaller
vanligtvis kontroll dver dgonmusklerna och urinblasans och tarmens funktion.

Det finns inget kant botemedel mot ALS och det finns inte heller nagon behandling
for att forhindra eller vanda dess forlopp. Riluzole dr det enda FDA-godkanda
lakemedlet som visat sig forlanga Overlevnaden for personer med ALS med
i genomsnitt tre manader. Riluzol tros minimera skador pa motorneuroner pa
grund av frisdttning av neurotransmittorn glutamat. ALS-patienter har férhojda
nivaer av glutamat i viatskan som omger hjarnan och ryggmargen. Riluzole
kan ocksa forlanga tiden innan en person behdver ventilationsstod. Riluzole
reparerar inte den skada som redan skett pa motorneuroner, och personer som
tar ldkemedlet maste Overvakas for leverskador och andra mojliga biverkningar.
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GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

Ar 2011 godkdnde FDA NeuRx Diaphragm Pacing System (DPS, system for
diafragmastimulering) fér ALS-patienter som upplever andningsproblem.
Kliniska proévningar visade att DPS-neurostimulering hjdlpte ALS-patienter att leva
langre och sova battre dn med standardvard. www.synapsebiomedical.com (se
sid. 97-99 for mer information).

ALS-forskare har identifierat manga foreningar som verkar lovande for behandling
av sjukdomen. Flera lakemedel och cellbehandlingar testas for narvarande pa
patienter.

Det finns starka bevis for att trofiska faktorer, molekyler som vardar och skyddar
celler, kan radda déende neuroner i djurmodeller av ALS. Riktad leverans till en
sarbar cell kan vara till nytta, men arbetet pagar fortfarande.

Ett ldkemedel som kallas Arimoclomol, ursprungligen utvecklat for att behandla
diabeteskomplikationer, hammade progression av ALS i en musmodell av
sjukdomen. Arimoclomol tros forstarka molekyldara chaperon-proteiner, som
normalt finns i alla celler i kroppen; dessa celler kan skydda en motorisk nervcell
mot giftiga proteiner och reparera de som tros orsaka sjukdomar som ALS.
Arimoclomol verkar paskynda regenerering av tidigare skadade nerver hos djur.
Kliniska prévningar i tidig fas har visat att ldkemedlet ar sakert for manniskor; fler
tester pagar for dos och behandling.

Lakemedelscocktails: Musmodellstudier av ALS som gjorts pa senare tid har visat
dramatiska fordelar genom att anvanda en kombination av lakemedel, inklusive
Riluzole, nimodipin (en kalciumkanalblockerare som anvands i behandlingen av
akut stroke och migranhuvudvark) och minocyklin (ett antibiotikum som kan
blockera inflammation). Féreningarna, som ges tillsammans, verkar fordrdja
celldod, forhindra forlust av nervceller samt minska inflammation. Mer information
om ALS kliniska provningar finns pa www.clinicaltrials.gov.

Fysio- eller arbetsterapi och specialutrustning kan oka sjdlvstandigheten och
sdkerheten under hela ALS-forloppet. Latt aerobisk trdning, som promenader,
simning och motionscykling kan starka opaverkade muskler, férhindra forsamrad
kondition, forbattra hjart-/karlhdlsa och hjdlpa patienter att bekampa trotthet
och depression. Rorelseomfang- och stretchovningar kan bidra till att forhindra
smdrtsam spasticitet och kontrakturer (forkortning av muskler som begransar
ledrorelse). Enheter som ramper, skenor, ortoser, rullatorer och rullstolar kan
hjdlpa manniskor att spara energi och forbli rorliga, samtidigt som det blir lattare
att utfora dagliga aktiviteter.

Andningssvaghet: Personer med ALS I6per risk for lunginflammation
och lungemboli. Indikatorer pa forsamrad andningsstatus kan inkludera
andningssvarigheter - sdrskilt nar man ligger ned eller efter maltider, letargi,
dasighet, forvirring, angest, lattretlighet, aptitloshet, trotthet, morgonhuvudvark
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samt depression. Nar musklerna som hjalper till med andningen férsvagas, kan
anvandning av andningsstod (intermittent positiv tryckventilation, IPPV; eller icke-
invasiv ventilation, NIV eller BiPAP) anvandas for att underldtta andningen under
somnen. Nar musklerna inte langre kan uppratthalla syre- och koldioxidnivaer
kan dessa enheter kravas pa heltid.

Ett annat problem, som dr vanligt for manga manniskor med ALS, ar oférmagan
att hosta tillrackligt kraftfullt for att fa ut aven normala mangder slem. Det &r
viktigt att se till att vatskeintaget ar tillrackligt for att halla sekreten tunna. Vissa
personer tar en receptfri hostmedicin som innehaller guaifenesin, ett slemlésande
medel. En svag hosta kan géras mer effektiv genom quad-hosta (hjdlpa en hosta
genom att tillimpa en slags Heimlich-liknande mandéver da patienten hostar), fa
mer kraftfulla andetag med hjalp av en ambu-pase for att forbattra hostan, eller
med hjalp av en enhet som en "cofflator” eller "in- och exsufflator” (som levererar
djupa andetag genom en mask och sedan snabbt atergar till negativt tryck for att
simulera hosta).

Kraftig salivering: Aven om personer med ALS inte éverproducerar saliv, kan
deras sviljningsproblem skapa salivlackage, eller dverskott av salivi munnen och
dregling. Salivlackage kan hanteras genom modifiering av kosten, anvandning av
en sugmaskin samt lakemedel.

Muskelproblem: Spasticitet forekommer hos vissa personer med ALS. Det
orsakar en atstramning av musklerna och en férstyvning av armar, ben, rygg,
buk eller nacke. Det kan utlésas av en enkel beréring och kan vara smartsamt,
sarskilt om det satter igang muskelkramper, som &r vanligt vid ALS pa grund
av muskelsvaghet. Kramper kan vara mycket smartsamt men blir mindre svara
med tiden - forsvagade muskler kan inte spannas till kramp langre. Fascikulation
(muskelryckningar) ar ocksa vanligt. Aven om dessa inte dr smartsamma kan de
stora somnen.

Forlust av kommunikation: Medan oférmagan att tala inte ar livshotande eller
smdrtsamt, dr det en mycket frustrerande aspekt av ALS. Hjdlpmedel erbjuder
manga losningar som hjdlper personer att kommunicera dven nér sjukdomen
fortskrider. Enheternastracker sig fran enkla samtalsknappar och programmerbara
kommunikationskort till utrustning som forstorar en svag viskning till horbart tal.
Om en person kan rora i stort sett vilken kroppsdel som helst, finns det méjlighet
till kommunikation. Se sid. 201-206 for mer information om handsfree-kontroll
av markorer for kommunikation, underhallning och till och med arbete.

Forskningen ar lovande for ALS-behandlingar, bade ndr det galler Idkemedel,
celltransplantationer, genterapi och immunsystemmodulering. Teknik ger ocksa
potentiella fordelar. | de senaste forsoken med anvdndning av hjarnvagor, har
personer som har Locked-in-syndrom (LiS) pa grund av ALS lart sig att kommunicera
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GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

via en dator med endast sina tankar. Prévningar med BrainGate-systemet, som
implanterar en sensor i hjarnan for att éverfora hjarnsignaler, har till exempel
visat att nervsignaler som avser att réra en arm eller ben, kan "avkodas” av en
dator i realtid och anvandas for att driva externa enheter, inklusive robotarmar.
Prévningar pagar; se https://www.braingate.org.

Att leva med ALS dr utmanande men kan bli lattare om man
soker upp andra familjer som ocksa fatt denna diagnos. Besok
ALS-foreningen for att hitta lokala stodgrupper for patienter och vardare.
https://www.als.org/local-support/support-groups.

KALLOR

National Institute on Neurological Disorders and Stroke, ALS Association

ALS-RESURSER

ALS Association (ALSA) har nyheter, forskning, stod och resurser. Foreningen
erbjuder ett nationellt natverk av stédgrupper, kliniker och specialsjukhus. Sedan
2014 har ALSA finansierat 6ver 137 miljoner dollar i forskning for att identifiera
orsaken till och ett botemedel mot ALS. https://www.als.org

ALS Therapy Development Institute ar ett ideellt bioteknikforetag, som arbetar
for att upptacka behandlingar. https://www.als.net

Project ALS fokuserar pa forskning inom ALS. https://projectals.org

Team Gleason tillhandahaller dventyr, teknik, utrustning och vardtjanster till
personer som lever med ALS. https://teamgleason.org

ARTERIOVENOSA MISSBILDNINGAR

Arteriovendsa missbildningar (AVM) ar defekter i cirkulationssystemet. Man tror
att de uppstar under fosterutvecklingen eller strax efter fodseln. De onormala
hoptvinnade artarerna och venerna stor livscykeln som normalt skulle transportera
bort syrgasmattat blod i artdrerna fran hjartat till kroppens celler och returnera
syrefattigt blod genom venerna till lungorna och hjartat. En AVM forbinder artarer
och vener direkt och minskar darmed syret till nervsystemets vdvnad och o6kar
risken for blodning.

Arteriovendsa missbildningar kan bildas overallt dar artarer och vener finns. De
forekommer oftast utan symtom. Arteriovendsa missbildningar, som bildas i
hjarnan eller ryggmargen, kan dock vara speciellt problematiska. Aven vid avsaknad
av blodning eller betydande syreforlust kan stora arteriovendsa misshildningar
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skada hjarnan eller ryggmargen genom sin ndrvaro. De kan variera i storlek fran
en brakdel av en tum till mer @n 2,5 tum i diameter. Ju storre lesionen dr, desto
storre tryck forekommer pa omgivande hjdrn- eller ryggmargsstrukturer.

Arteriovendsa missbildningar i hjdrnan eller ryggmargen (neurologiska
arteriovendsa missbildningar) drabbar ca 30 000 amerikaner. De férekommer
hos man och kvinnor fran alla etniska bakgrunder i ungefar lika hog grad.

Vanliga symtom pa arteriovends missbildning dr kramper och huvudvark.
Andra neurologiska symtom kan vara muskelsvaghet eller forlamning i en del
av kroppen eller bristande koordination (ataxi). Arteriovendsa missbildningar
kan ocksa orsaka smarta eller stérningar i syn eller tal. Mental forvirring eller
hallucination ar ocksa majlig. Det finns bevis for att arteriovendsa missbildningar
ocksa kan orsaka subtila inldrnings- eller beteendestdrningar under barndomen.

Diagnos av arteriovendsa misshildningar sker antingen genom datortomografi
(DT) eller magnetisk resonanstomografi (MR). Angiografi ar ett korrekt satt att
fa reda pa missbildningens exakta plats. En tunn slang fors in i en benartar, fors
vidare mot hjdrnan och injiceras sedan med ett firgimne. Skanningen avslojar
den hoptvinnade arteriovendsa missbildningen.

Arteriovendsa missbildningar kan utsdtta venerna for stort tryck eftersom det inte
finns nagra kapillarer for att bromsa blodflédet. Med tiden kan den arteriovendsa
missbildningen brista och orsaka blédning. Aven om risken fér blédning &r liten,
okar risken over tiden. Behandling rekommenderas vanligtvis.

Behandling: Framsteg inom teknik har gjort kirurgisk behandling av de flesta fall
av arteriovends missbildning saker och effektiv. Med kirurgi inuti skallen kan man
forsoka skdra ut eller branna bort den arteriovendsa missbildningen med laser.
Ett annat alternativ for mindre arteriovendsa missbildningar ar stereotaktisk
stralkirurgi, som fokuserar stralning pa blodkarl med arteriovenés misshildning
for att langsamt utplana dem. Det kan ta mellan ett och tre ar att avldgsna
arteriovendsa misshildningar.

Ett tredje behandlingsalternativ ar endovaskuldr embolisering, som liknar ett
angiogram. En kateter fors in i en benartdr och gangas genom kroppen mot de
drabbade artdrerna. En limliknande substans injiceras for att blockera viktiga
blodkarl som leder till den arteriovendsa misshildningen, vilket minskar dess
storlek sa att stralkirurgi eller konventionell kirurgi kan behandla den.

Kirurgi ar ett beslut som maste fattas med full forstaelse av riskerna. Om
arteriovendsa missbildningar inte behandlas, kan detta leda till allvarlig
neurologisk nedsdttning eller dédsfall. Kirurgi pa centrala nervsystemet har dock
ocksa kanda risker; kirurgi pa arteriovendsa missbildningar ar invasiv och kan
vara ganska komplicerad.
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GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Mayo Clinic, National
Organization for Rare Disorders

RESURSER FOR ARTERIOVENOSA MISSBILDNINGAR

Mayo Clinic erbjuder manga olika utbildningsmaterial om arteriovends
missbildning och ger behandling pa tre kliniker. https://www.mayoclinic.org, sék
efter "arteriovenous malformation” (arteriovends missbildning).

National Institute of Neurological Disorders and stroke (NINDS, Nationella
institutet for neurologiska sjukdomar och stroke) erbjuder kliniska detaljer
och resurser angaende arteriovends missbildning. https://www.ninds.nih.gov/
health-information/disorders/arteriovenous-malformations-avms

National Organization for Rare Disorders (NORD, Nationella organisationen
for sallsynta sjukdomar) inkluderar arteriovendsa missbildningar i sitt material.
https://rarediseases.orqg

PLEXUS BRACHIALIS-SKADA

Plexus brachialis-skador orsakas av éverdriven utstrackning, upprivning, eller
annat trauma pa ett natverk av nerver som sitter mellan ryggraden och axeln,
armen och handen. Symtom kan inkludera en kraftlos eller férlamad arm och
forlust av muskelkontroll eller kdnsel i armen, handen eller handleden. Kronisk
smadrta dr ofta ett problem. Skador uppstar ofta pa grund av fordonskrascher,
sport- och rekreationsolyckor, skottskador eller operationer. Den har typen av
skador kan ocksa intraffa under fodseln om ett barns axlar paverkas, vilket gor
att plexus brachialis-nerver stracks ut eller rivs upp.

Vissa plexus brachialis-skador kan ldka utan behandling, manga barn forbattras
eller aterhamtar sig vid tre till fyra manaders alder. Behandling for dessa skador
inkluderar yrkes- eller sjukgymnastik och i vissa fall kirurgi. For avulsion (revor)
och bristningsskador finns det ingen mdjlighet till aterhdmtning om inte
kirurgisk reparation utfors i tid. For neurom- (arrbildning) och neuropraxiskador
(utstrackning) ar mojligheten till aterhamtning hoppingivande. De flesta
manniskor med neuropraxiskador aterhdamtar sig.

KALLOR

United Brachial Plexus Network, National Institute of Neurological Disorders and
Stroke
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PLEXUS BRACHIALIS-RESURSER

United Brachial Plexus Network (Forenade Plexus brachialis-natverket) ger
stod relaterat till brachial plexus-skador. https://ubpn.org

HJARNSKADA

Hjarnan ar kontrollcentret for alla kroppens funktioner, inklusive medvetna
aktiviteter (promenader, prata) och omedvetna (andning, matsmaltning). Hjarnan
kontrollerar ocksa tankar, forstaelse, tal och kanslor. Skada pa hjarnan, oavsett
om det dr resultatet av allvarligt trauma mot skallen eller en sluten skada, dar
det inte finns nagon fraktur eller penetration, kan stéra nagra eller alla dessa
funktioner.

Varje ar drabbas miljontals manniskor av traumatiska hjarnskador (TBI) i
trafikolyckor, fall, valdshandlingar (inklusive sjalvmord) och idrottsskador. Aven
om denna skada forekommer i alla populationer, ar etnisk tillhérighet och etniska
minoriteter, militarer och veteraner, och 6verlevande av vald i hemmet mer
bendgna att paverkas. Man star infor en hogre grad av traumatiska hjarnskador
an kvinnor, och fler dldre vuxna dér av denna skada dn nagon annan aldersgrupp.
Alkohol ar forknippat med upp till hélften av alla hjarnskador, antingen hos den
person som orsakar skadan eller hos den skadade personen.

Personer med ryggmargsskada har ofta atféljande hjarnskada; detta galler sarskilt
for skador i 6vre halsryggen, som ligger nara hjarnan.

Innesluten i skallens benram, dr hjarnan ett geléartat material som flyter i cere-
brospinalvatska, som fungerar som en stotdampare vid snabba huvudroérelser.
Skada pa hjarnan kan orsakas av en fraktur eller penetration av skallen (sasom
en bilolycka, ett fall eller

- FUNKTIONER| FUNKTIONER
en skottskada), gn SJlf'k VANSTER HJARNHALVA HOGER HJARNHALVA
domsprocess  (inklusive

. . . Kontrollerar Kontrollerar kroppens
neurotoxiner, infektion, kroppens hogra sida vénstra sida
tumorer eller metabol-  ggerfirgigheter 3D-former
iska avvikelser), eller en Musik-/

o Matematiska/ ' konstmedvetenhet

sluten huvudskada sasom  vetenskapliga ' -

. ardi ntuition
hjarnskakning.  Skallens ferdigheter
yttre yta ar slat, men den Skriftsprak Kreativitet
inre ytan dr ojamn - detta Talat sprak Fantasi
ar orsaken till betydande Objektivitet Subjektivitet
skador vid slutna huvud- Analys Synestesi
skador, eftersom hjarnvav- Logik Kanslor

naden studsar dver ojamna Resonemang Ansiktsigenknning
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benstrukturer inuti skallen. Med trauma kan hjarnskador uppsta vid tidpunkten
for stoten eller kan utvecklas senare pa grund av svullnad (hjarnédem) och blod-
ning i hjarnan (intracerebral blddning) eller blddning runt hjarnan (epidural eller
subdural blédning).

Vid en lindrigare skada kan en person kortvarigt forlora medvetandet och
uppleva en minskad medvetenhet om sin omgivning. En allvarlig hjarnskada kan
orsaka storningar i medvetandet som avsevart, och ibland permanent, férsamrar
reaktionsformagan. Koma uppstar nar en person inte kan vackas och 6gonen forblir
slutna. Ett vegetativt tillstand, dven kallat icke-responsivt vakenhetssyndrom,
kdnnetecknas av fullstindig medvetsloshet med perioder av vakenhet och sémn,
ochvisst 6ppnande av dgonen. Ett minimalt medvetandetillstand bestar av perioder
med vakenhet och viss formaga att svara pa stimuli, sasom smarta eller enkla
kommandon. Det dr mojligt att aterhdamta sig fran alla stérningar i medvetandet,
aven om framstegstakten kommer att bero pa skadans svarighetsgrad.

En sluten huvudskada, sasom hjarnskakning, kontusion eller hematom, kan uppsta
utan att lamna uppenbara yttre tecken. Det dr vanligare, och ofta mer skadligt, dan
en penetrerande huvudskada, som orsakar omfattande neurologisk nedsattning,
inklusive partiell till fullstindig férlamning; kognitiva, beteendemdssiga och
minnesproblem; samt ihallande vegetativt tillstand.

Skadad hjdarnvdvnad kan aterhdmta sig med tiden. Ndar hjdrnvavnad dr
dod eller forstord finns det dock inga bevis for att nya hjarnceller bildas.
Aterhdmtningsprocessen fortsitter vanligtvis dven utan nya celler, méjligen
eftersom andra delar av hjarnan tar 6ver den forstérda vavnadens funktion.

Hjarnskada kan ha allvarliga och livslanga effekter pa fysisk och mental funktion,
inklusive medvetsloshet, forvrangt minne och/eller forandrad personlighet, och
partiell eller fullstandig férlamning. Vanliga beteendeproblem inkluderar verbal
och fysisk aggression, agitation, inldarningssvarigheter, dalig sjalvkdannedom,
forandrad sexuell funktion, impulsivitet och social disinhibition. Sociala
konsekvenseravlindrig, mattlig och svartraumatisk hjarnskadaarmanga, inklusive
hogre risk for sjalvmord, skilsmassa, kronisk arbetsléshet och substansmissbruk.
Det finns ocksa ett betydande ekonomiskt pris: Den arliga kostnaden for akut
vard och rehabilitering i USA for nya fall av traumatiska hjarnskador ar mer &n
40,6 miljarder dollar. Uppskattningar av den genomsnittliga vardkostnaden under
livstiden for en person med svar traumatisk hjarnskada kan dverstiga 2 miljoner
dollar.

Rehabiliteringsprocessen borjar omedelbart efter skadan och ar utformad
efter individuella behov. Kognitiva dvningar for att forbattra uppmarksamhet,
minne och fardigheter i verkstéllande funktion dr en nyckelkomponent i alla
program. Nar minnet borjar atervanda okar ofta aterhamtningsgraden. Pagaende
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utmaningar kan vara rorelse, minne, uppmarksamhet, komplext tankande, tal och
sprak, samt beteendeférandringar. Overlevande kidmpar ofta med depression,
angest, forlust av sjalvkansla, forandrad personlighet, och i vissa fall en brist
pa sjalvkannedom om sina nedséattningar. Psykoterapi kan behandla depression
och forlust av sjdlvkansla. Likemedel for beteendestérningar i samband med
traumatisk hjarnskada kan ocksa ordineras. Vissa av dessa lakemedel har
betydande biverkningar hos personer med traumatisk hjarnskada och anvands
endast under tvingande omstandigheter.

Individualiserad behandling anvdnds for att hantera personlighets- och
beteendeférandringar som orsakas av traumatisk hjdarnskada och for
att aterfa sociala fardigheter. Yrkesutbildning dr ocksa vanligt i manga
rehabiliteringsprogram. Enligt ett konsensusuttalande om hjarnskada fran
National Institutes of Health, bor personer med traumatisk hjarnskada och deras
familjer spela en avgorande roll vid planeringen och utformningen av deras
individuella rehabiliteringsprogram.

Forskning om traumatisk hjarnskada

Hjarnskador varierar mycket beroende pa skadans omrade. Ett slag mot
hippocampus orsakar minnesforlust. En skada pa hjarnstammen liknar en skada
pa halsryggen. Skada pa de basala ganglierna paverkar rorelse, och skador pa
frontalloben kan leda till beteendeférandringar. Skador pa vissa delar av cortex
paverkar tal och forstaelse. Varje symtom kan krdva specialiserad vard och
behandling.

Liksom ryggmargsskada och stroke, involverar traumatisk hjarnskada manga
fysiologiska processer, inklusive skada pa nervceller (axoner), kontusioner
(blamarken), hematom (blodproppar) samt svullnad. En kaskad av allt allvarligare
sekunddra skador kan intraffa i dagar och till och med veckor efter det forsta
traumat. Viktiga omraden i nuvarande forskning om traumatisk hjarnskada
inkluderar att studera enstaka kontra repetitiva huvudskador och utveckla
behandlingar som stoder hjarnans férmaga att reparera sig efter skada. Forskare
undersoker ocksa potentiella ldkemedel och interventioner, som kan stora eller
forminska sekunddra biokemiska reaktioner som orsakar mer skada. Flera
kliniska prévningar har testat effekten av akut hypotermi (kyla) efter hjarntrauma.

Forbattring av diagnos och beddmning av hjarnskador dr en annan
forskningsprioritering. Mer dn halften av patienterna med svar traumatisk
hjarnskada aterfar tidigare funktion eller har endast mattlig funktionsnedsattning:
Resultaten forbattras genom omedelbar medicinsk vard, inklusive kirurgi som kan
lindra trycket i skallen eller reparera frakturer och begransa sekundara skador.
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KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Brain Injury Resource
Center, Centers for Disease Control and Prevention, Merck Manual, Model Systems
Knowledge Translation Center.

RESURSER FOR HJARNSKADOR

Brain Injury Association of America (BIAA, Amerikanska samfundet for
hjarnskador) har resurser om att leva med hjarnskada, behandling, rehabilitering,
forskning, forebyggande, osv. De har ocksa organisationer i nastan alla
amerikanska stater. https://www.biausa.org

Traumatic Brain Injury Center of Excellence (TBICoE, Kompetenscentrum for
traumatiska hjdrnskador) hjdlper aktiv militar, deras anhdriga och veteraner
med traumatisk hjdrnskada. https.//health.mil/Military-Health-Topics/Centers-
of-Excellence/Traumatic-Brain-Injury-Center-of-Excellence

Traumatic Brain Injury (TBI) Model Systems of Care (Modellsystem for
omsorg vid traumatisk hjarnskada) ar speciella kliniker for huvudskador som
far federala anslag for att utveckla och visa sakkunskap vid traumatisk hjarnskada.
Centren skapar och sprider ny kunskap om férlopp, behandling och utfall av
dessa typer av skador, och pavisar fordelarna med ett samordnat vardsystem.
https.//msktc.org/thi/model-system-centers

University of Alabama - Birmingham, AL

Craig Hospital - Englewood, CO

Shepherd Center - Atlanta, GA

Indiana University School of Medicine/Rehabilitation Hospital of Indiana -
Indianapolis, IN

Spaulding Rehabilitation Hospital - Boston, MA

Wayne State University, School of Medicine - Detroit, Mis

Mayo Clinic - Rochester, MN

Kessler Foundation - West Orange, NJ

Icahn School of Medicine at Mount Sinai - NY, NY

Rusk Rehabilitation, New York University School of Medicine - NY, NY
Ohio State University - Columbus, OH

Moss Rehabilitation Research Institute - Elkins Park, PA

TIRR Memorial Hermann - Houston, TX

Baylor Scott & White - Dallas, TX

Virginia Commonwealth University - Richmond, VA

University of Washington - Seattle, WA
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CEREBRAL PARES

Cerebral pares (CP) hanvisar till en grupp tillstand som paverkar kontrollen
av rorelse och hallning. CP-sjukdomar orsakas inte av problem i muskler eller
nerver. Istdllet orsakar felaktig utveckling eller skador pa omraden i hjarnan
otillracklig kontroll av rorelse och hallning. Symtomen varierar fran lindriga till
svara, inklusive former av forlamning.

Cerebral pares orsakar inte alltid svar funktionsnedsattning. Aven om ett barn
med svar CP kanske inte kan ga och kan krava omfattande vard, kan ett barn med
lindrig cerebral pares endast vara nagot ur balans och behdver ingen sarskild hjalp.
CP ar inte smittsamt, och oftast drvs det inte heller. Med behandling forbattrar de
flesta barn sin férmaga avsevart. Aven om symtomen kan fordndras over tiden ar
cerebral pares per definition inte progressiv. Om funktionsnedsattningen okar, ar
det oftast pa grund av en sjukdom eller annat tillstand an CP.

Barn med cerebral pares behover ofta behandling for intellektuella och
inlarningssvarigheter, kramper och syn-, horsel- och talsvarigheter. Cerebral
pares diagnostiseras vanligtvis inte forrdn ett barn ar ca tva till tre ar gammalt.
Det paverkar ca 1,5 till fler dn fyra barn av 1 000 Over tre ar. Globalt har éver
17 miljoner manniskor cerebral pares. Det finns tre huvudtyper:

Spastisk cerebral pares: Ca 70 till 80 procent av de drabbade har spastisk
cerebral pares, dar musklerna ar styva, vilket gor det svart att réra sig. Nar bada
benen paverkas (spastisk diplegi) kan ett barn ha svart att ga eftersom spanda
muskler i héfterna och benen gor att benen viker sig inat vid kndna. | andra fall
paverkas endast en sida av kroppen (spastisk hemiplegi), ofta dar armen ar mer
paverkad dn benet. Mest allvarlig ar spastisk kvadriplegi, dar alla fyra lemmar och
balen paverkas, ofta tillsammans med musklerna i munnen och tungan.

Dyskinetisk (atetoid) cerebral pares: Ca 10 till 20 procent av personer med CP
har den dyskinetiska formen, som paverkar hela kroppen. Detta kdnnetecknas av
fluktuationer i muskeltonen fran for spand till for 16s; dyskinetisk CP forknippas
ibland med okontrollerade rérelser (langsamma och vridande eller snabba och
ryckiga). Barn har ofta svart att ldra sig att kontrollera sina kroppar tillrackligt bra
for att sitta och ga. Eftersom musklerna i ansiktet och tungan kan paverkas, kan
det vara svart att svalja och tala.

Ataxisk cerebral pares: Ca fem till 10 procent av personer med CP har den
ataxiska formen, som paverkar balans och koordination. De kanske gar ostadigt
och har svart med rorelser som kraver koordination, som att skriva.

| USA fick ca 10 till 20 procent av barn som har CP sjukdomen efter fodseln,
som resultat av en hjdrnskada under de férsta manaderna eller aren av livet;
hjarninfektioner, sdasom bakteriell meningit eller viral encefalit; eller huvudskada.
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Cerebral pares som ar narvarande vid fodseln detekteras eventuellt inte pa flera
manader. | de flesta fall ar orsaken till medfodd cerebral pares okdnd. Forskare har
identifierat nagra specifika handelser under graviditeten eller runt fodelsetiden,
som kan skada motoriska centra i en hjarna som ar under utveckling. Fram till
nyligen trodde lakare att syrebrist under forlossningen var den framsta orsaken
till cerebral pares. Studier visar att detta endast orsakar ca 10 procent av fallen.

Hyperbariskt syre fortsitter att utforskas for behandling av CP, stroke eller
hjarnskada. Vissa kliniker och tillverkare framjar dess anvandning for CP, men
det finns ingen konsensus om att detta ar effektivt.

Ett barn med CP borjar vanligtvis med sjukgymnastik for att oka motoriska
fardigheter (sitta och ga), forbattra muskelstyrkan och bidra till att férhindra
kontrakturer (forkortning av muskler som begransar ledrorelse). Ibland
anvands skenor eller gips for att forbattra funktionen i handerna eller benen.
Om kontrakturerna dr svara, kan kirurgi rekommenderas att férlinga drabbade
muskler.

En nyare teknik, som kallas Cl-terapi, ar en typ av sjukgymnastik som framgangsrikt
anvands for vuxna personer som éverlevt stroke, med en svag arm pa ena sidan
av kroppen. Behandlingen gar ut pa att den starkare armen gipsas, vilket tvingar
den svagare armen att utfora aktiviteter. | en randomiserad, kontrollerad studie av
barn med cerebral pares, gick en grupp barn igenom konventionell sjukgymnastik
och en annan grupp gick igenom Cl-terapi 21 dagar i foljd. Forskare sokte
efter bevis pa forbattring i funktionen av den rorelsehindrade armen, huruvida
forbattringen varade efter att behandlingen avslutats , och om den férknippades
med betydande fordelar i andra omraden, sasom kontroll av balen, rorlighet,
kommunikation och sjalvhjalp-fardigheter. Barn som fick Cl-terapi évertraffade
barnen som fick konventionell sjukgymnastik pa alla omraden, och sex manader
senare hade de fortfarande battre kontroll 6ver armen.

Forskare utvecklar nya satt att rikta in sig pa och stdrka spastiska muskler. Med
funktionell elektrisk stimulering (FES), kan man exempelvis med hjdlp av en
fjarrkontroll féra in en mikroskopisk, tradlds enhet i specifika muskler eller nerver.
Denna teknik har anvénts for att aktivera och stiarka musklerna i handen, axeln
och fotleden hos personer med cerebral pares, liksom hos personer som Overlevt
stroke. Mer information om FES finns pa sid. 130-131.

Lakemedel kan lindra spasticitet eller minska onormal rorelse. | vissa fall
implanteras en liten pump under huden for att kontinuerligt leverera ett anti-
spasmodiskt lakemedel, sasom baclofen. Botox-injektioner har enligt rapporter
fungerat val for att lugna vissa muskler. For yngre barn med spasticitet som
paverkar bada benen, kan dorsal rhizotomi permanent minska spasticiteten och
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forbattra formagan att sitta, sta och ga. Vid denna procedur skar lakare av nagra
av de nervtradar som bidrar till spasticiteten.

Ndr ett barn med CP blir dldre, kommer behandling och andra stodtjanster att
fordndras. Sjukgymnastik kompletteras med yrkesutbildning, fritidsprogram samt
specialundervisning vid behov. Radgivning for kdnslomassiga och psykologiska
utmaningar som angest och depression ar viktigt under tonaren.

KALLOR

United Cerebral Palsy, March of Dimes, Centers for Disease Control and
Prevention, National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Cerebral
Palsy Foundation.

RESURSER FOR CEREBRAL PARES

Cerebral pares Foundation finansierar forskning for att upptiacka orsaken,
bota och ta hand om personer med CP och relaterade utvecklingsstdrningar.
https://www.yourcpf.org

March of Dimes Birth Defects Foundation (Stiftelse fér medfédda
missbildningar) har tillgang till resurser och kontakter for att behandla
fosterskador, dodlighet hos spadbarn, lag fodelsevikt samt brist pa modravard.
https://www.marchofdimes.org

United Cerebral Palsy (UCP) erbjuder resurser om CP-halsa och vdlbefinnande,
samt livsstil, utbildning och stédgruppresurser. UCP framjar fullstandig
inkludering for personer med funktionsnedsattning. Tva tredjedelar av de som far
hjalp av UCP har andra funktionsnedsattningar an cerebral pares. https://ucp.org

FRIEDREICHS ATAXI

Friedreichs ataxi (FA) ar en arftlig sjukdom som orsakar progressiv skada pa
nervsystemet. Det kan leda till muskelsvaghet, talsvarigheter eller hjartsjukdom.
Det forsta symtomet ar vanligtvis svarigheter att ga. Detta forvarras gradvis och
kan sprida sig till armarna och buken. Forlust av kdnsel i extremiteterna kan
sprida sig till andra delar av kroppen. Andra funktioner inkluderar forlust av
senreflexer, sarskilt i knan och vrister. De flesta manniskor med Friedreichs ataxi
utvecklar skolios (en bojning av ryggraden at ena sidan), som kan krava kirurgiskt
ingrepp.

Andra symtom kan vara brostsmarta, andfaddhet och hjartklappning. Dessa
symtom dr resultatet av olika former av hjartsjukdom som ofta atféljer Friedreichs
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ataxi, sasom hypertrofisk kardiomyopati (forstoring av hjartat), myokardiell fibros
(bildning av fiberliknande material i musklerna i hjdrtat) och hjartsvikt.

Friedreichs ataxi ar uppkallad efter lakaren Nicholas Friedreich, som forst beskrev
tillstandet pa 1860-talet. "Ataxi” refererar till koordinationsproblem och ostadighet
och forekommer vid manga sjukdomar och tillstand. Friedreichs ataxi kdnnetecknas
av degeneration av nervvdvnad i ryggmargen och av nerverna som kontrollerar
arm- och benrorelse. Ryggmargen blir tunnare och nervcellerna forlorar en del av
sin myelinisolering, som hjalper dem att 6verféra impulser.

Friedreichs ataxi ar sallsynt. Det paverkar ca 1 av 50 000 personer i USA. Man och
kvinnor paverkas lika mycket. Symtomen borjar vanligtvis mellan fem och femton
ars alder, men kan upptrada sa tidigt som arton manader eller sa sent som vid
trettio ars alder.

Det finns for ndrvarande inget botemedel mot Friedreichs ataxi, men dess
forsta behandling godkdndes av FDA 2023: Skyclarys, som tillverkas av Reata
Pharmaceuticals, ar ett oralt lakemedel, som tas en gang om dagen och ar
avsett att oka neurologisk funktion och sakta ned sjukdomsprogressionen. Vissa
symtom och medféljande komplikationer av Friedreichs ataxi, inklusive skolios,
hjartsjukdom och diabetes, kan behandlas separat med kirurgi eller lakemedel.
Sjukgymnastik kan ocksa bidra till att forlanga anvandningen av armar och ben,
medan tal och spraktraning kan hjalpa till att hantera problem med att svdlja och
tala.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Organization
for Rare Disorders, Friedreich’s Ataxia Research Alliance, Muscular Dystrophy
Association

RESURSER FOR FRIEDREICHS ATAXI

Friedreich’s Ataxia Research Alliance (FARA, Forskningsallians for Friedrichs
ataxi) ger information om Friedreichs ataxi och relaterade ataxier, inklusive aktuell
forskning, saval som information for forskare, patienter, familjer och vardgivare.
FARA erbjuder ocksa stdd och information till de som nyligen diagnostiserats.
https.//www.curefa.org

Muscular Dystrophy Association (MDA, Muskeldystrofisamfundet) erbjuder
nyheter och information om neuromuskuldra sjukdomar, inklusive ataxier.
https.//www.mda.org
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National Ataxia Foundation (NAF, Nationella ataxistiftelsen) stoder forskning
om arftlig ataxi, med manga anslutna filialer och stédgrupper i USA och Kanada.
https://www.ataxia.org

National Organization for Rare Disorders (NORD, Nationella organisationen
for sdllsynta sjukdomar) ar engagerad i identifiering och behandling av fler
an 6 000 sallsynta sjukdomar, inklusive Friedreichs ataxi, genom utbildning,
opinionshildning, forskning och service. https.//rarediseases.org

GUILLAIN-BARRES SYNDROM

Guillain-Barrés (ghee-yan bah-rays) syndrom dr en sjukdom dar kroppens
immunforsvar angriper en del av det perifera nervsystemet. De forsta symtomen
inkluderar varierande grader av svaghet eller stickningar i benen, och sprider
sig ofta till armarna och éverkroppen; dessa kan 6ka i intensitet tills en person
ar helt forlamad. Manga manniskor behéver intensivvard under det tidiga
sjukdomsforloppet, sarskilt om en ventilator behovs.

Guillain-Barrés syndrom dr sallsynt. Det intraffar vanligtvis nagra dagar eller veckor
efter att en person har haft symtom pa en luftvdgsinfektion eller maginfluensa.
Aven om den vanligaste relaterade infektionen ar bakteriell, har 60 procent av
fallen inte nagon kdand orsak. Vissa fall kan utlésas av influensaviruset eller av
en immunreaktion mot influensaviruset. | mycket séllsynta fall kan kirurgi eller
vaccinationer utlosa detta. Sjukdomen kan utvecklas under loppet av timmar eller
dagar, eller ta tre till fyra veckor. Det ar inte kdnt varfor Guillain-Barré drabbar vissa
personer och inte andra. De flesta aterhdamtar sig fran dven de allvarligaste fallen
av Guillain-Barré, aven om vissa fortsatter att ha viss svaghet. Det finns inget kdnt
botemedel mot detta syndrom, men behandlingar kan minska svarighetsgraden
och paskynda aterhamtningen. Det finns flera satt att behandla komplikationerna.
Plasmaferes (dven kallat plasmautbyte) avldgsnar autoantikroppar mekaniskt
fran blodomloppet. Behandling med en hég dos immunoglobulin anvands ocksa
for att starka immunforsvaret. Forskare hoppas kunna forsta immunsystemets
funktion for att identifiera vilka celler som &r ansvariga for att utféra attacken pa
nervsystemet.

Aktuell forskning tyder pa att Guillain-Barrés syndrom (GBS), en ovanlig sjukdom
i nervsystemet, dr starkt forknippad med zika, men endast en liten andel av
personer som nyligen har haft en zika-virusinfektion far Guillain-Barrés syndrom.

KALLA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke
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RESURSER FOR GUILLAIN-BARRES SYNDROM

GBS/CIDP Foundation International erbjuder information om Guillain-
Barré och  kronisk inflammatorisk  demyeliniserande  polyneuropati.
https://www.gbs-cidp.org

LEUKODYSTROFIER

Leukodystrofier dr progressiva, arftliga
sjukdomar som paverkar hjirnan, =~ NICKNOLTE SUSAN SARANDON

ryggmdrgen och  perifera nerver. LORENZO!S OIL
d F

Specifika  leukodystrofier inkluderar
metakromatisk leukodystrofi, Krabbes

sjukdom, adrenoleukodystrofi,
Canavans sjukdom, Alexanders
sjukdom, Zellwegers syndrom,
Refsums sjukdom och cerebrotendinds
xantomatos. Pelizaeus-Merzbachers

sjukdom kan ocksa leda till férlamning.

Adrenoleukodystrofi  (ALD) drabbade
den unga pojken Lorenzo Odone, vars
historia berdttas i filmen "Lorenzo’s Qil”
fran 1992. Vid denna sjukdom forsvinner
fettbeldaggningen  (myelinskidan) pa |
nervtradar i hjarnan, och binjurarna
degenereras, vilket leder till progressiv, neurologisk funktionsnedsattning. (Se
https://adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone fér mer
information.)

RESURSER FOR LEUKODYSTROFI

United Leukodystrophy Foundation (ULF) samlar in pengar, erbjuder resurser
och klinisk information om leukodystrofier. https://ulf.org

BORRELIA

Borrelia, dven kallad Lyme disease, ar en bakteriell infektion (borrelia burgdorferi)
som overfors till manniskor genom bett av vissa svartbenta fastingar, dven om
farre dn 50 procent av alla patienter med borrelia minns att de fick ett fastingbett.
Typiska symtom ar feber, huvudvark och trétthet. Borrelia, som kan leda till
neurologiska symtom, inklusive forlust av funktion i armar och ben, ar ofta
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feldiagnostiserad som amyotrofisk lateralskleros
eller multipel skleros. Enligt vissa borrelia-
experter misslyckas standardiserade, diagnostiska
metoder med att upptdcka upp till 40 procent av
fallen i de tidiga stadierna av infektion. De flesta
fall av borrelia kan framgangsrikt behandlast
med antibiotika under flera veckor. Medan vissa
personer med langvarig Borrelia tar antibiotika
under en langre tid, anser de flesta ldkare inte att
; / Borrelia dr en kronisk infektion. Enligt publicerad
Borrelia burgdorferi medicinsk litteratur visar manga patienter, som

diagnostiserats med kronisk borrelia, inga tecken
pa tidigare infektion. Endast 37 procent av patienterna pa ett remisscenter hade
nuvarande eller tidigare infektion med B. burgdorferi som forklaring till deras
symtom. Det finns rapporter om att hyperbariskt syre och bigift har varit effektiva
for vissa vid behandling av symtom pa sjukdomen. National Institute of Allergy
and Infectious Diseases (Nationella institutet for allergi och infektionssjukdomar)
finansierar for narvarande forskning for att battre forsta de langsiktiga effekterna
av sjukdomen.

BORRELIA-RESURSER

American Lyme Disease Foundation (Amerikanska borreliastiftelsen) har
resurser och information om behandling. https://aldf.com

International Lyme and Associated Diseases Society (Internationella
samfundet for borrelia och associerade sjukdomar) har utbildningsmaterial.
https://www.ilads.org

Lyme Disease Association (Borreliaféreningen) har information och
remisstjdnster. https.//lymediseaseassociation.org

MULTIPEL SKLEROS

Multipel skleros (MS) ar en kronisk och ofta invalidiserande sjukdom i centrala
nervsystemet. En studie, som finansieras av National MS Society, har bekréftat att
nastan en miljon manniskor lever med MS i USA. Symtomen kan vara episodiska
och lindriga, sasom domningar i en arm eller ett ben, eller svara, inklusive
forlamning, kognitiv forlust eller synforlust. MS innebar minskad nervfunktion i
samband med arrbildning pa myelin, som tacker nervceller. Upprepade episoder
av inflammation forstér myelin och lamnar flera omraden av drrvavnad (skleros)
langs nervhinnan. Detta leder till langsammare dverféring eller blockering av
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nervimpulser i detta omrade. Multipel skleros fortskrider ofta med episoder (som
kallas "exacerbationer” eller "skov") som varar i dagar, veckor eller manader. Skov
kan férandras med perioder av minskade eller inga symtom (remission). Aterfall
ar vanligt.

Symtom pa MS inkluderar svaghet, tremor, eller férlamning av en eller flera
extremiteter; spasticitet (okontrollerbara spasmer); rorelseproblem; domningar;
stickningar; smarta; synforlust; forlust av koordination och balans; inkontinens;
forlust av minne eller omdome; och, oftast, trotthet.

Trotthet, som forekommer hos ca 80 procent av personer med MS, kan
avsevart stora en persons formaga att arbeta och fungera. Detta kan vara det
mest framtradande symtomet hos en person som annars paverkas minimalt av
sjukdomen. MS-relaterad trotthet upptrader i allmanhet dagligen och tenderar att
forvarras allteftersom dagen fortskrider. Det tenderar att férvdrras av varme och
fuktighet. MS-relaterad trotthet verkar inte ha nagot samband med depression
eller graden av fysisk funktionsnedsattning.

Multipel skleros varierar kraftigt mellan olika personer och beroende pa
svarighetsgraden och sjukdomsférloppet. Skowvis forlopande sjukdomsférlopp,
den vanligaste formen av MS, kdnnetecknas av partiell eller total aterhamtning
efter anfall. Cirka 75 procent av personer med MS borjar med ett skowvis
forlopande sjukdomsforlopp.

Skowvis forlopande MS kan sakta men sdkert bli progressiv. Anfall och partiell
aterhdmtning kan fortsatta att intraffa. Detta kallas sekundar-progressiv MS. Av
de som borjar med skov kommer mer an halften att utveckla sekundar progressiv
MS inom tio ar; 90 procent inom 25 ar.

Ett progressivt forlopp fran sjukdomens borjan kallas primar-progressiv MS. |
detta fall sker i allmanhet ingen aterhamtning.

Den exakta orsaken till MS &r okdnd. Studier visar att en miljoéfaktor kan vara
inblandad. En hogre forekomst férekommer i norra Europa, norra USA, sodra
Australien och nya Zeeland &n i andra delar av varlden. Eftersom manniskor
i soligare klimat dr mindre bendgna att fa MS, har forskning riktats in pa
D-vitaminnivaer. Det finns faktiskt en koppling mellan lagre nivaer av D-vitamin
och MS. Vitamin D syntetiseras naturligt av huden nar den utsétts for solljus.
Studier visar att manniskor i nordliga klimat ofta har reducerade D-vitaminnivaer.
Barn fodda i mindre soliga april har den hdgsta risken att utveckla multipel skleros
senare i livet, medan barn som fotts i soligare oktober har den lagsta risken.

Det kan ocksa finnas en arftlig anledning till sjukdomen. De flesta personer med
MS diagnostiseras mellan 20 och 40 ar. Kvinnor drabbas oftare dn mdn. Framsteg,
svarighetsgrad och symtom pa MS hos en person kan dnnu inte foérutsagas.
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Multipel skleros anses vara ett onormalt immunsvar, som riktas mot det centrala
nervsystemet. Cellerna och proteinerna i kroppens immunférsvar, som normalt
forsvarar kroppen mot infektioner, lamnar blodkarlen som foérsorjer det centrala
nervsystemet och vander sig mot hjarnan och ryggmargen, dar de forstor myelin.
Den specifika, utldsande mekanismen, som gor att immunforsvaret attackerar
sitt eget myelin forblir okdnd, dven om en virusinfektion i kombination med en
arftlig genetisk kanslighet misstinks i férsta hand. Aven om manga olika virus
har ansetts orsaka MS, har det inte funnits nagra definitiva bevis som kopplar
orsaken till nagot virus.

Multipel skleros var en av de forsta sjukdomarna som beskrevs vetenskapligt.
1800-talets lakare forstod inte heltvad de skrevom, men ritningar fran obduktioner
som gjordes sa tidigt som 1838, visar tydligt vad som idag kallas MS. Ar 1868
undersokte Jean-Martin Charcot, en neurolog vid Paris universitet, en ung kvinna
med en typ av tremor som han aldrig tidigare sett. Han noterade hennes andra
neurologiska problem, inklusive sluddrigt tal och onormala dgonrérelser, och
jamforde dem med andra patienter han hade trdffat. Nar hon dog undersokte han
hennes hjdrna och fann de karakteristiska drren eller "plack” fran MS.

Dr Charcot skrev en fullstindig beskrivning av sjukdomen och de foérandringar i
hjarnan som atféljer denna. Han var forbryllad av dess orsak och frustrerad éver
dess motstand mot alla hans behandlingar, inklusive elektrisk stimulering och
stryknin (ett nervstimulerande medel och gift). Han provade dessutom injektioner
av guld och silver (som hjlpte till viss grad vid behandlingen av den andra viktiga
nervsjukdomen som var vanlig hos denna tid, syfilis).

Ett sekel senare, 1969, slutférdes den forsta framgangsrika vetenskapliga
kliniska provningen for behandling av MS. En grupp patienter, som hade multipel
skleros-skov, fick ett steroidldkemedel. Steroider ar fortfarande i bruk idag for
akuta skov.

Sedan dess har kliniska prévningar lett till godkdnnanden av fler an ett dussin
lakemedel som visat sig paverka immunresponsen, och diarmed MS. Injicerbara
behandlingar inkluderar: Betaseron, som bidrar till att minska svarighetsgraden
och frekvensen av anfall; Avonex, som godkdndes 1996, ar kand for att
bromsa utvecklingen av funktionsnedsadttning och minska svarighetsgraden
och frekvensen av anfall; Copaxone, som behandlar skowvis forlopande MS;
Rebif, for att minska antalet och frekvensen av skov och bromsa utvecklingen
av funktionsnedsattning; samt Plegridy, godkand for behandling av skowvis
forlopande MS och administreras i mindre frekventa doser. Novantrone behandlar
framskriden eller kronisk MS och minskar antalet skov.

TYSABRI dar en monoklonal antikropp, som administreras genom infusion och
ar godkand for behandling av skowvis forlopande MS. Liakemedlet hammar
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rorelsen av potentiellt skadliga immunceller fran blodomloppet, 6ver blod-
hjarnbarridren, och in i hjarnan och ryggmargen. FDA:s forskrivningsinformation
om Tysabri innehaller en "black box-varning om risken for progressiv multifokal
leukoencefalopati (PML), en infektion i hjarnan som vanligtvis leder till doden
eller allvarlig funktionsnedsattning. Kanda faktorer, som okar risken fér PML hos
Tysabri-behandlade patienter, ar tidigare behandling med ett immunsuppressivt
lakemedel och hur lange Tysabri tas.

Andra intravendsa infusioner, som godkédnts for att behandla MS, inkluderar
Ocrevus, som visat sig minska skovfrekvensen och bromsa utvecklingen av
invaliditet i skovformer av multipel skleros och primar progressiv multipel skleros,
samt Novantron, som minskar neurologisk funktionsnedsattning och frekvensen
av kliniska skov vid sekundar progressiv MS, progressiv skowvis forlopande MS
och forvdrrad skovvis forlopande MS. Lemtrada, som visat sig minska skov,
ordineras endast nar andra behandlingar har visat sig vara misslyckade. En
"black box”-varning rapporterar att lakemedlet kan orsaka allvarliga eller dodliga
autoimmuna tillstand och livshotande infusionsreaktioner och att stroke har
intraffat inom tre dagar efter att patienten fatt behandlingen.

Orala lakemedel, som ar godkanda for behandling av MS, inkluderar: Gilenya,
for att minska frekvensen av skov och fordréja fysisk funktionsnedsattning
vid skowvis forlopande MS; Aubagio, som hammar funktionen hos specifika
immunceller som impliceras vid MS; Tecfidera, som visat sig minska skov och
utveckling av hjarnlesioner och bromsa utvecklingen av funktionsnedsattning éver
tid; Vumerity, liknande Tecfidera men med farre rapporterade gastrointestinala
biverkningar, behandlar skowvisa former av MS genom att minska skov och
bromsa progressionen av funktionsnedsattning; samt Mayzent, som visat sig
minska skov och sakta ned progressionen av funktionsnedsattning for skovvisa
former av MS. Mavenclad, som minskar skov och minskar progressionen av
funktionsnedséttning vid skovvisa former av MS, har en "black box"-varning for
okad risk for malignitet och fosterskada, och rekommenderas endast for patienter
som har haft en otillracklig reaktion pa ett alternativt ldkemedel.

Ampyra, en form av 4 aminopyridin med forlangd frisattning, ar godkand for
att forbattra ganghastigheten hos personer med MS. Detta orala lakemedel &r
tillgangligt via recept fran compounding-apotek.

Manga forskningsinsatser pagar for att behandla MS:

* Antibiotika, som bekdmpar infektion, kan minska sjukdomsaktiviteten vid
MS. Olika smittamnen har foreslagits som potentiella orsaker till MS, inklusive
Epstein-Barr-virus, herpesvirus och coronavirus. Minocyklin (ett antibiotikum)
har visat lovande resultat som ett anti-inflammatoriskt medel i prévningar
med skovvis forlopande MS.
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Plasmaferes ar en procedur dar en persons blod tas for att separera
plasma fran andra blodimnen som kan innehalla antikroppar och andra
immunkansliga produkter. Den renade plasman 6éverfors sedan tillbaka till
patienten. Plasmaferes anvands for att behandla myasthenia gravis, Guillain-
Barré och andra demyeliniserande sjukdomar. Studier av plasmaferes hos
personer med primar och sekundar progressiv MS har haft blandade resultat.

Benmadrgstransplantation studeras vid MS. Genom att avldgsna immuncellerna
i patientens benmdrg med kemoterapi, och sedan byta ut dem mot
friska, mesenkymala stamceller, hoppas forskarna att det ateruppbyggda
immunsystemet kommer att sluta attackera sina egna nerver.

AKUPUNKTUR

Aven om det inte finns ndgra bevis for
att denna gamla kinesiska akupunktur-
praktik kan minska antalet utbrott eller
bromsa utvecklingen av funktionsned-
sdttning, kan det hjdlpa till att lindra
vissa MS-relaterade symtom. Akupunktur
dr en traditionell kinesisk ldkekonst,
som baseras pa en teori om kroppens
funktion som innefattar flodet av energi
genom 14 banor (kallas meridianer) i
hela kroppen. Sjukdom dr enligt teorin
resultatet av en obalans eller stérning i
flédet av energi. Det har inte férekommit
ndgra storskaliga, kontrollerade, kliniska
provningar, som bedomer effekten av
akupunktur pa MS-patienter, dven om
smd provstudier for ndrvarande pagar.

Aven om det inte var kliniska prévningar
visade tva stora sjdlvbedémningsunder-
s6kningar, som genomférdes i USA och
Kanada, att en av fyra tillfragade med MS hade prévat akupunktur for symtomlind-
ring. Ca 10 till 15 procent sa att de planerade att fortsditta anvéinda akupunktur.
En panel fran National Institutes of Health, som utvirderade studier av akupunktur
som behandling for andra sjukdomar, drog slutsatsen att det dr en siker behandling
utan biverkningar. Mer MS-specifik forskning behévs. Se National Multiple Sclerosis
Society, www.nationalmssociety.org
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* Studier och prévningar, som undersoker effekten av att behandla MS med hjalp
av andra typer av stamceller, inklusive embryonala stamceller, olfaktorisk glia
och stamceller fran navelstrangsblod, pagar for narvarande. Ett antal kliniker
utanfor USA erbjuder behandlingar med olika cellinjer. Inga data finns for att
utvardera dessa kliniker och de bor antas med forsiktighet.

* Behandlingar for att reparera skador pa myelinbeldaggning pa nervtradar,
vilket kan leda till stord nervsignalering och nervforlust, studeras ocksa i flera
kliniska prévningar.

Alternativ for symtomhantering: Likemedel som vanligen anvands for
MS-symtom, inkluderar baclofen, tizanidin eller diazepam, som ofta anvands
for att minska muskelspasticitet. Lakare ordinerar antikolinerga ldkemedel for
att minska urinproblem och antidepressiva medel for att forbattra humor eller
beteendesymtom. Amantadin (ett antiviralt ldkemedel) anvdnds ibland for att
behandla trotthet. For att halla dig uppdaterad om information om MS-lakemedel,
se nationella MS-samfundets hemsida (https.//www.nationalmssociety.org/
Treating-MS/Medications) som ger en 6versikt av ldkemedel som anvands for att
modifiera sjukdomen, hantera symtom och hantera skov.

Sjukgymnastik, talterapi eller arbetsterapi kan forbattra en persons attityd, minska
depression, maximera funktion och forbattra copingstrategier. Motion kan hjdlpa
till att uppratthalla muskelton och bentdthet och kan ocksa forbattra energinivan,
tarm- och blasfunktion, humor och flexibilitet. MS ar kronisk, oférutsagbar och vid
denna tidpunkt obotlig, men livslangden kan vara normal eller ndstan normal.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Multiple
Sclerosis Society, Consortium of MS Centers, Multiple Sclerosis Complementary
and Alternative Medicine/Rocky Mountain MS Center

RESURSER FOR MULTIPEL SKLEROS

Consortium of Multiple Sclerosis Centers (Konsortium med MS-center)
erbjuder en databas med klinisk och forskningsinformation for personer med MS.
Publicerar International Journal of MS Care (Internationell tidning fér MS-omsorg).
https://www.mscare.orqg

Multiple Sclerosis Association of America (MSAA, Amerikanska MS-samfundet)
har gratistjanster och program, inklusive en hjalplinje med utbildade specialister;
pedagogiska videor och publikationer, inklusive MSAA:s tidskrift, The Motivator;
distribution av sdkerhets- och rorlighetsutrustning; kyltillbehor for varmekansliga
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personer; utbildningsprogram som halls 6ver hela landet; och ett lanebibliotek.
https.//mymsaa.org

Multiple Sclerosis Society of Canada (Kanadensiska MS-samfundet) har
information om sjukdomen, framsteg inom MS-forskning och tjanster, saval som
detaljer om insamlingar och donationsmajligheter. https.//mssociety.ca

National Multiple Sclerosis Society (Nationella MS-samfundet) ger information
om att leva med MS, behandling, vetenskapliga framsteg, specialistkliniker
for MS, klinisk forskningsfinansiering, lokala avdelningar och resurser for
sjukvardspersonal. https://www.nationalmssociety.org

Rocky Mountain MS Center ger information och diskussion om kompletterande
behandling och behandling med alternativmedicin, som anvdnds av
personer som lever med MS, sasom akupunktur, drtmedicin och homeopati.
https.//mscenter.org/treating-ms/complementary-care

NEUROFIBROMATOS

Neurofibromatos (NF) ar en genetisk, progressiv och oférutsdgbar sjukdom i
nervsystemet som gor att tumorer bildas pa nerverna var som helst i kroppen nar
som helst. Aven om de flesta NF-relaterade tumérer inte dr cancerogena, kan de
orsaka problem genom att komprimera ryggmargen och omgivande nerver, vilket
kan leda till forlamning. De vanligaste tumdrerna dr neurofibromer, som utvecklas
i vavnaden som omger perifera nerver. Det finns tre typer av neurofibromatos.
Typ 1 orsakar hudférdandringar och deformerade ben, kan paverka ryggmargen
och hjarnan, bidrar ofta till inlarningssvarigheter och borjar vanligtvis vid fodseln.
Typ 2 orsakar horselnedsattning, tinnitus och dalig balans. Det borjar ofta i
tonaren. Schwannomatos, den mest sallsynta formen, orsakar intensiv smarta.
Som grupp paverkar neurofibromatoser fler an 100 000 amerikaner. Det finns
inget kdnt botemedel mot nagon form av neurofibromatos, dven om generna for
bade NF-1 och NF-2 har identifierats.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Neurofibromatosis
Network
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NEUROFIBROMATOS-RESURSER

Children's Tumor Foundation (Stiftelse for barntumarer) stéder forskning
och utveckling av behandlingar fér neurofibromatos, ger information och hjalper
till att utveckla kliniska center, basta praxis och stédmekanismer for patienter.
https.//www.ctf.org

Neurofibromatosis Inc. California erbjuder medicinska symposier,
familjestéd och patientstod samt stoder forskning om neurofibromatos.
http.//www.nfcalifornia.org

Neurofibromatosis Network foresprakar forskning om neurofibromatos,
sprider medicinsk och vetenskaplig information om neurofibromatos, erbjuder
en nationell referensdatabas for klinisk vard och fraimjar medvetenheten om
neurofibromatos. https.//www.nfnetwork.org

POSTPOLIOSYNDROM

Poliomyelit ar en sjukdom som orsakas av ett virus som angriper nerver som styr
motorfunktionen. Polio (infantil férlamning) har ndstan utrotats fran nastan alla
lander i vdrlden sedan godkannandet av Salks (1955) och Sabins (1962) vaccin.
Ar 2023 var endast tva linder (Afghanistan och Pakistan) polioendemiska, en
minskning fran fler 4n 125 lander 1988.

Vdrldshadlsoorganisationen (WHO) uppskattar att 12 miljoner manniskor varlden
over lever med nagon grad av funktionsnedsattning som orsakas av polio. De
senaste stora utbrotten av polio i USA var i borjan av 1950-talet.

| aratal levde de flesta manniskor som 6verlevt polio aktiva liv, deras minne av
polio glomdes bort och deras halsotillstand var stabilt. | slutet av 1970-talet
borjade dock overlevande, 20 ar eller mer efter sin diagnos, att notera nya
problem, inklusive trétthet, smadrta, problem med andning eller att svalja samt
ytterligare svaghet - ldkare kallade detta for postpoliosyndrom (PPS).

Vissa manniskor upplever PPS-relaterad trétthet som en influensaliknande
utmattning, som forvdrras allteftersom dagen fortskrider. Denna typ av trotthet
kan ocksa Oka under fysisk aktivitet, och den kan orsaka svarigheter med
koncentration och minne. Andra upplever muskelsvaghet som 6kar med motion
och forbattras med vila.

Forskning tyder pa att den tid man har levt med resterna av polio utgor en lika
stor riskfaktor som alder. Det framgar ocksa att personer som upplevde den
allvarligaste ursprungliga forlamningen med storst funktionell aterhamtning har
storre problem med PPS dn andra med mindre allvarlig ursprunglig sjukdom.
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Franklin D. Roosevelt, betraktades sdillan som polio6verlevare, med Ruthie Bie and Fala, 1941

Postpoliosyndrom verkar vara relaterat till fysisk Overanstrangning och
eventuellt nervstress. Nar polioviruset forstorde eller skadade motorneuroner
blev muskelfibrerna "foraldralésa” och foljden blev férlamning. Personer som
overlevde polio och aterfick rorelseférmagan, gjorde det eftersom narliggande
nervceller som inte hade drabbats borjade "gro” och ateransluta till vad som kan
anses vara "fordldral6sa” muskler.

Overlevande, som har levt med detta omstrukturerade neuromuskuldra system
i aratal, upplever nu konsekvenserna, inklusive &verarbetade Overlevande
nervceller, muskler och leder, vilket forvdrras av alderseffekterna. Det finns inga
avgorande bevis for att postpoliosyndrom ar en aterinfektion av poliovirus.

Personer som overlevt polio uppmanas att ta hand om sin hélsa pa de vanliga
sdtten - genom att ga pa regelbundna lakarbesok, dta naringsriktigt, undvika att
ga upp for mycket i vikt och genom att sluta roka eller dricka for mycket alkohol.
Poliodverlevare rekommenderas att lyssna pa kroppens varningssignaler, undvika
aktiviteter som orsakar smarta, forhindra 6veranstrangning av muskler och spara
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energi genom att undvika uppgifter som ar ovasentliga och genom att anvanda
adaptiv utrustning nar sa behovs.

Postpoliosyndrom dr vanligen inte ett livshotande tillstand, men det kan
orsaka betydande obehag och funktionsnedsittning. Den vanligaste
funktionsnedsattningen, som orsakas av PPS, ar forsamrad rorlighet. Personer
med PPS kan ocksa uppleva svarigheter att utféra dagliga aktiviteter som
matlagning, stadning, shopping och att kora bil. Energibesparande hjalpmedel,
som kdppar, kryckor, rullatorer, rullstolar eller elskotrar, kan vara nédvandiga for
vissa manniskor.

Att leva med postpoliosyndrom innebdr ofta att anpassa sig till nya
funktionsnedsattningar. For vissa kan det vara svart att ateruppleva
barndomshdndelser ddr man var tvungen att komma till ratta med polio. Att byta
fran en manuell rullstol till en elrullstol kan vara svart. Lyckligtvis far PPS 6kad
uppmarksamhet inom medicinska grupper, och det finns manga vardgivare som
forstar detta och kan ge lamplig medicinsk och psykologisk hjalp. Dessutom
finns det PPS-supportgrupper, nyhetsbrev och utbildningsnatverk som ger aktuell
information om PPS samtidigt som de forsdakrar poliodverlevare att de inte dr
ensamma i sin kamp.

KALLOR

International Polio Network, Montreal Neurological Hospital Post-Polio Clinic

RESURSER FOR POLIO

Global polio Eradication Initiative (Globalt initiativ att utrota polio) ar
ett offentligt-privat partnerskap som leds av nationella regeringar och som
Virldshalsoorganisationen (WHO), Rotary International, USA:s Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) och FN:s barnfond (UNICEF) gar i spetsen for.
https.//policeradication.org

Post-Polio Health International (PPHI, Internationell postpoliohdlsa) erbjuder
information for personer som overlevt polio och framjar natverk i postpolio-
samhadllet. PPHI publicerar manga resurser, inklusive kvartalsrapporten Polio
Network News, den arliga Post-Polio Directory och en handbok om de sena
effekterna av poliomyelit for lakare och dverlevande. https://post-polio.org
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SPINA BIFIDA

Spina bifida, eller ryggmargsbrack, ar den vanligaste, permanent invalidiserande
missbildningen i USA. Ett av T 500 barn i USA fods med spina bifida. Ca 166 000
personer lever for narvarande med spina bifida.

En stor andel barn med spina bifida har foraldrar som inte har nagon familjehistorik
med denna fosterskada. Medan spina bifida verkar forekomma i vissa familjer,
foljer det inte nagot sarskilt neddrvningsménster.

Spina bifida, som ar en typ av neuralrorsdefekt (NTD), betyder "kluven ryggrad”,
eller en ofullstdndig slutning av ryggraden. Denna fosterskada uppstar mellan den
fjdrde och sjatte graviditetsveckan, ndr embryot dr mindre dn en tum (2,5 cm) langt.
Normalt fordjupas ett spar langs mitten av embryots rygg, vilket gor att sidorna
kan motas och omsluta vdvnaden som blir ryggmargen i en rorliknande struktur.
Vid spina bifida gar inte embryots sidor helt ihop, vilket leder till defekter i den
framtida ryggraden. Oppningarna i ryggraden gér att ryggmargen och nerverna
kan exponeras for fostervdtska och de kan ldtt traumatiseras om barnet rér pa sig.
Dessa "lesioner” har ofta funktionella konsekvenser for rorelse och kansel.

Den allvarligaste formen av spina bifida kan inkludera muskelsvaghet eller
forlamning under skadenivan i ryggraden, tillsammans med férlust av kdnsel och
forlust av kontroll av tarm och urinblasa.

Det finns tre allmdnna typer av spina bifida (anges nedan fran lindrig till svar).

Spina bifida occulta: Denna form av spina bifida uppstar vid ofullstandig fusion eller
forslutning av en eller flera av ryggradens kotor, vilket leder till ett litet mellanrum.
Ryggmargen &r oftast intakt och det finns ingen nerv- eller ryggmargsskada. Det
ar ganska vanligt och finns for 6vrigt hos ca 12 procent av befolkningen i USA.
Personer med denna defekt har intakt hud och har sallan nagra symtom.

Meningocele (hjarnhinnebrack): Hjarnhinnorna, eller det skyddande héljet runt
ryggmargen, skjuter ut genom Oppningen i kotorna i en utbuktning som kallas
meningocele. Ryggmargen sticker inte ut i denna utbuktning och forblir intakt.
Detta kan repareras med liten eller ingen skada pa nervbanorna. Personer med
denna defekt har sallan symtom.

Myelomeningocele (ryggmargsbrack): Detta dr den allvarligaste formen av spina
bifida, dar en del av hjdarnhinnorna, ryggmdrgen och nerverna sticker ut genom
ryggdefekten. Eftersom ryggmargen och nerverna inte dr skyddade kan de skadas,
vilket leder till muskel- och kénselproblem. Hydrocefalus, eller vattenskalle,
forknippas ofta med myelomeningocele, och dr en ansamling av vatska i hjarnan
som kan orsaka svullnad i ventriklarna och skadligt tryck pa hjarnan. En stor andel
barn som fods med myelomeningocele har hydrocefalus. Okat tryck i hjarnan kan
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kontrolleras genom kirurgiska ingrepp sasom den vanligare shunting-proceduren.
Detta lindrar vdtskeansamling i hjarnan och minskar risken for skador, anfall eller
blindhet.

| vissa fall upplever barn med spina bifida, som ocksa har en historik med
hydrocefalus, inldrningssvarigheter. De kan ha svart med uppmarksamheten, att
|6sa problem och forsta lasning och matematik. Tidigt ingripande med barn som
upplever inlarningssvarigheter kan bidra avsevart till att forbereda dem for skolan
och livet.

Spina bifida paverkar inte bara nervsystemet utan kan ocksa orsaka problem i flera
kroppssystem. Exempel pa dessa sekundara tillstand kan vara muskuloskeletala
problem, nedsatt kontroll av urinblasan och tarmen, njursvikt, latexallergi,
fetma, hudférandringar, och gastrointestinala storningar. Dessutom kan
inlarningssvarigheter och psykosociala problem uppsta, sasom angest, depression
och sexuella problem. Spina bifida paverkar muskelrérelse och kansel i varierande
grad, beroende pa vilken del av ryggmargen som ar involverad. Rorlighetsbehov
beror pa vilka muskler som dr svaga eller férlamade. Vissa barn kanske inte behover
hjdlpmedel medan andra kan behdva skenor, kryckor eller rullstolar for att ta sig
runt hemma och i samhallet. Dessutom kan manga barn sjélvstandigt hantera sin
rutin fér tarm- och urinblasa.

Enligt Spina Bifida Association (SBA) tyder medicinsk konsensus pa att det vid
sidan av de fysiska problemen, &r lika viktigt att uppmarksamheten riktas mot
den psykosociala utvecklingen hos barn och unga vuxna. Nyligen genomférda
undersokningar av vuxna med spina bifida, utférda av SBA, visar att kdnslomassiga
problem kan bero pa faktorer som lag sjalvkansla och brist pa social kompetens.

Barn med spina bifida loper risk att utveckla en fjattrad ryggmarg, dar ryggmargen
och membranen runt ryggmadrgen, fastnar i lokal drrvdvnad. Detta sker vanligtvis pa
grundav deninitialaoperationen for slutning av ryggraden. Fjattring

tdnjer ryggmargen, vilket kan paverka ryggmargsfunktionen
negativt. Fjattrad ryggmarg kan forekomma under hela livet,
men det hander vanligtvis under perioder av snabb tillvaxt.

Spina bifida dr en relativt vanlig missbhildning, men fram
till de senaste decennierna dog barn som foddes med
myelomeningocele strax efter fodseln. Det som gjorde
skillnad var férmagan att kirurgiskt sluta den 6ppna
ryggradsdefekten och anvanda shuntar for att dranera
spinalvdtska som skulle orsaka hydrocefalus. Dessa
procedurer utférs vanligtvis inom det forsta dygnet
efter fodseln. Med de senaste medicinska framstegen
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fortsatter de flesta av dessa spadbarn vanligtvis att leva fullstdndiga och aktiva liv
SOm vuxna.

Fosterskador kan férekomma i vilken familj som helst. Kvinnor med vissa kroniska
halsoproblem, inklusive diabetes och epilepsi, som behover behandling med
antikonvulsiva medel, l6per en 6kad risk (ca 1 av 100) att fa ett barn med spina
bifida. Manga saker kan paverka en graviditet, inklusive familjegener och olika
saker som kvinnor kan utsattas for under graviditeten. Nyligen genomforda studier
har visat att folsyra ar en faktor som kan minska risken for att fa ett barn med
neuralrérsdefekt. Intag av folsyra fére och under tidig graviditet minskar risken
for spina bifida och andra sjukdomar med neuralroérsdefekt. Folsyra &r ett vanligt
vattenlésligt B-vitamin som ar viktigt for kroppens funktion. Under perioder av
snabb tillvaxt, sasom fosterutveckling, dkar kroppens behov av detta vitamin. Den
genomsnittliga kosten i USA tillfor inte den rekommenderade nivan av folsyra; den
finns i multivitaminer, berikade frukostflingor, moérkgréna bladgrénsaker som
broccoli och spenat, dggulor och vissa frukter och fruktjuicer.

Enligt Centers for Disease Control and Prevention (CDC) ar folsyraberikade
spannmalsprodukter ett viktigt satt att forhindra neuralrorsdefekter. CDC
rapporterar att forskare som anvdnde data fran sparningssystem av fosterskador,
fann att dnda sedan berikade spannmalsprodukter har berikats med folsyra, fods
ca 1 300 barn varje ar utan neuralrérsdefekt, som annars skulle ha paverkats.

Dessutom uppmanar CDC alla kvinnor som kan bli gravida att ta minst 400 mcg
folsyra varje dag. Det ar sarskilt viktigt for kvinnor att fa denna mangd folsyra minst
en manad innan de blir gravida, for att forhindra neuralrérsdefekter. Kvinnor kan
fa folsyra pa féljande satt:

* Ta vitaminer som innehaller 400 mcg folsyra varje dag.

* At en skal frukostflingor varje dag, som har 100 procent av det dagliga vardet
av folsyra.

¢ At en kost med massor av berikade spannmal och livsmedel sasom bénor,
artor och bladgronsaker, som ér rika pa folat, den naturliga formen av folsyra i
livsmedel.

Intag av folsyratillskott maste borja fore befruktningen, eftersom tillstandet
utvecklas innan kvinnor vet att de ar gravida. Det ar viktigt att tidigt under
graviditeten identifiera om det finns en neuralrérsdefekt/spina bifida. Tre prenatala
tester anvands for att upptdcka spina bifida: Blodprov for alfa-fetoprotein; ultraljud;
och fostervattensprov. Tidig identifiering gor det majligt for familjer att utforska
alternativ for prenatal kirurgi och fodsel.

Forskare letar efter de gener som specifikt ar lankade till spina bifida. De utforskar
ocksa de komplexa mekanismerna for normal hjarnutveckling, for att se hur
neuralrérsproblem paverkar hjarnans utveckling. Detta kommer att ge information
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som kan paverka hur framtida klinisk vard och interventioner kan paverka personer
med spina bifida positivt.

Historiskt sett har behandling for spina bifida bara bestatt av att ge vard efter att
barnet fotts. Sedan 1930-talet har operation med slutning av ryggraden utforts
inom nagra dagar efter fodseln. Sadana ingrepp forhindrar ytterligare skador pa
nervvavnaden, men aterstaller inte funktionen hos de redan skadade nerverna.
En nationell forskningsstudie jamforde tva metoder for slutning av ryggraden
for spadbarn med spina bifida: 1) under graviditeten, dven kallat fosterkirurgi,
och 2) standardoperationer, som utfors efter fodseln. Spadbarn som genomgatt
fosterkirurgi kravde mindre shuntning fér hydrocefalus och verkade ha forbdttrad
rorlighet. Nu féljs mottagare av fosterkirurgi for att upptdcka de langsiktiga
fordelarna med prenatal kirurgi.

Spina bifida dr en vanlig missbildning, som kan fa manga fysiska, kdnslomassiga
och psykosociala konsekvenser. Anda kommer de flesta manniskor med spina
bifida, som far ratt stod, att leva fullstdndiga och aktiva liv, och det finns pagaende
och lovande forskning om satt att forbattra deras livskvalitet.

KALLOR

Spina Bifida Association, National Institute of Neurological Disorders and Stroke,
March of Dimes Birth Defects Foundation

RESURSER FOR SPINA BIFIDA

March of Dimes Birth Defects Foundation (Stiftelse for medfodda
missbildningar) erbjuder information om de fyra stora problem som hotar
barns hdlsa i USA: Fosterskador, spadbarnsdddlighet, lag fodelsevikt och brist pa
prenatal vard. https.//www.marchofdimes.orqg

Spina  Bifida Association (Spina  bifida-samfundet) bygger en
battre och ljusare framtid for barn som drabbas av spina bifida.
https://www.spinabifidaassociation.org

RYGGMARGSSKADA

Ryggmadrgen dr ett kritiskt kommunikationscenter, som ldnkar kroppen och
hjarnan, samordnar rorelse, formedlar sensorisk information och reglerar viktiga
funktioner, inklusive tarm och urinblasa, matsmaltning och hjartfrekvens.
En skadad ryggmarg forlorar formagan att skicka och ta emot meddelanden
fran hjarnan, vilket orsakar en tillfallig eller permanent forlust av funktion och
forlamning vid skadenivan.
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Ryggmargsskador forekommer i tva faser. Det forsta traumat i ryggmargen
skadar eller forstor nervceller i ryggraden. Under timmar och dagar efter skadan,
leder en kaskad av sekunddra handelser, inklusive syreforlust och frisldppande av
giftiga kemikalier pa skadestallet, till ytterligare skada pa ryggmargen.

Den vanligaste orsaken till ryggmadrgsskada dr trauma som orsakas av bilolyckor
och fall, men det kan ocksa bero pa sjukdomar som forvarvats vid fodseln (sasom
spina bifida eller spinal muskelatrofi) eller som utvecklas senare i livet (sasom
cancer eller virussjukdomar som orsakar inflammation i ryggmargen). Skador som
endast skadar en del av ryggmargen, klassificeras som inkompletta eftersom de
ldmnar en viss niva av sensorisk och motorisk funktion intakt. Kompletta skador
paverkar ett helt ryggmargssegment, vilket leder till permanent funktionsforlust
vid skadeomradet.

Generellt sett uppvisar de flesta personer en viss funktionell forbattring efter
en skada. Med manga skador, sarskilt inkompletta skador, kan en person aterfa
ytterligare funktion arton manader eller mer efter skadan. | vissa fall kan personer
med ryggmargsskada aterfa vissa funktioner flera ar efter skadan.

FORLAMNINGSPREVALENS: STORT ANTAL

Ar 2013 avslgjade en banbrytande studie fran Reeve Foundation att éver 5,3
miljoner amerikaner levde med férlamning - ett antal som dr fem gdanger hégre
dn tidigare uppskattningar. Uppgifterna, som samlades in i ett av de stérsta
populationsbaserade urvalen av funktionsnedsdttning som nagonsin genomforts,
etablerade communityns omfattning och hjdlpte till att omforma diskussioner
kring bradskande och alltfor ofta forbisedda policy- och forskningsbehov.

Studien fann att stroke var den ledande orsaken till férlamning, som paverkar
1,8 miljoner amerikaner, féljt av ryggmdrgsskada. Sammanlagt rapporterade
ca 1 av 50 personer att de levde med nagon form av férlamning.

Att dokumentera det stora antalet mdnniskor som paverkas av férlamning
hjélpte ocksa till att belysa de sociala och ekonomiska utmaningar som
sambhidillet upplever, fran ldgre sysselsdttningsnivder och hushdllsinkomster till
brist pa sjukforsdkring. Reeve Foundations offentliga policyteam fortsdtter att
dela dessa resultat med kongressledare och féresprakar resurser och policyer
som direkt tar itu med de ordttvisor som mdnniskor som lever med forlamning
star infér dagligen.
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Ryggmargsbiologi:

Ryggmargen dr ett nervknippe som borjar vid basen av skallen och gar ned ca
18 tum i ryggen genom en ihalig 6ppning i ryggraden som kallas ryggmargs-
kanalen. De sma, staplade benen (kotorna), som utgor ryggraden fungerar inte
bara som ett strukturellt stod for kroppen, utan skyddar ocksa ryggmargen och
dess avgorande kommunikationsroll. Mellankotskivorna absorberar stotar och
forhindrar att kotorna gnids mot varandra. Ryggkotorna kan brytas utan att
orsaka en ryggmargsskada om sjdlva ryggmargen forblir oskadad. Pa liknande
sdtt kan en ryggmargsskada uppsta utan brutna ryggkotor. Den orsakas i stallet
av blamarken eller kompression av ryggmargen.

Nerver inne i ryggmargen, som Overfor meddelanden fran hjarnan, lamnar
ryggraden genom nervrotter mellan varje ryggkota. Skadade nervtradar, som
forgrenas via dessa ryggkotor, kan leda till forsdmrad funktion i muskler och
nerver i hela kroppen. Dessa langa nervtradar (axoner) ar tackta av myelin, en
typ av elektrisk isoleringssubstans. Forlust av myelin, som kan uppsta med
ryggmargstrauma och ar kannetecknet for sjukdomar som multipel skleros,
forhindrar effektiv dverféring av nervsignaler.

En av de storsta utmaningarna med lyckad behandling av ryggmargsskada harror
fran det faktum att nervceller i hjarnan och ryggmargen inte kan regenereras.
Forskare fortsatter att soka efter innovativa satt att reparera dessa celler och fa
dem att vdxa igen efter skada.

Forsta en skada:

For att forsta de potentiella effekterna av en ryggmargsskada, hjalper det att visu-
alisera de 33 kotorna som utgor ryggraden. Nerver fran varje segment ansvarar
for motoriska och sensoriska funktioner for specifika delar av kroppen. Rygg-
margsskadans placering avgor vilka delar av kroppen och kroppsfunktionerna
som paverkas. | allmanhet galler att ju hogre upp i ryggraden en skada intréffar,
desto storre ar funktionsforlusten. Segmenten i nacken, eller halsregionen,
kallade C1 till C8, styr signaler till nacken, armarna, handerna och, i vissa fall,
mellangardet. Skador pa detta omrade leder till tetraplegi eller, som det vanligen
kallas, kvadriplegi. Skador 6ver C3-nivan kan férsamra andningsférmagan och
krdva anvandning av en ventilator. Skada 6ver C4-nivan innebdr vanligtvis forlust
av rorelse och kansel i alla fyra extremiteter, aven om axel- och nackrorelser ofta
kan anvandas for att underldtta anvandning av sip-and-puff-enheter for rorlighet,
kontroll av omgivningen samt kommunikation. C5-skador behaller ofta kontrollen
over axel och biceps, men mindre kontroll éver handleden eller handen. Personer
med C5-skador kan vanligtvis ata sjdlva och sjalvstandigt hantera manga aktivi-
teter i dagliga livet. C6-skador ger i allmanhet tillrdckligt med handkontroll for
att kunna kora adaptiva fordon och hantera personlig hygien, men patienter pa
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Brostkotor

Nerver i brostkorgen,
eller &vre delen av
ryggregionen (T1
till T12), formedlar
signaler till torso
och vissa delar av
armarna. Skador fran
T1 till T8 paverkar
vanligtvis kontrollen
av overkroppen,
vilket begransar
balrérelsen pa grund
av brist pa bukmus-
kelkontroll. Skador i
nedre bréstkorgen (T9 till T12) méjliggor god balkontroll och god kontroll dver
bukmusklerna. Skador pa landryggen, eller mitten av ryggregionen strax under
revbenen (L1 till L5), kan styra signaler till hofter och ben. En person med en
L4-skada kan ofta stracka ut kndna. De sakrala segmenten (S1 till S5) ligger strax
under ldndryggssegmenten, i mitten av ryggen, och kontrollerar signaler till
ljumsken, tarna och vissa delar av benen.

B KORSBENSNERVER
3 3 unkti

Korsben

Forutom forlust av kdnsel eller motorisk funktion, leder ryggmargsskador till
andra utmaningar, inklusive forlust av tarm- och urinblasefunktion och sexuell
funktion, lagt blodtryck, autonom dysreflexi (fér skador 6ver T6), immundysfunk-
tion, djup ventrombos, spasticitet och kronisk smarta. Andra sekundara problem
relaterade till skador, inkluderar benskorhet, tryckskador, andningskomp-
likationer, urinvdgsinfektioner, smarta, fetma och depression. Se sid. 74-108
for ytterligare information om dessa tillstand. De kan framst férebyggas med god
sjukvard, kost och fysisk aktivitet.
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Studier om aldrande med
funktionsnedsattning visar att
luftvagssjukdomar, diabetes
och skoldkortelsjukdom
forekommer i hogre frekvens
hos personer som lever med
bade kvadriplegi och paraplegi
an i den allmanna befolkningen.
Effekterna av dessa forsvagande
tillstand kan paverka manga
saker i livet, vilket kan leda till
forlorad produktivitet, oOkade
sjukvardskostnader och hdogre
risk for tidig dod.

Ryggmadrgsskador orsakas oftast
av trafikolyckor och fall, foljt av
valdshandlingar och idrottsrela-
terade skador (vanligare hos barn
och tonaringar). Enligt National
Spinal Cord Injury Statistical
Center har genomsnittsaldern
vid skada okat fran 29 ar under
1970-talet till 43 ar sedan 2015.
Ca fyra av fem personer med
ryggmadrgsskador ar man. Fler
an hilften av ryggmargsskad-
orna forekommer i halsomradet,
en tredjedel i brostryggen och

resten forekommer mestadels i landryggen.

FORSKNING OM RYGGMARGSSKADOR

Det finns dnnu inga definitiva behandlingar fér ryggmargsskada. Pagaende forsk-
ning for att testa nya behandlingar gor dock snabba framsteg. Konventionella
lakemedel och lakemedel som tillverkas av levande celler, som kan begrdnsa
skadeprogression, dekompressionskirurgi, nervcelltransplantation, behandlingar
som riktar sig mot neural regenerering, plasticitet, remyelinering och neuromo-
dulering, undersoks som potentiella satt att minimera effekterna av ryggmargs-
skada och aterstdlla funktionen. Den skadade ryggmargens biologi dr enormt
komplicerad men kliniska prévningar pagar och fler planeras.
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Har foljer en oversikt av det arbete som utfors inom flera forskningsomraden.

Nervskydd: Forskare undersoker for narvarande en variation av strategier som
ska forhindra vagen av celldéd och skadeprogression, som uppstar under den
sekunddra fasen av ryggmargsskada. Tidig dekompressionskirurgi, som utfors
for att lindra trycket i ryggraden, studeras for att bestimma dess inverkan pa
neurologisk aterhamtning. Data indikerar forbattrade resultat om operation utfors
inom ett dygn efter skadan. Steroidlakemedlet metylprednisolon natriumsuccinat
(MPSS) ordineras ibland som en akut behandling i hopp om att forbattra
motoriska och sensoriska resultat. Dess anvdandning har lange diskuterats av
sjukvardspersonal pa grund av tvivel kring lakemedlets effekt samt potentiella
komplikationer. Kliniska riktlinjer, som utvecklades 2017 med stdd av AO Spine
North America, AO Spine International, American Association of Neurological
Surgeons och Congress of Neurological Surgeons, foreslar att en 24-timmars
infusion av en hog dos MPSS ska erbjudas vuxna patienter som kommer in pa
sjukhuset inom atta timmar efter akut ryggmargsskada, men inte efter denna
tidsperiod, pa grund av bristande pavisad effekt. Riktlinjerna foreslar att man
gemensamt fattar beslut om tillvdgagangssatt, med lakare som forklarar riskerna
och fordelarna med MPSS for patienter. Kylning av ryggmargen dr en annan
mdjlig akut behandling. Hypotermi verkar inte bara minska blédning utan ocksa
begransa cellforlusten. Pagaende forskningsstudier genomfors for att bestimma
optimala kylforhallanden och effektivitet.

Overbrygga och bygga upp en tillvixtvinlig miljé: Det initiala traumat med
ryggmargsskada utloser ett biokemiskt svar fran kroppen, som orsakar en
sekundar skadevag. Ett arr som bildas runt skadan, blockerar nervtradar (axoner)
som overfor meddelanden till och fran hjarnan sa att de inte kan ta sig igenom
skadestallet. Samtidigt skapar en strém av proteiner till omradet en milj6 som
motarbetar ny celltillvaxt.
Forskare undersdker hur
cellbaserade behandlingar
och  vdvnadsteknik  kan
anvandas for att bygga en
brygga oOver arret, for att
aterstdlla kommunikationen
och framja nervtillvaxt.

Lakemedel som kan
motverka tillvaixthimmarna
som utvecklas efter skada
studeras ocksa. Genom

att gora ryggmargen Mer  wmotiverad mus: epidural stimulering i kombination med
mottaglig for ny celltillvaxt, Ispbandstrining dr lika med funktion.

37 Christopher & Dana Reeve Foundation

GREGOIRE COURTINE LAB



GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

kan eventuella kvarvarande nervtradar, som inte skadats, lattare starka befintliga
kopplingar och tillverka nya. Detta kallas ofta plasticitet, eller nervsystemets
formaga att dndra sin struktur.

Regenerering: Skadade axoner - nervbanorna som fér meddelanden uppat
och nedat i ryggmargen - avbryter hjarnans kommunikation med ryggmargen,
vilket leder till férlorad funktion vid skadeomradet. Uttrycket regenerering,
avser i stora drag formagan hos skadade eller avskurna axoner att vixa pa
nytt. Aterstillning av en betydande grad av kiansel och motorisk kontroll efter
en ryggmargsskada ar beroende av ateruppbyggnaden av dessa trasiga infor-
mationsbanor. Forskare studerar for narvarande potentiella behandlingar, som
underlattar axonatervaxt och omorganisation av kretsar, inklusive genterapi,
vavnadsteknik och cellbehandling.

Manga forskare utforskar ocksa kemikalier som underlattar eller vagleder tillvaxt,
och uppmuntrar avskurna axoner att gora nya kopplingar runt eller genom
skadestallet.

Cellbyte: Forskare undersoker mdojligheten att behandla férlamning med
stamcellsbehandling genom att bilda nya ryggmargskretsar, och att ersatta
forlorat myelin (en typ av elektrisk isoleringssubstans som tdcker axoner) for
att aterstalla effektiv 6verféring av nervsignaler. Aktuella studier ar inriktade pa
mojligheten hos olika typer av celler (inklusive celler harledda fran benmarg,
mesenkymala stamceller, neurala stamceller, inducerade pluripotenta stamceller
och icke-stamceller, sasom olfaktoriska celler och Schwann-celler) for att framja
anslutning och skapa en mer gynnsam miljo for reparation efter skada. Dessutom
studeras exosomer - mycket sma strukturer, som bildas inom en cell som kan
overfora proteiner, DNA och RNA till andra celler - for deras kapacitet att framja
funktionell aterhamtning.

Aven om stamcellsforskning &r ett aktivt filt, aterstar kritiska fragor om varaktig
funktionell aterhamtning, sakerhet, tillvaxtférhallanden, skalbarhet och leverans.

Hittills har Food and Drug Administration (i USA) endast godkdnt behandlingar
med stamceller for vissa cancerformer och blod- och immunsjukdomar.
Inga exosomprodukter dr godkidnda fér nagon behandling. Aven om
stamcellbehandling sa smaningom kan vara fordelaktigt for personer som lever
med forlamning, aterstar fortfarande mycket forskning nar det galler sakerhet
och langsiktig effekt. FDA varnar patienter fran att soka oprovad och potentiellt
skadlig behandling fran oseridsa stamcellskliniker, som dr verksamma i USA och
runt om i vdrlden.

Innan du anmaler dig till nagon vetenskaplig studie av stamceller, ska du
bekrafta att den har ett IND-nummer (Investigational New Drug Application, [Nytt
lakemedel under provning]) utfardat av FDA. Om du &r osdker, ska du diskutera
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med din husldkare innan
du samtycker till att delta.

Rehabilitering: Forskning,
som genomforts under
de senaste decennierna,
visar alltmer hur viktig
fysisk  rehabilitering  ar
for att forbattra funktion
och livskvalitet efter
en ryggmargsskada.
Intensiv, aktivitetsbaserad
trdning, inklusive
|6pbandstraning med
robot- och kroppsviktsstod,
och  balanstraning  och
staende traning kan hjalpa
till att omorganisera
och ateraktivera vilande
nervkretsar, vilket leder Eric LeGrand utfér lokomotortrining. Han skadades nér
till forbattrad rorlighet och han spelade amerikansk fotboll for Rutgers University 2010.
autonom funktion. Forskare fortsdtter att studera hur fysiologiska férandringar
i nervsystemet frdmjas av hdgintensiv trdning i jamfoérelse med vanliga
rehabiliteringsprogram.

Studier har visat att gang under I6pbandstraning utloser sensorisk information
som hjalper till att forstirka de kretsar som ar nddvandiga for att ga. Forskare
anvander uttrycket plasticitet for att beskriva denna forstarkning. Nervsystemet
ar inte "hardkodat” och verkar ha formagan att férandras och anpassa sig som
svar pa ny stimulering. Forskare lar sig fortfarande om vilken exakt roll sensorisk
information har i att 6ka ryggmargens formaga att lara sig (eller lara om) nya
uppgifter, men det ar val forankrat att motion och fysisk aktivitet ar en viktig del
av aterhamtningen. Mangden och intensiteten av aktivitetsbaserad traning verkar
spela en betydande roll i hur stora funktionella framsteg som sker och individuella
upplevelser. Aktivitetsbaserad traning i kombination med avancerad, terapeutisk
teknik, sasom elektrisk stimulering (se avsnittet nedan), har blivit ett centralt fokus
och en kalla till entusiasm inom nuvarande forskning om ryggmargsskador.

Ryggmargsstimulering: Anvandningen av elektrisk stimulering for att aterstalla
funktion kan bli en avgérande komponent i framtida behandlingar av férlamning.
Syftet med elektrisk stimulering, levererad genom elektroder placerade pa hudytan
eller genom ett kirurgiskt implantat éver ryggmadrgen - dr att replikera signaler
som skickas av hjdrnan langs ryggmadrgen fore skada. Vid denna behandling
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aktiverar elektriska pulser neuronala kretsar och orsakar muskelsammandragning.
Forskarna forstar inte helt de mekanismer som gor att det fungerar, men den
nuvarande hypotesen ar att stimuleringen vacker natverken i ryggmargen och ékar
den funktionella produktionen av de fa kvarvarande anslutningarna fran hjarnan.
Olika former av elektrisk stimulering ligger i framkanten inom aktuell forskning
over hela USA, inklusive epidural elektrisk stimulering, transkutan stimulering och
magnetisk stimulering. Varje metod har sina egna fordelar och begransningar.
Sammantaget har anvandningen av elektrisk stimulering (enbart och i kombination
med aktivitetsbaserad traning) lett till flera framgangar i rorlighet, kardiovaskular
och andningsfunktion, samt urinblase- och sexuell funktion for personer med
kronisk skada.

Icke-invasiv transkutan stimulering (eller stimulering genom huden) har ocksa visat
sig framja funktionell aterhdamtning hos personer med ryggmargsskada. Beroende
pa de specifika parametrarna for stimuleringsbehandlingar (inklusive frekvens,
intensitet och stalle) har studier visat forbattring av frivillig rorelse, muskelstyrka,
spasticitet, smarta och blaskontroll hos personer med ryggmargsskada.

Akut intermittent hypoxi: Under de senaste aren har kliniska och pre-kliniska
forskare undersokt akut intermittent hypoxi (AIH) som ett satt att snabbstarta
plasticitet i ryggmargen. Under denna behandling andas en person kortvarigt in luft
med lag syrehalt, foljt av luft med normal syrehalt under flera cykler. Ibland studeras
detta i samband med rehabilitering eller gangtraning och forskare undersoker dess
potential att férbattra handfunktion, rérelse och andning. Behandlingen kan ocksa
forbattra anpassningsférmagan i en bana mellan hjarnan och ryggraden, vilket
anses vara avgorande for frivillig kontroll av rorelse.

Mer forskning behovs for att battre forsta hur och varfor akut intermittent hypoxi
fungerar och for att optimera protokoll, men hittills verkar resultaten hos manniskor
lovande med relativt sma risker.

KALLOR

American Association of Neurological Surgeons, Craig Hospital, Christopher &
Dana Reeve Foundation, National Institute of Neurological Disorders och Stroke,
Merck Manual, Shepherd Center.

RESURSER FOR RYGGMARGSSKADA

BACKBONES ser till att personer med ryggmargsskada och deras familjer
lattare kan fa kontakt med andra med liknande bakgrund, skador och intressen
genom att para ihop dem en och en eller genom ett event i din narhet.
https.//backbonesonline.com
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Stiftelsen Christopher & Dana Reeve Foundation finansierar forskning for
att utveckla behandlingar for férlamning som orsakats av ryggmargsskada
eller andra sjukdomar i nervsystemet. Stiftelsen arbetar ocksa for att forbattra
livskvaliteten for personer som lever med férlamning, genom sitt bidragsprogram,
National Paralysis Resource Center och stddinsatser. For en dversikt av stiftelsens
forsknings- och stddinitiativ, detaljer om programmet for livskvalitetshidrag
eller for att kopplas till en informationsspecialist eller mentor, besok
ChristopherReeve.org eller skriv till 636 Morris Turnpike, Suite 3A Short Hills, NJ
07078, USA, avgiftsfritt +1-800-539-7309.

Craig Hospital stoder en dedikerad sjukskoterskelinje som kan svara pa icke-
akuta samtal fran personer med ryggmargsskada, mandag-fredag. Avgiftsfritt
+1-800-247-0257 eller +1-303-789-8508. Utbildningsmaterial finns tillgdngliga
online. https://craighospital.org

FacingDisability Aven om ryggmargsskada paverkar hela familjen finns det
fa resurser for familjer. Denna webbplats ger information och kamratstdd for
personer med skador och deras familjer. Att genom 6éver 3 500 videor dela
livserfarenheter med andra som har rakat ut for nagot liknande, hjdlper manniskor
att hitta sin egen styrka och sitt eget stod. https://facingdisability.com

International Spinal Cord Society (Internationella ryggmargssamfundet), med
lakarmedlemmar och forskare fran 87 lander, framjar undervisning, forskning och
klinisk expertis och ger ut tidskriften Spinal Cord. https://www.iscos.org.uk. De
erbjuder en kostnadsfri utbildningsresurs online, elearnSCl.org, for forhindrande
av ryggmargsskada och omfattande klinisk praktik och rehabilitering. Besok
online https.//www.elearnsci.org.

Paralyzed Veterans of America (PVA, Férlamade veteraner i Amerika) arbetar
for sjukvard med hog kvalitet, rehabilitering och medborgerliga rattigheter for
veteraner och alla medborgare med ryggmargsskador och -sjukdomar. PVA
erbjuder flera publikationer och faktablad och stéder Consortium for Spinal
Cord Medicine (Konsortiet for ryggmargsmedicin), som tar fram officiella kliniska
riktlinjer for ryggmargsskada. PVA stodjer forskning om ryggmargsskador genom
sin Research Foundation. Organisationen sponsrar tidningarna PN/Paraplegia

News och Sports 'N Spokes. https://pva.org

SCI Information Network har information om ryggmargsskada, inklusive nya
skador, och huserar National Spinal Cord Injury Statistical Center (NSCISC,
Nationella statistikcentret for ryggmargsskador). http.//www.uab.edu/medicine
sci eller https://www.nscisc.uab.edu

Spinal Injury 101 ar en videoserie fran Shepherd Center, med stod fran
Reeve Foundation och National Spinal Cord Injury Association. Innehaller
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instruktionsvideor om ryggmargsskada, akut hantering, sekundara tillstand med
mera. https://www.spinalinjury101.org

SPINALpedia dr ett socialt mentorndtverk och videoarkiv pa internet, "som
gor det mojligt for ryggmargsskade-communityn att motivera varandra med
den kunskap och de triumfer som vunnits fran vara individuella erfarenheter”.
https.//spinalpedia.com

United Spinal Association (USA, Forenade ryggmargssamfundet)
tillhandahaller expertis, kamratstod, tillgang till resurser och information och
erbjuder en avgiftsfri hjalplinje. 718-803-3782; https://unitedspinal.org

FORSKNINGSRESURSER FOR RYGGMARGSSKADA

Canadian/American Spinal Research Organization (Kanadensiska/
amerikanska organisationen for ryggradsforskning) ar engagerade i fysisk
forbattring for personer med ryggmargsskada, genom riktad medicinsk forskning.
https.//www.csro.com

Catwalk Spinal Cord Injury Trust (Trusten Catwalk for ryggmargsskada)
grundades av nyzeeldndskan Catriona Williams, som skadades i en ridolycka
2002. Stiftelsen inriktar sig pa att samla in pengar for att stodja forskning som
inriktas pa ett botemedel for férlamning. https://www.catwalk.org.nz

CenterWatch tillhandahaller en lista éver godkdnda kliniska prévningar som
genomfors internationellt. https://www.centerwatch.com

ClinicalTrials anger alla kliniska prévningar som stods federalt i USA, sorterade
efter sjukdom eller tillstand, plats, behandling eller sponsor. Utvecklat av National
Library of Medicine. https.//www.clinicaltrials.gov

Craig H. Neilsen Foundation bildades for att forbattra livskvaliteten for de
personer som lever med ryggmargsskada och for att stodja vetenskaplig
utforskning av terapier och behandlingar. Stiftelsen ar den storsta icke-
vinstdrivande finansieringskallan for forskning om ryggmargsskador i USA
https://chnfoundation.org

Conquer Paralysis Now (Overvinn férlamning nu) (tidigare kind som Sam
Schmidt Paralysis Foundation) hjdlper personer med ryggmadrgsskador och andra
sjukdomar genom att finansiera forskning, medicinsk behandling, rehabilitering
och tekniska framsteg. Organisationen namngavs ursprungligen efter Schmidt, en
fore detta racerférare som levde med kvadriplegi. www.conquerparalysisnow.org

Dana Foundation tillhandahaller tillforlitlig, tillganglig information om hjarnan
och ryggmargen, inklusive forskning. Stiftelsen erbjuder manga bocker och
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publikationer och sponsrar Brain Awareness Week (Hjdarnans vecka) varje ar i mars
manad. https://www.dana.orq

International Society for Stem Cell Research (Internationella samfundet for

stamcellsforskning) ar en kalla for tillforlitlig information om stamcellsforskning
och kliniska framsteg. https://www.isscr.org

International Spinal Research Trust (Internationella trusten for
ryggradsforskning) dr den storsta vadlgorenhetsfonden i Storbritannien for
finansiering av medicinsk forskning runt om i varlden for utveckling av effektiva
behandlingar for forlamning. https.//spinal-research.org

Miami Project to Cure Paralysis ar ett forskningscentrum vid University of Miami,
som arbetar med att hitta behandlingar och slutligen botemedel mot férlamning.
https.//www.themiamiproject.org

Mike Utley Foundation ger ekonomiskt stod till forskning, rehabilitering och
utbildningsprogram om ryggmargsskada. https://www.mikeutley.org
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National Institute of Neurological Disorders and stroke ar den primdra, federala
finansieringskallan for all forskning relaterad till hjarnan och ryggmargen, och ger
auktoritativa dversikter av forskning om alla sjukdomar och tillstand relaterade
till forlamning. https://www.ninds.nih.gov

PubMed, en tjanst fran National Library of Medicine, ger tillgang till éver
30 miljoner citat inom medicinsk litteratur, sa langt tillbaka som mitten av
1960-talet. Den innehaller ldankar till manga webbplatser som tillhandahaller
fullstandiga textartiklar och andra relaterade resurser. Sékning med nyckelord,
forskarens namn eller tidskriftstitel. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.qov

Reeve-Irvine Research Center grundades av filantropen Joan Irvine Smith for att
hedra Christopher Reeve, for att studera skador och sjukdomar i ryggmargen som
leder till forlamning. Kontakta c¢/o University of California at Irvine; https://www.
reeve.uci.edu. Roman Reed-programmet vid Reeve-Irvine Research Center, har
atagit sig att forsoka hitta botemedel for neurologiska sjukdomar. Programmet
ar namngivet efter foresprakaren Roman Reed fran Kalifornien, som skadades i
en amerikansk fotbollsmatch pa college. https://www.reeve.uci.edu/roman-reed

Rick Hansen Foundation grundades i Kanada 1988 for att stddja forskning
om ryggmargsskador samt rullstolssporter, skadeférebyggande och
rehabiliteringsprogram. https.//www.rickhansen.com

SCORE dr engagerad i att hitta ett botemedel mot férlamning och hjalper ocksa till
med individuella kostnader for modifieringar av hemmet, fordonsanpassningar,
etc. for ungdomar som skadats i sportevenemang; https://scorefund.org

Society for Neuroscience dr en organisation med ca 40 000 grundforskare och
kliniker som studerar hjdarnan och nervsystemet, inklusive trauma och sjukdom,
hjarnans utveckling, kdnsel och férnimmelse, inldarning och minne, sémn, stress,
aldrande och psykiska stérningar. https://www.sfn.org

Spinal Cord Injury Project (Ryggmargsskadeprojektet) pa Rutgers University
arbetar for att flytta behandlingar fran laboratorier till kliniska prévningar och
innehaller CareCure-communityn. https://keck.rutgers.edu/

Spinal Cord Injury Research Program, U.S. Department of Defense
(Forskningsprojekt om ryggmargsskador pa USA:s forsvarsdepartement)
etablerades av kongressen 2009, med ett anslag pa 35 miljoner dollar for att
stodja forskning om regenerering eller reparation av skadad ryggmarg och
forbattring av rehabiliteringsbehandlingar. Congressionally Directed Medical
Research Programs (Medicinska forskningsprogram som beordrats av kongressen:
https://cdmrp.health.mil/scirp/default
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Forskningsstiftelsen Research Foundation under Paralyzed Veterans of
America (PVA, Forlamade veteraner i Amerika) finansierar forskning for att
behandla ryggmargsdysfunktion och for att forbattra hdlsan hos forlamade

personer. https://pva.org

Spinal Cure Australia (Botemedel mot ryggmargsskada, Australien) (tidigare
Australasian Spinal Research Trust) grundades 1994 for att finansiera vetenskaplig
forskning for att hitta botemedel mot forlamning. https://www.spinalcure.org.au
Neil Sachse Centre (NSC) at SAHMRI grundades i Australien for att stodja
forskning om ryggmargsskada. Sachse hade en sportskada som ledde till

kvadriplegi. https://sahmri.org.au/research/themes/lifelong-health/programs/
hopwood-centre-for-neurobiology/aroups/neil-sachse-centre-for-spinal-cord-

injury-research

Unite 2 Fight Paralysis (U2FP, Forenade mot forlamning) foresprakar som
"botemedelskrigare” for forskning om ryggmargsskada och sponsrar den arliga,
vetenskapliga forskningskonferensen Working to Walk (Arbeta for att ga).
https://ufp.or

Wings for Life (Vingar for livet), baserat i Osterrike, finansierar forskningsprojekt
over hela varlden, som syftar till att laka den skadade ryggmargen. Projekt valjs
ut av en internationell grupp av granskare for att sdkerstdlla basta mojliga
investering av donationer. https://www.wingsforlife.com/us

Yale Center for Neuroscience and Regeneration Research (Yales centrum for
neurovetenskap och forskning om regenerering) arbetar for att utveckla nya
behandlingar, och slutligen ett botemedel, for ryggmargsskada och relaterade
sjukdomar. Centret stods av Paralyzed Veterans of America, Department of
Veterans Affairs och fyra andra stiftelser. https://medicine.yale.edu/cnrr

45 Christopher & Dana Reeve Foundation



GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

RYGGMARGSMODELLSYSTEM

Programmet pd Spinal Cord Injury Model Systems-center (SCIMS, Center fir
modellsystem for ryggmdrgsskada) etablerades av den federala regeringen 1970.
Programmets mal har varit att férbdttra vard och resultat fér personer med
ryggmdrgsskada, baserat pa forskning som visar att heltdckande vard dir 6verligsen
jamfort med fragmenterad vard. SCIMS-center tillhandahdller multidisciplindr vard
med alltifran akuttjdnster till rehabilitering och aterintrdde i samhdillslivet. Centren
bedriver ocksa forskning, ger utbildning och sprider information for att férbdttra
hdlsa och livskvalitet for personer som lever med ryggmdrgsskada.

Det finns for ndrvarande 18 SCI Model Systems-center som sponsras av National
Institute on Disability, Independent Living and Rehabilitation Research; Office of
Special Education and Rehabilitative Services; och US Department of Education.

University of Alabama at Birmingham Spinal Cord Injury Model System
University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL

Northern California Spinal Cord Injury Model System of Care (NCSCIMS)
Santa Clara Valley Medical Center, San Jose, CA

Southern California Spinal Cord Injury Model System
Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Downey, CA

Rocky Mountain Regional Spinal Injury System
Craig Hospital, Englewood, CO
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National Capital Spinal Cord Injury Model System
MedStar National Rehabilitation Hospital, Washington, DC

South Florida Spinal Cord Injury Model System
University of Miami, Miami, FL

Southeastern Regional Spinal Cord Injury Care System
Shepherd Center, Atlanta, GA

Midwest Regional Spinal Cord Injury Care System
Shirley Ryan AbilityLab, Chicago, IL

Spaulding New England Regional Spinal Cord Injury Center
Rehabilitation Hospital/New England Regional SCI, Boston, MA

Michigan Spinal Cord Injury Model System
University of Michigan, Ann Arbor, Ml

Minnesota Regional Spinal Cord Injury Model System
University of Minnesota, Minneapolis, MN

Northern New Jersey Spinal Cord Injury System
Kessler Foundation Research Center, West Orange, NJ

Mount Sinai Hospital Spinal Cord Injury Model System
Mount Sinai Hospital, New York, NY

Northeast Ohio Regional Spinal Cord Injury Model System
Case Western Reserve, Cleveland, OH

University of Pittsburgh Model Center on Spinal Cord Injury
UPMC Rehabilitation Institute, Pittsburgh, PA

Texas Model Spinal Cord Injury System at TIRR
Memorial Hermann, Houston, TX

Baylor Scott & White Spinal Cord Injury Model System
Baylor Scott & White Institute for Rehabilitation, Dallas, TX

Virginia Consortium for SCI Care
Virginia Commonwealth University, Richmond, VA

Kdlla: https://msktc.ora/sci/model-system-centers
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ATT LEVA ETT LIV UTAN RADSLA

av Christopher Reeve

Jag lever ett liv utan rédsla varje dag. Jag paminns om det varje gang jag kommer
till New York, eftersom jag placeras i baksdtet pd en minibuss, spdnns fast av fyra
remmar, och kors runt av ett gédng killar som bara rakar vara brandmdn fran
Yonkers. De hdr killarna dr vana vid att kéra brandbilar - med hég hastighet - sa
ndr jag kommer in i minibussen mdste jag helt enkelt slappna av. Jag har alltid varit
ett kontrollfreak, dnda sedan barnsben, sa att kunna sitta i baksdtet och halvslumra
med tillférsikten att vi kommer att na var destination oskadda har varit ett stort
steg for mig.

Den hdr korta resan med minibuss dr en bra metafor for resan jag skulle vilja prata
om. Fér manga av oss dr kdllan till var ridsla att vi haller pa att tappa kontrollen.
Men ju mer vi forsoker kontrollera vad som hinder med oss, desto rdddare blir vi
att vi inte ldngre har kontroll, att det inte finns ndgot skyddsndt och att farliga,
ovdntade saker kan hdnda. Ironiskt nog dr sjdlva handlingen, att férséka kontrollera
vad som hdnder, det som faktiskt berdvar oss stora upplevelser och forminskar oss.

Det jag var tvungen att ldra mig ndr jag skadades var ganska drastiskt, eftersom mitt
liv som skadespelare innan dess hade varit prdglat av sjélvstindighet, uthallighet
och disciplin. Jag hade varit extremt sjélvstdndig fran det att jag gick ut gymnasiet,
fortsatte till universitetet, och tog mig vidare till Off-Broadway, Broadway, TV och
film. Jag hade gjort bra ifran mig och var van vid att ha kontroll.

Olyckan var en konstig héndelse och det var ndra att jag strok med. Om jag hade
landat annorlunda, en enda millimeter i ena riktningen, skulle jag inte ha blivit
skadad, och om jag hade landat en millimeter at andra hallet skulle jag inte vara hér
idag. Jag hade i bésta fall 40 procent chans att 6verleva operationen, déir mitt huvud
bokstavligen féstes vid nacken igen. Aven under operationen dog jag néistan som ett
resultat av en Idkemedelsreaktion. Jag fick veta att jag aldrig mer skulle kunna réra
mig under axlarna, att jag absolut inte skulle ha ndagon ytterligare daterhdmtning och
att min forvintade livslingd vid 42 drs alder i bésta fall var sex till sju ar.

Jag tog mig igenom det hela med min fru Dana vid min sida, tack och lov. Vi bestimde
o0ss helt enkelt for att inte anamma den ridsla som mdnniskor forsokte ingjuta i oss.
Det beslutet var det viktigaste av allt. Hur manga mdnniskor gar omkring pa jorden
idag, tre ar efter att de fick veta att de bara hade sex manader kvar att leva? Hur
manga av oss gor saker nu som vi fatt hora att vi aldrig skulle kunna géra? Det
héinder hela tiden.

En av nycklarna till att ga vidare och komma 6ver rddsla dr att ignorera ditt humor.
Ignorera det nér du kdnner att du verkligen inte vill géra vad det nu dr idag.
Ignorera det ndr du kédnner att du inte har ndagon lust. Ofta borjar du dagen med
att ma daligt - kdnner att du inte vill géra nagot eller att du trampar vatten och
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inte kommer ndagonstans eller att du inte kan fortsdtta - och sedan visar det sig att
dagen var en av de bdsta nagonsin. Du mdste se till att du dr dppen for majligheter.
Genom att stanna i nuet, oavsett hur du faktiskt kdnner dig, ldmnar du dig dppen for
Overraskningar, bade i stor och liten skala.

Jag dr stolt 6ver vad jag har dstadkommit, men min vdg har inte varit utan problem
och svarigheter. For ungefdr ett ar sedan var jag den andra patienten i virlden som
fick diafragmastimulering implanterad i kroppen. Det dr som en pacemaker, men
det stimulerar diafragman for att skapa normal andning och ersdtta ventilatorn. Jag
kénde att det var sdkert och att det fanns en god chans att det skulle fungera. Det
gjorde det inte. Det misslyckades.

| dver ett ar nu har jag haft infektioner och alla typer av tecken pa avstotning fran
kroppen, och implantationsstdllet dr fortfarande inte forslutet. Det dr ddérfor jag
fortfarande anvinder ventilator, anledningen till att jag inte kan ga ner i poolen
ldngre, och varfér jag inte har lyckats ta mig vidare fran den ursprungliga nivan
av aterhdmtning, ddr jag planade ut. Jag vill Gnda beritta det hdr for dig eftersom
det dr viktigt att veta att om du lever ett liv utan att vara ridd kan du ta dig igenom
en upplevelse som i sluttampen visar sig inte fungera for dig. Du kan fortsdtta
att vara positiv, och undvika bitterhet eller kinslan av misslyckande genom att
se det som att det forhoppningsvis kan hjilpa ndgon annan. Den misslyckande
diafragmastimuleringen har till exempel lett till fordndringar i hur ldkare utfor
proceduren, och alla patienter som kom efter mig har kunnat sluta med ventilator.

49 Christopher & Dana Reeve Foundation



GRUNDERNA ENLIGT SJUKDOMSTILLSTAND

Ar 1996 var jag en av de forsta att experimentera med ndgot som kallas for
"lopbandsterapi”, ddir jag holls uppe med en sele och placerades pa ett lopband,
precis som i ett gym. Denna typ av behandling fungerar eftersom ryggraden har
energi och minne, sa den centrala ménstergeneratorn i lindryggen kommer ihdag hur
man gar. Det krdvs inte mycket hjdrnkraft for att ga. Efter 60 dagars lopbandsterapi
har mdnga férlamade patienter kunnat ga igen. Bara i USA har fler én 500 personer
tagit sig ur rullstolen pa detta sditt.

Jag var tyvirr med om en olycka ndr jag stilldes pa ett lopband en dag, eftersom
Idkarna ville filma en video om hur det fungerar. De vevade upp lopbandet till 5,6
km i timmen. Jag kom upp pa det, och tog ndgra vackra steg. De fick bilden. Den var
perfekt, och skadespelaren i mig var glad. Men sen brét jag benet. Larbenet, det stora
benet i laret, bréts itu. Jag har fortfarande en 12-tums metallplatta med 15 skruvar
ddiir som haller ihop benet. Vad héinde? Det visade sig att jag hade osteoporos och
bentdtheten var inte tillrdckligt stark for att klara takten pa lopbandet. Sa jag kan
inte anvinda lopbandet just nu. Men for andra finns det ett nytt protokoll, en ny
standard. Nu vet de att innan de stdller ndagon pa ett lopband, maste de géra en
skanning av bentdtheten for att se till att patienten inte har osteoporos. Nagot bra
kom ur detta.

Ni kanske undrar varfor jag pabérjade vissa av de hdr experimenten sa tidigt. Jag
hade drivit pa neuroforskare att vara orddda, att inte vara kvar i laboratoriet och
gora experiment for all framtid. Sa jag kinde att om jag drev pa forskare att vara
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orddda pa biologisk niva, var jag tvungen att gora sa mycket jag bara kunde pa
rehabiliteringsniva.
Det kommer ocksa att finnas tillféllen i livet nér det dr vildigt enkelt att leva utan

rddsla. En av de forsta sakerna som hdnde efter operationen var att jag férlorade
min finess. Min sociala kompetens flog ut genom

fonstret. Jag insag att social kompetens i stor DET JAG VAR
utstrdckning dr mini-logner. Nu ndr ndgon TVUNGEN ATT
stdller en fraga till mig, har jag ldrt mig att LARA MIG NAR JAG
sdga sanningen, for vad fan har jag att forlora? SKADADES VAR
Det finns madnga sdtt att vara orddd. Jag GANSKA DRASTISKT ...
rekommenderar det starkt. | stor utstrdckning MITT LIV SOM

dr nyckeln till ordddhet "oavsett vad”. Tdink pa SKADESPELARE

det. Det dr verkligen helt otroligt vad vi kan INNAN DESS HADE
gora genom att lata anden och sinnet blomstra. VA.RlT PRAG LAT AV

Var formaga gar langt bortom var forstaelse. SJALySTANDIGHET’

Lita pa det och ga vidare. Ta dig férbi réran och UTHALLIGHET OCH
bullret inom dig som sdger: "Jag kan inte, jag DISCIPLIN.

kan inte, jag dr inte bra nog, jag har ingen lust, jag dr sjuk, jag vill inte.” Se det som
brus pa radion. Rensa bara kanalen och hitta bdttre mottagning sa kommer du att
bli forvanad over vad du kan astadkomma.

Denna essdi dr omarbetad fran Reeves slutanférande vid en Living a Fearless
Life-konferens i New York City vdaren 2004, som arrangerades av Omega
Institute, www.eomeqga.orq

KLINISKA RIKTLINJER FOR SJUKVARDSPERSONAL
(FRAN PVA, PARALYZED VETERANS OF AMERICA)

Riktlinjer for klinisk praxis for sjukvardspersonal

* Rutin for tomning av urinblasan fér vuxna med ryggmdrgsskada

* Hantering av benhdlsa och osteoporos hos personer med ryggmdrgsskada

* Tidig akut behandling av vuxna med ryggmdrgsskada

¢ Utvdrdering och hantering av autonom dysreflexi och andra autonoma dysfunktioner
* ldentifiering av kardiometabolisk risk efter ryggmdrgsskada

* Behandling av psykiska storningar, drogmissbruk och sjdlvmord hos vuxna med
ryggmdrgsskada

* Hantering av neurogen tarmfunktionsstorning hos vuxna efter ryggmdrgsskada
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* Utfall efter traumatisk ryggmdrgsskada

* Bevarande av funktion i dvre extremiteterna efter ryggmdrgsskada

* Férebyggande och behandling av trycksar efter ryggmdrgsskada, andra upplagan
* Férebyggande av vends tromboembolism hos personer med ryggmdrgsskada
* Hantering av luftvigarna efter ryggmdrgsskada

* Sexualitet och reproduktiv hdlsa hos vuxna med ryggmdrgsskada
Riktlinjerna nedan dr PVA:s versioner fér konsumenter.

Riktlinjer fér konsumenter

* Autonom dysreflexi: Vad du behéver veta 2022

* Hantering av urinbldsan efter ryggmdrgsskada: Vad du bor veta

* Blodproppar: Vad du bér veta

* Kardiometabolisk risk efter ryggmdrgsskada

* Riktlinjer for konsumenters sexualitet

* Depression: Vad du bér veta

* Forvintade resultat: Vad du bor veta

* Mer om autonom dysreflexi och andra autonoma dysfunktioner

* Neurogen tarm: Vad du bér veta

* Bevarande av funktion i dvre extremiteterna efter ryggmdrgsskada: Vad du bér veta
* Trycksar: Vad du bor veta

* Hantering av luftvigarna efter ryggmdvrgsskada: Vad du bér veta
Riktlinjerna kan laddas ned pa https://pva.org.

NACTN: NATVERK FOR KLINISKA PROVNINGAR

North American Clinical Trials Network (NACTN, Nordamerikanska nétverket for
kliniska prévningar) arbetar for att fora ut lovande behandlingar ur laboratoriet
och vidare till kliniska prévningar pa ett sdtt som ger starka bevis pa effekt och
sdkerhet.

Genom att sammanfora experter dver hela landet, samlar NACTN in giltiga,
meningsfulla data for att paskynda leveransen av nya behandlingar till samhdillet.

NACTN stddjer ett ndtverk av kliniska center samt kliniska koordinerings-,
datahanterings- och farmakologikliniker, alla starkt engagerade i att etablera
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bésta praxis inom vard och behandling av ryggmdrgsskador. Dessa center har
medicinsk, vidrd- och rehabiliteringspersonal som dr kunniga i utvirdering och
hantering av ryggmdrgsskada. Forutom att oversdtta upptickter fran laboratoriet
till kliniska studier, uppritthdller NACTN ett patientregister med information som
dr viktig for design och testning av mdjliga nya behandlingar fér ryggmdrgsskada.

For mer information om deltagande center och Reeve Foundations
forskningssatsningar, kan du beséka ChristopherReeve.org/NACTN.

KLINISKA PROVNINGAR

Ldkemedel och behandlingar utvecklas
- eller som forskarsamhiillet sdger -
“oversdtts” - fran laboratorieexperiment.
Klinisk  forskning  utférs  vanligtvis
via en serie provningar som bérjar
med ndgra personer och gradvis blir
storre allteftersom sdkerhet, effekt och
dosering biittre kan forstas.

Eftersom fullskaliga, kliniska
prévningar dr dyra och tidskrdvande,
viljer ~man vanligtvis endast de
mest  lovande  behandlingar  som
kommer  fran forskningslaboratorier
i dversdttningsprocessen.  National
Institute of Neurological Disorders
and Stroke (Nationella institutet for
neurologiska sjukdomar och stroke) noterade att framtida prévningar med
behandling av forlamning bér baseras pa minimal risk med en signifikant nytta i
en relevant djurmodell, som oberoende har reproducerats av andra laboratorier.
Fragor kvarstar om vilken minimal niva av klinisk férbdttring som skulle motivera
olika nivder av risk och férvintning.

Ndr laboratorie- och djurstudier visar sig vara lovande, initieras en klinisk
provning i fas I, som anvinds for att testa sikerheten av en behandling for en
sarskild sjukdom eller sdrskilt tillstand.
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En klinisk prévning i fas Il involverar vanligen fler forsdkspersoner vid flera olika
center, och anvinds for att testa sdkerhet och effekt pa en bredare skala, sasom
att testa olika doseringar av Iikemedel eller for att finslipa operationstekniker.

En klinisk prévning i fas Il involverar mdnga center och ibland hundratals
forsokspersoner. Prévningen involverar vanligtvis tva patientgrupper, for att
Jjamfora olika behandlingar, eller, om det bara finns en behandling att testa, far
patienter som inte far testbehandlingen placebo (dummy-likemedel) i stillet.

Mdnga fas lll-studier dr dubbelblinda (varken forsokspersonerna eller Idkarna som
behandlar dem vet vilken behandling en férséksperson far) och randomiserade
(férsdkspersonerna placeras i en av behandlingsgrupperna pa ett sditt som inte
kan férutsdgas av patienterna eller provarna). Ett lyckat resultat i fas Ill leder till
godkdnnande av FDA fér klinisk anvindning. En fas IV-prévning kan utféras efter
godkéinnande for att uppticka eventuella sdllsynta, oonskade biverkningar, som
tidigare faser inte upptdckt.

Informerat samtycke: Regeringen har strikta skyddsatgdrder for att skydda
mdnniskor som deltar i kliniska provningar. Varje klinisk provning i USA mdste
godkdnnas och dvervakas av en institutionell granskningsndmnd (Institutional
Review Board (IRB)), en oberoende kommitté bestaende av likare, statistiker,
samhiillsforesprakare och andra som bedémer risker och sdkerstiller att
provningen dr etisk och att studiedeltagarnas rdttigheter skyddas. Den
institutionella granskningsndmnden ser till att deltagarna far reda pa sa mycket
som mdjligt.

Informerat samtycke dir en process som betonar behovet av att deltagarna forstar
de viktigaste fakta om en klinisk prévning innan de beslutar om de ska delta eller
inte. Dessa fakta dr bland annat: Varfor forskningen utfors, vilka forskarna dr,
vad forskarna vill astadkomma, vad som kommer att utféras under prévningen
och hur linge, vilka risker och férdelar som kan férvintas och vilka eventuella
biverkningar som kan férekomma. Informerat samtycke gdller sa Idnge du dr
med i studien. Innan deltagarna bérjar i en studie mdste de uppfylla studiens
kvalificeringsriktlinjer, sdsom dlder, typ av sjukdom, sjukdomshistorik och
nuvarande medicinska tillstand. En person kan ndr som helst sluta delta i en
provning. For information om alla kliniska prévningar som dger rum i USA, se
https.//clinicaltrials.qov (s6k efter tillstand eller diagnos). Var mycket férsiktig
innan du gdr med i en prévning utanfér FDA:s jurisdiktion eller séker en oprévad
eller experimentell behandling. Legitima kliniska prévningar tar aldrig betalt av
patienter for att delta.
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STAMCELLER

Forskare studerar for ndrvarande om stamceller kan reparera eller ersdtta celler
eller vivnader som skadas eller forstéors av sjukdom och skador.

Hdr féljer en kort introduktion till stamcellsterminologi.

Stamcell: En cell fran embryot, fostret eller den vuxna mdnniskan som, under vissa
forhdllanden, har férmadga att reproducera sig under langa perioder eller, nér det
gdller stamceller hos vuxna, under hela organismens livstid. En stamcell kan ge
upphov till specialiserade celler som utgor kroppens vivnader och organ.

Pluripotent stamcell: En cell fran embryonala cellskikt, fran vilka alla celler i
kroppen uppstar, som kan utvecklas och sjdlvreplikera.

Inducerade pluripotenta stamceller (iPSCs): Fram till nyligen var de enda kédnda
kdllorna till médnskliga pluripotenta stamceller ménskliga embryon eller vissa typer
av fostervivnad. 2006 upptickte forskare i Japan ett sdtt att genetiskt programmera
om hudceller sa att de blev mycket lika embryonala stamceller. Eftersom dessa celler
dgr specifika for givaren, okar kompatibiliteten om sdadana celler skulle anvindas
for behandlingar, vilket utgér grunden for individanpassad vard. Liksom med
embryonala stamceller férstar forskarna dock inte helt hur inducerade pluripotenta
stamceller kan ldsas i sin cellhdrstamning. For ndrvarande testas inducerade,
pluripotenta stamceller experimentellt i flera olika sjukdomsmodeller, inklusive
ryggmdrgsskada. Pluripotenta stamceller anvinds ocksa brett som verktyg for att
modellera sjukdomstillstand i en odlingsskal, vilket ger ett unikt sdtt att screena
terapeutiska medel.

Embryonala stamceller: Hirrér fran embryon som utvecklas fran dgg som har
befruktats in vitro i en fertilitetsklinik och sedan donerats for forskningsdndamal
med informerat samtycke fran donatorerna. Dagens utmaningar dr att styra
differentiering av embryonala stamceller till specialiserade cellpopulationer, och att
utforma sdtt att kontrollera deras spridning nér de vil infunderats i médnniskor. Om
dessa celler inte kontrolleras, kan de bilda teratom, en godartad form av cancer.

Differentiering: Den process genom vilken en icke specialiserad cell (sasom en
stamcell) specialiserar sig pa en av de madnga celler som utgér kroppen. Under
differentieringen aktiveras vissa gener och andra avaktiveras pa ett invecklat,
reglerat sditt.

Stamcell hos vuxna: En odifferentierad (ospecialiserad) cell, som férekommer i
en differentierad (specialiserad) vivnad, férnyar sig och blir specialiserad for att
underhdalla och reparera vivnaden i vilken den finns. Vuxna stamceller kan tillverka
identiska kopior av sig sjilva under organismens livstid. Dessa celler har identifierats
i hjdrna, benmdrg, perifert blod, blodkdrl, skelettmuskel, hud, tdnder, hjdrta, tarm,
lever, dggstockarnas epitelvéivnad, fett och testiklar.

Progenitor eller prekursorcell: Denna typ av cell kan forekomma i foster- eller vuxna
vivnader och dr delvis specialiserad. Ndr en progenitor/prekursorcell delar sig kan den
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bilda liknande celler eller sa kan den bilda tva specialiserade celler, varav ingen kan
replikera sig sjdlv.

Somatisk cellkdrnéverforing (dven kallad terapeutisk kloning): Denna process
innebdr att kirnan i en obefruktad dggcell avldgsnas, ersdtts med material fran
kérnan i en "somatisk cell” (t.ex. hud-, hjdrt- eller nervcell) och att denna cell stimuleras
att bérja dela sig. Stamceller kan extraheras fem till sex dagar senare.

Medan stamcellbehandling sa smaningom kan ge vinster for personer som lever
med ryggmidirgsskador, dr det viktigt att vara forsiktig tills omfattande forskning
visar sdkerheten hos och effekten av potentiella behandlingar. FDA fortsdtter
att varna patienter for att séka oprévad och potentiellt skadlig behandling fran
oseriosa stamcellskliniker, som dr verksamma i USA och runt om i virlden. De
enda stamcellsbehandlingar som for ndrvarande godkinns av FDA dr for vissa
cancerformer och sjukdomar i blodet och immunsystemet. Ar 2019 blev Japan det
forsta landet som godkdnner stamcellsbehandling fér ryggmdrgsskador. | en artikel
i Nature uttryckte dock stamcellsforskare i USA oro for att det inte fanns tillrdckliga
bevis for att behandlingen fungerade. En nyligen genomford sikerhetsstudie i fas
1 av mesenkymal stamcellsbehandling fér ryggmdrgsskada, utford av Mayo Clinic,
rapporterade lovande resultat, men ytterligare studier och mer storskaliga kliniska
provningar behdvs. Innan du deltar i en stamcellsbehandling, ska du se till att den dr
FDA-godkdind eller utgér en del av en FDA-godkdnd klinisk provning.

Nagra viktiga fragor att stdlla till en stamcellsklinik eller -prévning:

* Kommer detta att paverka om jag kan accepteras i en annan klinisk provning?
* Vilka fordelar kan jag forvinta mig?

* Hur kommer detta att mdtas och hur lang tid tar det?

* Vilka andra likemedel eller sdrskild viard kommer jag att behova?

* Hur gar stamcellsproceduren till?

* Vad kommer stamcellerna ifran?

* Hur identifieras, isoleras och odlas stamcellerna?

* Ar cellerna differentierade till specialiserade celler fére behandling?

* Hur vet jag om cellerna levereras till rétt del av kroppen?

* Om cellerna inte dr mina egna, hur ska mitt immunforsvar forhindras fran att
reagera pa de transplanterade cellerna?

* Vad gor cellerna egentligen, och finns det vetenskapliga bevis for att denna procedur
kan fungera for min sjukdom eller mitt tillstand? Var publiceras detta?

Kdllor och ytterligare information: NIH: https.//stemcells.nih.qgov; International
Society for Stem Cell Research: https://www.isscr.org; ISSCR Patient Handbook on
Stem Cell Therapies: https://www.closerlookatstemcells.org; FDA Stem Cell Warning:
https://www.fda.qgov/vaccines-blood-biologics/consumers-biologics/consumer-alert-
regenerative-medicine-products-including-stem-cells-and-exosomes
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TETRAPLEGIKER OCH PARAPLEGIKER SOM KAN GA

Den effekt en ryggmdrgsskada har pa rorligheten varierar kraftigt, fran att skapa
svaghet i en begrinsad del av kroppen till att orsaka férlamning och férlust av
kénsel i alla fyra extremiteter.

Personer med inkompletta skador - skador dér meddelanden fortfarande kan férdas
over skadestdllet till hjdrnan - har den bdsta chansen att aterfa en viss gangfunktion.
Bland kvadriplegiker kan detta inkludera personer med C1-C8-skador, klassificerade
som AIS* C-D, och bland paraplegiker, de som har TI1-S1-skador klassificerade
som AIS C-D. For L2-skador och ddrunder kan personer med bade kompletta och
inkompletta skador (klassificerade som AIS A-D) ha mdjlighet att ga med hjilp av
stdd och hjdlpmedel.

Liksom med alla ryggmdrgsskador finns en rad formagor bland ’“gaende”
kvadriplegiker och paraplegiker. Det finns ingen universell definition eller universellt
utfall.

En person kan vilja att forflytta sig i hemmet bade med rullstol och genom att ga,
men alltid anvinda en rullstol offentligt. Fér en annan person kan det primdra sdttet
att ta sig fram badde i hemmet och samhdillet vara att gad, och rullstol kanske bara
anvdénds i vissa fall.

Howard Menaker blev férlamad fran bréstet och nedat 2014, efter att en infektion,
som utvecklats under en ldndryggsoperation, orsakade svullnad och kompression
av ryggraden. Ett par manader efter skadan, ndr han fortfarande knappt kunde
sitta upp, borjade han med ett intensivt rehabiliteringsprogram vid International
Center for Spinal Cord Injury (ICSCI, Internationella centret for ryggmdrgsskada) vid
Kennedy Krieger Institute.

"Min rérlighet har utvecklats fran att vara helt beroende av rullstol till att Idra mig
sta, att ga med rullator, att anvinda underarmskryckor och nu, ibland, endast en
fyrbent kipp”, sdger Menaker.

Hemma anvinder Menaker sdllan rullstolen. Han féredrar kryckor eller en fyrbent
kdpp, som han kdnner sig mer bekvim med varje dag. Han viger faktorer som hur
ldngt han maste ga och vad hans energiniva dr néir han bestdmmer hur han ska
balansera gang och rullstolsanvindning pa offentliga platser.

Ndir han gar pa teater med sin man anvinder Menaker ibland rullstolen for att ta sig
fran parkeringshuset, men byter till kryckor ndr han kommer till lobbyn. Fér resor
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med manga stopp, kan han vilja rullstolen for att undvika trotthet, men han besoker
sin frisér - tva kvarter bort och tva trappor upp - pa kryckor.

"Jag har verkligen haft tur och det vet jag’, sdger Menaker. "Och jag vet att ju mer
jag gar, desto bdttre kan jag ga.”

Menaker har uppritthallit sina framsteg genom regelbundna besok pa ICSCl:s
aktivitetsbaserade terapiprogram, ddr Idkare oOvervakar hans kardiovaskuldra
kondition och bentdthet och dvervakar gdngtrining som hjdlper honom att éva
korrekta gangménster.

Dr. Cristina Sadowsky, klinisk chef for ICSCI, sdger att aktivitet dr viktigt for alla
personer med ryggmdrgsskada, inklusive de som véxlar mellan att ga och att anvéinda
rullstol. Gangtrdning hjdlper till att undvika onormala gangménster, som kan orsaka
ortopediska problem och nervsmdrta. Motion kan lindra dveranstringning, dven om
fordndringar i kroppen som kommer med dldern, inklusive degenerativ ledsjukdom,
sa smaningom kan begrdnsa formadgan att ga.

Mdnniskor som bade gar och anvinder rullstol mdste anpassa sig till farorna med
att falla. Hala golv, férhéjda trésklar och ojdmna kullerstenar pad en uteplats, kan bli
faror som leder till allvarliga skador som brutna ben och hjdrnskakningar. Att ldra
sig hur man undviker fall och, nér detta inte dr maéjligt, hur man glider in i ett fall
pa ett sdkrare sdtt dr viktigt for alla kvadriplegiker och paraplegiker som kan ga.

Att dterfa rorlighet efter en ryggmdrgsskada, i den utstrickning som funktionell
gang dr majlig, kan ibland orsaka ovintat komplicerade kénslor.

Donna Lowich, nu Senior Information Specialist pa Reeve Foundation, adrog sig en
skada pd C4, C5 och C6 1985, ndr hennes son Jeffrey var bara fyra ar gammal. Aven
om hon arbetade hart for att kunna anvinda en rullator, var folk inte alltid vinliga
nér hon ldmnade sin rullstol.

| mataffdren, ddr hon kunde anvinda kundvagnen i stdllet for rullatorn, fick hennes
langsammare steg frimlingar bakom henne att muttra. En gdng undrade en granne
varfér hon inte helt enkelt anvinde rullatorn istdllet for rullstolen, eftersom hon
uppenbarligen kunde ga sjilv. Kommentarerna gjorde ont.

"Det dr en svar situation att forklara”, sdger Lowich om att forséka formedla de
specifika omstdindigheterna kring en skada.

Under de forsta aren var det en kamp att rora sig mellan att ga och rullstol, ibland
kéndes inget rdtt. Lowich blev frustrerad ndr hon anvinde en rullator offentligt, och
nér hon inte kunde hdlla takten med andra. Frdamlingars reaktioner fick henne att
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kdnna sig generad eller till och med att hon riskerade att falla nér de rusade forbi
henne. Samtidigt vdgrade hon dock att anvinda rullstolen.

"Jag fortsatte att sdga att jag hade kommit sa hdr langt, fran att inte kunna ga alls
till det hdr’, sdger hon. "Jag kdnde att ndr jag anvinde rullstolen var det som att
sdga att jag hade natt min potential. Och det ville jag inte sdga.”

Sa smaningom insdg Lowich att oavsett om hon anvinde rullatorn for att handla for
familjen eller en rullstol fér att komma till bollplanen for att se ndr Jeffrey spelade,
definierades hon inte av de val hon gjorde om rérlighet. De hjdlpte henne helt enkelt
att fa tillgang till det liv hon ville ha.

"Du maste hitta balansen”, sdger hon.

*ASIA Impairment Scale (AlS)

FRAGA SYSTER LINDA

Linda Schultz, PhD, CRRN,
dven kdnd som Nurse Linda, dr
ledare, ldrare och har arbetat
med rehabiliteringsvadrd i dver
30 ar. Syster Linda arbetade
med Christopher Reeve under
hans dterhdmtning och har
varit ett sprakror for Reeve
Foundation sedan dess.

Syster Linda tillhandahaller

regelbundna webbinarier for
Reeve Foundation och dr bloggare for Reeve Foundation. Hon fokuserar pa att
bidra med funktionella rdd, ge praktiska instruktioner for att integrera olika
forbdttringar av sjukvarden i det dagliga livet och svara pa dina specifika
fragor.

Du kan anmidila dig till Nurse Lindas manatliga webbseminarier eller na
henne via on-demand-webbsidan "Ask Nurse Linda" (Fraga syster Linda):

ChristopherReeve.org/Nurse
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SPINAL MUSKELATROFI

Spinal muskelatrofi (SMA) avser
en grupp arftliga neuromuskulara
sjukdomar, som paverkar
nervcellerna (motorneuroner) och
kontrollen av frivilliga muskler.
SMA, den ledande genetiska
dodsorsaken hos spadbarn
och smabarn, gor att ldgre
motorneuroner i basen av hjarnan
och  ryggmadrgen sonderdelas,
vilket hindrar dem fran att leverera
de ndédvdndiga signalerna for
normal muskelfunktion.

Ofrivilliga muskler, sasom de
som kontrollerar urinblasan och
tarmfunktionen, paverkas inte vid
spinal muskelatrofi. Horsel och syn
paverkas inte, inte heller nagons
larande eller sociala fardigheter.

De tre stora formerna av spinal
muskelatrofi i barndomen, brukar
Lyena Strelkoff av Christopher Voelker nu kallas typ 1, typ 2 och typ 3. Alla

tre typerna ar ocksa kidnda som
autosomal recessiv spinal muskelatrofi - bada fordldrarna maste dverféra den
defekta genen for att deras barn ska arva sjukdomen.

Alla former av spinal muskelatrofi paverkar skelettmuskulaturen i balen och
extremiteterna. | allmanhet paverkas de muskler som ligger narmare kroppens
centrum mer an de som ar langre bort. Spinal muskelatrofiav typ 1, den allvarligaste
formen, paverkar framst de nervceller som styr mun- och halsmusklerna och
innebar darfor fler problem med att tugga och svilja. Andningsmusklerna ar
involverade i varierande grad i alla former av sjukdomen. Vid spinal muskelatrofi
av typ 1 noteras sjukdomsdebuten inom de forsta sex manaderna av barnets liv.
Spinal muskelatrofi av typ 1 kan vara dodlig tidigt i livet om den inte behandlas.

Spinal muskelatrofi av typ 2 dr en mellanliggande form av sjukdomen. Debuten
ar mellan sju och arton manader. Barn med spinal muskelatrofi av typ 2 brukar
kunna sitta utan stéd men har historiskt sett inte kunnat ga och anvander darfor
rullstol. Liksom alla typer av spinal muskelatrofi, utgor svarigheter att andas och
svdlja ett av de storre hoten med detta tillstand.
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Spinal muskelatrofi av typ 3 &r en lindrigare form av detta tillstand. Debut
sker efter arton manaders alder och oftast mellan fem och femton ar. Svaghet
i musklerna for att tugga och svalja ar sallsynt, och andningseffekterna &r i
allménhet inte lika allvarliga som i de tva forsta formerna. Personer med spinal
muskelatrofi kan vanligtvis ga i borjan, men kan forlora rérlighet nar de blir dldre.
Om andningskomplikationer uppstar kan de utgora ett hot.

Det forsta FDA-godkidnda behandlingslakemedlet for spinal muskelatrofi blev
tillgangligt 2016. Sedan dess har ytterligare tva behandlingslakemedel blivit
tillgangliga. Fran och med 2023 har personer med spinal muskelatrofi tre
behandlingsalternativ med lakemedel, om de vdljer den behandlingen: Spinraza,
Zolgensma och Evrysdi.

Medan Spinraza och Evrysdi dr godkanda for manniskor i alla aldrar, ar Zolgensma
endast tillganglig for barn under tva ar. Dessutom kan sjukgymnastik och
ortopediska enheter hjdlpa till att bevara gangfunktionen. Andningsterapi kan
vara en avgorande intervention for andningsformagan. Skenor eller kirurgi kan
ocksa bidra till att motverka skolios, eller krokning av ryggraden.

Forskare runt om i vdrlden har samarbetat for att hitta orsakerna till spinal
muskelatrofi, som i de flesta fall beror pa en brist pa ett protein som kallas SMN
(6verlevnad av motorisk neuron). Denna brist uppstar nar en mutation foreligger i
bada kopiorna av SMN1-genen - en pa varje kromosom 5. Forskare hoppas kunna
karakterisera generna, studera genfunktionen och sjukdomsférloppet och hitta
satt att forebygga, behandla och slutligen bota dessa sjukdomar.

KALLOR

CureSMA, Spinal Muscular Atrophy Foundation, Muscular Dystrophy Association,
National Institute of Neurological Disorders and Stroke

SPINAL MUSKELATROFI - RESURSER

CureSMA tillhandahaller stédprogram for personer som lever med SMA och deras
familjer, samt finansiering och ledning av omfattande forskning fér behandlingar
och ett botemedel. https://www.curesma.org

Muscular Dystrophy Association (MDA, Muskeldystrofisamfundet)
tillhandahaller tjanster och stoder forskning for en grupp arftliga,
muskelforstérande sjukdomar, inklusive spinal muskelatrofi.
https://www.mda.org/disease/spinal-muscular-atrophy
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Spinal Muscular Atrophy Foundation (Stiftelsen for spinal muskelatrofi)
hoppas kunna paskynda utvecklingen av en behandling eller botemedel for spinal
muskelatrofi. https://smafoundation.org

RYGGMARGSTUMORER

Tumorer i hjarnan och ryggmargen har onormal vavnadstillvaxt inuti skallen eller
den beniga ryggraden. Tumoérer klassificeras som godartade (icke-cancerdsa)
om cellerna som utgor tillvaxten liknar normala celler, vaxer langsamt och &r
begransade till ett stalle. Tumorer dr maligna (cancerdsa) nar cellerna skiljer sig
fran normala celler, vixer snabbt och latt kan sprida sig till andra stallen.

Eftersom det centrala nervsystemet (CNS) ar inrymt i styva, beniga delar (skallen
och ryggraden), kan onormal tillvixt satta press pa kansliga nervvavnader och
forsamra funktionen. Medan maligna celler pa andra stdllen i kroppen latt kan
etablera tumorer inuti hjarnan och ryggmargen, sprids maligna CNS-tumorer
sdllan till andra kroppsdelar.

De flesta fall av ryggmargscancer dr metastaserande, vilket innebdr att de
uppstar fran en mangd olika primdra cancerformer. Dessa inkluderar lunga,
brost, prostata, huvud och nacke, gynekologisk cancer, gastrointestinal cancer,
skoldkortelcancer, melanom och cellcarcinom i njure.

Nar nya tumorer boérjar i hjarnan eller ryggmargen, kallas de primdra tumorer.
Primdra CNS-tumorer vaxer sillan fran neuroner - nervceller som utfor
nervsystemets viktiga funktioner - eftersom nar neuronerna vél ar mogna delar de
sig och forokar sig inte langre. Istdllet orsakas de flesta tumdrer av okontrollerad
tillvaxt bland celler som omger och stéder neuroner. Primdra CNS-tumérer -
sasom gliom och meningiom - namnges efter de typer av celler som de bestar av,
deras lage, eller bada.

Orsaken till de flesta primara hjarntumérer och ryggmargstumorer ar fortfarande
ett mysterium. Forskarna vet inte exakt varfor och hur celler i nervsystemet, eller
nagon annanstans i kroppen, forlorar sin normala identitet och vaxer okontrollerat.
Nagra av de mojliga orsakerna som undersoks &r virus, defekta gener och
kemikalier. Hjarn- och ryggmargstumaorer ar inte smittsamma och i dagsldget kan
de inte forebyggas.

Hjarntumorer ar den vanligaste formen av solida tumorer hos barn.
Ryggmargstumérer dr mindre vanliga dn hjarntumérer. Aven om
ryggmargstumorer paverkar manniskor i alla aldrar, ar de vanligast hos unga
och medelalders vuxna.

Hjarn- och ryggmargstumérer orsakar manga olika symtom, som i allmdnhet
utvecklas langsamt och forvdrras over tiden. Nagra av de vanligaste symtomen
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pa en hjarntumor ar huvudvark; anfall (en stérning av det normala flodet av
hjarncellselektricitet som kan leda till kramper, medvetsloshet eller forlust av
blaskontroll); illamaende och krikningar; och syn- eller hérselproblem. Okat
intrakraniellt tryck kan ocksa minska blodflédet i 6gat och utlésa svullnad i
synnerven, vilket i sin tur orsakar dimsyn, dubbelseende eller partiell synforlust.
Andra symtom pa en tumor i centrala nervsystemet kan vara foljande:
Beteendemadssiga och kognitiva symtom, motoriska eller balansproblem,
smadrta, sensoriska forandringar som domningar och minskad hudkanslighet for
temperatur.

Diagnos: Speciella avbildningstekniker, sarskilt datortomografi (DT) och
magnetisk resonanstomografi (MR), har avsevart forbattrat diagnosen av tumorer
i centrala nervsystemet. | manga fall kan dessa tomografier upptacka narvaron av
en tumor, dven om den dr mindre dn 13 mm bred.

Behandling: De tre vanligaste behandlingarna dr operation, stralning och
kemoterapi. Nar en tumor trycker pa ryggmargen eller dess omgivande strukturer
kan kortikosteroider ges for att minska svullnaden och bevara nervfunktionen
tills tumodren kan avlagsnas.

Operation, for att ta bort sa mycket av tuméren som mojligt, ar vanligtvis det
forsta steget i behandling av en atkomlig tumor - sa lange det finns minimal risk
for neurologiska skador. Lyckligtvis gor neurokirurgiska framsteg det nu mojligt
for lakare att komma at tumorer som tidigare ansags oatkomliga.

Likare behandlar de flesta maligna,
oatkomliga eller icke opererbara tumorer i
centrala nervsystemet med stralning och/eller
kemoterapi.  Stralbehandling  bombarderar
tumorceller med  dodliga  energistralar.
Kemoterapi anvander tumordodande lakemedel,
som ges oralt eller injiceras i blodomloppet.
Eftersom alla tumorer inte ar kansliga for
samma cancerlakemedel, anvander ldakare ofta
en kombination av lakemedel for kemoterapi.

Det 6vergripande resultatet av stralbehandling ar
inte alltid bra. Stralning kan skada ryggmargens
myelin, vilket kan leda till férlamning. Forskare
letar efter battre satt att rikta stralning eller
forbattra dess effekt, eventuellt genom att gora
tumorvavnad mer sarbar. Forskare studerar
brakyterapi (sma radioaktiva pellets, som
implanteras direkt i tumoren) som det optimala

Tumor mass compressing T6
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sattet att leverera stralbehandling till tuméren samtidigt som de sparar omgivande
normala vdvnader.

Vissa celler i tumdrer dr ganska resistenta mot stralning. Genom att anvanda
en genterapimetod, hoppas forskare kunna déda dessa celler genom att fora in
en "sjalvmords”-gen, som skulle kunna gora tumorcellerna kinsliga mot vissa
lakemedel eller programmera cancercellerna av sjalvforstoras.

Blockering av bildandet av blodkarl (angiogenes) dr ett mycket lovande verktyg for
behandling av olika cancerformer. Eftersom hjarntumorer ar den mest angiogena
av alla cancerformer, kan blockering av blodtillférseln till dessa visa sig vara
sarskilt effektiv.

Gammakniven ar ett nyare verktyg som ger en exakt, fokuserad strale av
stralningsenergi, som levererar en enda dos av stralning till malet. En gammakniv
krdver inte nagot operationssnitt. Lakare har upptdckt att det kan hjdlpa dem att
na och behandla vissa sma tumérer, som inte ar tillgangliga genom operation.

Aven om de flesta primdra tumérer i ryggmargen inte ir livshotande, kan de
orsaka betydande funktionsnedsattning. Malen for rehabilitering inkluderar
funktionell forbattring av rorlighet, egenvard och smartlindring.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, American Brain Tumor
Association, National Cancer Institute

RESURSER FOR RYGGMARGSTUMORER

American Brain Tumor Association (ABTA, Amerikanska hjarntumorfor-
eningen) stodjer medicinsk forskning och erbjuder information och stod till
personer med tumorer och deras familjer. https://www.abta.org

Making Headway Foundation (Stiftelsen for framatskridande) erbjuder
tjidnster och finansierar forskning for barn med hjarn- eller ryggmargstumorer.
https.//makingheadway.org

Musella Foundation for Brain Tumor Research & information, Inc.
(Stiftelsen Musella for forskning och information om hjarntumérer) ar
engagerade i att forbattra livskvaliteten for personer som dverlevt hjarntumorer.
Stiftelsen har information om kliniska prévningar och behandlingsresultat.
https.//virtualtrials.org/index.cfm

National Brain Tumor Society (Nationella hjarntumorsamfundet) finansierar
forskning for att hitta behandlingar och forbattra den kliniska varden av hjarn-
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och ryggmargstumorer. De erbjuder information och tillgang till stod for battre
livskvalitet och psykosocialt stod. https://braintumor.org

National cancer Institute (Nationella cancerinstitutet), som ar en del av National
Institutes of Health (Nationella hélsoinstitutet) och Department of Health and
Human Services (Halso- och socialdepartement), med en arlig forskningsbudget
pa over 7 miljarder dollar, ar det ledande amerikanska organet for att bekdmpa
cancer av alla slag. Inkluderar resurser och information om hjarn- och
ryggmargscancer. https://www.cancer.qov

STROKE

En stroke uppstar nar blodtillférseln till hjarnan plotsligt blockeras eller nar ett
blodkarl i hjarnan brister. Om nervceller i det drabbade omradet berdvas pa syre,
kan hjdrnan inte fungera och kan dé inom nagra minuter. En person med forlust
av blodfléde till hjartat sdgs ha en hjdrtattack; pa samma satt kan en person
med forlust av blodflode till hjarnan eller plétslig blédning i hjarnan sdgas ha en
"hjarnattack”.

Aven om stroke ar en sjukdom i hjarnan, kan det paverka hela kroppen, vilket
orsakar kognitiv och minnesnedsdttning, problem att tala, kdnslomassiga
svarigheter, problem i det dagliga livet och smarta. Férlamning ar ett vanligt
resultat av stroke, ofta pa ena sidan av kroppen (hemiplegi). Forlamning eller
svaghet kan paverka endast ansiktet, en arm eller ett ben, eller en hel sida av
kroppen och ansiktet.

En person som far en stroke i vanster hjarnhalva kommer att visa hégersidig
forlamning eller pares. PA samma satt kommer en person med stroke i hoger
hjarnhalva att visa nedsattning pa vanster sida av kroppen.

Det finns tva huvudtyper av stroke. Ischemisk stroke uppstar som ett resultat av en
obstruktion (propp) i ett blodkarl som levererar blod till hjarnan. Ischemisk stroke
star for ca 87 procent av alla fall. Hemorragisk stroke ar resultatet av ett forsvagat
blodkarl som spricker och bldder in i den omgivande hjarnan.

Stroke ar landets femte ledande dédsorsak och ar en ledande orsak till allvarlig,
langsiktig funktionsnedsdttning i USA. Varje ar far ca 795 000 personer i USA
stroke; av dessa incidenter dér 137 000 personer.

Riskfaktorer: De fraimsta riskerna for stroke ar hogt blodtryck, hjartsjukdomar,
diabetes och cigarettrokning. Andra inkluderar kraftig alkoholkonsumtion, héga
nivaer av kolesterol i blodet, missbruk av olaglig narkotika samt genetiska eller
medfodda tillstand, sarskilt vaskuldra avvikelser. En 6kning av antalet roda
blodkroppar ar en annan riskfaktor for stroke - ett 6verskott av réda blodkroppar
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gor att blodet blir tjockare och gor blodproppar mer troliga. Attio procent av alla
fall av stroke gar att férebygga.

Symtom: Symtomen pa stroke inkluderar plotsliga domningar eller plétslig
svaghet, sarskilt pa ena sidan av kroppen; forvirring, problem med att tala eller
forsta tal; synforsamring i ett eller bada 6gonen; plotsliga svarigheter att ga; yrsel
eller forlust av balans eller koordination; samt svar huvudvark utan kand orsak.

Behandling: Ischemisk stroke behandlas genom att avldgsna obstruktionen och
aterstalla blodflodet till hjarnan. Vid hemorragisk stroke forsoker lakare forhindra
bristning och blddning av aneurysm och arteriovendsa misshildningar.

Nar blodflédet till hjarnan avbryts dor vissa hjarnceller omedelbart, medan andra
forbliririskzonen. De skadade cellerna kan ofta raiddas genom ett tidigt ingripande
med ett propplosande ldkemedel som kallas vavnadsplasminogenaktivator (t-PA),
om det administreras inom tre timmar efter insjuknandet. Tyvarr nar endast 3 till
5 procent av personer som drabbas av stroke sjukhuset i tid for att fa behandling.

Det ldampliga svaret pa en hjarnattack ar nodatgarder - varje forlorad minut,
fran symtomdebut till tidpunkten for kontakt pa akutmottagningen, minskar det
begransade tidsintervallet for majlighet till intervention. Under tiden utvecklas
andra neuroprotektiva lakemedel for att forhindra vagen av skador efter det
forsta anfallet.

Tidig aterhamtning: Hjarnan kompenserar ofta for skador som orsakas av stroke.
Vissa av de hjarnceller som inte dor kan fortsatta fungera. Ibland tar en region
i hjarnan over for en region som skadats av stroke. Strokedverlevande upplever
ibland en anmarkningsvérd och ovdntad aterhdmtning, som inte kan forklaras.

Allmdnna riktlinjer for aterhdmtning visar att 10 procent av strokedverlevande
aterhdmtar sig nastan helt; 25 procent aterhdmtar sig med mindre forsamringar;
40 procent upplever mattliga till svara férsamringar som kraver sarskild vard,;
10 procent kraver vard pa ett vardhem eller annan langtidsvard; 15 procent dor
strax efter stroke.

Rehabilitering: Detta reverserar inte effekterna av en stroke, men rehabilitering
bygger styrka, formaga och fortroende sa att en person kan fortsatta med dagliga
aktiviteter trots effekterna av stroke. Sadana aktiviteter kan omfatta féljande:
Formaga att utféra egenvard som att sjdlvstandigt ata, personlig hygien, bad/
dusch samt pakldadning; rorlighetsférmaga som att forflytta sig, ga eller forflytta
sig i en rullstol; kommunikationsférmaga; kognitiva fardigheter sasom minne eller
problemldsning; samt social kompetens att interagera med andra manniskor.

Rehabiliteringen pabdrjas pa sjukhuset och sa snart som mojligt. For patienter
som dr stabila kan rehabilitering borja inom tva dagar efter en stroke och fortsatta
vid behov efter utskrivning fran sjukhuset. Rehabiliteringsalternativ kan omfatta
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rehabiliteringsenheten  pa
ett sjukhus, en subakut
== NSIKTET - HANGER vardenhet, ett specialiserat
rehabiliteringssjukhus,
terapi i hemmet, 6ppenvard,
eller langtidsvard pa ett

ROPP - SVAGA ARMAR sjukhem.

Stroke kan orsaka problem
med att tinka, medvetenhet,

uppmarksamhet, larande,

. omdome samt minne. En

TTAL - TALSVARIGHETER stroke-6verlevande kan
vara omedveten om sin

omgivning.  Sprakproblem
ar vanliga och dar ofta
ID - HANDLA SNABBT resultatet av skador pa
de vanstra hjarnloberna.
Stroke-Overlevande kan
STROKE - VARNINGSTECKEN OCH SYMPTOM ocksa  uppleva smarta,
obekvdma domningar eller
konstiga kanslor, pa grund
av manga faktorer, inklusive skador pa hjarnans sensoriska regioner, stela leder
eller funktionsnedsatta armar eller ben.

Manga som har haft stroke paverkas av spasticitet, vilket orsakar stela, spanda
muskler. Muskelspandhet hindrar manniskor fran att gora vardagliga saker som
att halla en sked eller knyta skosndren. En kombination av medicinering och
sjukgymnastik kan géra musklerna mindre spanda. Vissa stroke-6verlevande kan
vara kandidater for intratekal baclofen, dar en pump placeras i bukvdaggen for att
leverera sma doser av flytande baclofen i vatskan som omger ryggmargen. Detta
slappnar av musklerna utan de biverkningar som ofta férknippas med lakemedlet.

En stroke kan ocksa leda till kinslomdssiga problem. Strokepatienter kan ha svart
att kontrollera sina kdnslor eller kan uttrycka olampliga kanslor i vissa situationer.
En vanlig funktionsnedsattning, som forekommer hos manga strokepatienter, ar
depression. En deprimerad person kan vagra eller forsumma att ta mediciner,
kanske inte motiveras att utféra 6vningar som kommer att forbattra rorligheten,
eller kan vara irriterad. Depression kan skapa en ond cirkel - det gor att
strokedverlevaren kanske inte har nagra sociala kontakter, vilket kanske skulle
hjalpa till att forbattra depressionen. Familjen kan hjalpa till genom att uppmuntra
fritidsaktiviteter. Kronisk depression kan behandlas med radgivning, gruppterapi
eller antidepressiva lakemedel.
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Strokedverlevande finner ofta att uppgifter i hemmet som en gang var enkla blir
extremt svara eller omdjliga. Manga adaptiva anordningar och tekniker finns
tillgdngliga for att hjdlpa manniskor att behalla sin sjdlvstandighet och fungera pa
ett sakert och enkelt sdtt. Hemmet kan vanligtvis dndras sa att strokedverlevaren kan
hantera personliga behov. Se kapitel 5 for ytterligare information om anpassning av
hemmet samt adaptiv utrustning.

Det finns manga forskningsprojekt relaterade till att férebygga och behandla stroke.
Ndr en stroke intraffar, dor vissa hjarnceller omedelbart; andra forblir i riskzonen i
timmar och till och med dagar pa grund av en pagaende forstorelsesekvens. Vissa
skadade celler kan raddas genom tidigt ingripande med ldkemedel. S6kandet efter
effektiva, neuroprotektiva lakemedel fortsatter.

Under tiden utvecklas leveransmetoder och forfiningar av t-PA, inklusive
intraarteriell t-PA, som infunderas i en huvudartar i nacken eller &nnu mindre
artdrer i hjarnan for snabbare och sdkrare leverans.

Har ar nagra av de fraimsta framstegen inom forskningen for behandling av stroke:

* Ett enzym (DSPA), som finns i saliv fran vampyrfladdermdss, kan hjélpa till att
[6sa upp blodproppar i hjarnan hos strokedverlevande. Detta enzym kan vara
mycket mer potent an befintliga antikoagulerande ldkemedel och kan orsaka
farre blodningsproblem eftersom det endast riktar sig mot sjdlva blodproppen.

* Erytropoietin, ett hormon som framstdlls av njuren, verkar skydda vissa
neuroner fran att utfora genetiskt programmerade "cellsjalvmordsuppdrag”.

* Ett protein, som kallas fibronektin, kan skydda mot allvarlig hjarnskada fran stroke.

* Provningar har dgt rum for att se om intag av amfetamin i flera veckor efter
en stroke hjalper till att snabbstarta processen som involverar sjdlvreparation
i hjdrnan. Resultaten dr ofullstandiga men mer forskning behovs.

* Under manga ar har lakare forlitat sig pa warfarin, ett lakemedel med potentiellt
farliga biverkningar (det anvands ocksa som rattgift), for att minska risken for
stroke hos personer med risk for koagulering i hjartat.

¢ Celltransplantation har visat viss framgang i tidiga prévningar med personer
som har haft en stroke.

* Forskare har rapporterat att transplanterade vuxna stamceller (fran benmarg)
aterstallde funktion hos forsoksdjur med stroke. Provningar med manniskor har
pabdrjats.

* Madnskliga blodkroppar fran navelstrang har visat sig vara effektiva i
djurmodeller. Prévningar pagar for att testa dessa celler hos barn som har fatt
en stroke. For information om kliniska prévningar, se www.clinicaltrials.gov.

* Forskningsframsteg har lett till nya terapier och nytt hopp for personer som
ligger i riskzonen eller som har haft en stroke. Exempelvis fann studien
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Heart Outcomes Prevention Evaluation (HOPE, Férebyggande och utvdrdering
av hjart-karlrisker) en 33-procentig minskning av strokeférekomst hos
diabetiker som fick hypertonildkemedlet ramipril. Behandling med statiner
(kolesterolsdankande lakemedel) minskar risken for stroke samt hjartinfarkt
hos personer med kand kranskarlssjukdom.

Kliniska prévningar har testat sdkerheten och effekten av ett protein som kallas
E-selectin, som administreras genom en nasspray, for att forhindra bildande av
blodproppar som kan orsaka stroke.

Ndr det galler strokerehabilitering har en metod som kallas Cl-terapi, Constraint-
Induced Movement Therapy, forbattrat aterhamtningen hos personer som har
forlorat nagon funktion i en enstaka extremitet. Terapin innebdr immobilisering
av patientens friska extremitet for att tvinga fram anvandning av den forsvagade
extremiteten. CIMT 4dr tankt att framja en ombyggnad av nervbanor, eller
plasticitet.

KALLOR

American Stroke Association, National Institute of Neurological Disorders and
Stroke

STROKERESURSER

American Stroke Association (ASA, Amerikanska strokeforeningen), ansluten
till American Heart Association, (Amerikanska hjartféreningen) inriktar sig pa
forebyggande, tillhandahaller utbildningsresurser och finansierar forskning. ASA
har ett familjesupportnatverk for stroke, som tillhandahaller information och stod
till stroke-familjer vid alla skeden i aterhdamtningen. https://www.stroke.org

Children’s Hemiplegia and Stroke Association (CHASA, Forening for
barn som drabbats av hemiplegi eller stroke) ger hjilp, information och
radgivning till familjer med barn som &verlevde en tidig hjarnskada. Amnen
inkluderar medicinska tillstand, rehabilitering, dagligt liv, ekonomi med mera.
https://chasa.org

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS, Nationella
institutet for neurologiska sjukdomar och stroke) soker och anvander kunskap
om hjarnan och nervsystemet for att minska boérdan av neurologiska sjukdomar
for alla manniskor. https://www.ninds.nih.gov

World Stroke Organization (Globala strokeorganisationen) framjar stroke-
prevention, utbildning, klinisk forskning och vard for personer som lever med
stroke och vaskuldr demens. https.//www.world-stroke.org
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TRANSVERSELL MYELIT

Transversell myelit (TM) dr en neurologisk sjukdom som orsakas av inflammation
i ryggmargen. Anfall med inflammation kan skada eller forstora myelin, den feta,
isolerande substansen som tacker nervcelltradar. Detta orsakar arr, som avbryter
kommunikationen mellan nerverna i ryggmdrgen och resten av kroppen.

Symtom pa transversell myelit inkluderar férlorad ryggmargsfunktion under
flera timmar till flera veckor. Vad som vanligtvis borjar som en plotslig debut
av smdrta i landryggen, muskelsvaghet, eller onormala férnimmelser i tar och
fotter, kan snabbt utvecklas till mer allvarliga symtom, inklusive férlamning.
Demyelinisering (forlust av nervtradarnas ledningsférmaga) upptrader vanligtvis
pa brostkorgsniva, vilket orsakar problem med benrérelser och tarm- och
blaskontroll.

Vissa personer aterhamtar sig fran transversell myelit med mindre eller inga
bestaende problem, medan andra har permanent funktionsnedsattning som
paverkar deras férmaga att utféra vanliga uppgifter i det dagliga livet.

Transversell myelit forekommer hos vuxna och barn, hos man och kvinnor, och
i alla etniska grupper. Sjukdomen verkar inte ha nagon genetisk koppling. Det
storsta antalet nya fall per ar verkar forekomma hos personer mellan 10 och 19 ar
och 30 och 39 ar. Ca 1 400 nya fall av transversell myelit diagnostiseras arligen
i USA, och ca 33 000 amerikaner har nagon typ av funktionsnedsattning som
harror fran transversell myelit.

De exakta orsakerna till transversell myelit ar inte kanda. Inflammationen som
skadar ryggmargen kan bero pa virusinfektioner, onormala immunreaktioner
eller otillrackligt blodflode genom blodkdrlen i ryggmdrgen. Transversell
myelit kan ocksa uppsta som en komplikation av syfilis, mdssling och borrelia.
National Institute of Neurological Diseases and Stroke (Nationella institutet for
neurologiska sjukdomar och stroke) listar inte vacciner som en utlésande faktor.
Transversell myelit utvecklas ofta efter virusinfektioner pa grund av varicella
zoster (viruset som orsakar vattkoppor och baltros), herpes simplex, Epstein-Barr,
influensa, humant immunbristvirus (HIV), hepatit A eller roda hund. Bakteriella
hudinfektioner, infektioner i mellanérat och bakteriell lunginflammation har
ocksa kopplats till transversell myelit.

Vissa experter tror att infektion orsakar en rubbning av immunforsvaret, vilket
leder till ett indirekt autoimmunt anfall pa ryggmargen. Immunférsvaret, som
normalt skyddar kroppen fran frimmande organismer, angriper felaktigt
kroppens egen vavnad, vilket orsakar inflammation och i vissa fall skador pa
ryggmargens myelin.
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Behandling: Liksom med manga sjukdomar i ryggmargen finns det inget effektivt
botemedel for personer med transversell myelit. Det basta lakemedel har att
erbjuda ar symtomhantering.

Behandling borjar vanligtvis ndr patienten forst upplever symtom. Likare kan
ordinera steroider under de forsta veckorna av sjukdomen, for att minska
inflammation. Malet ar att halla igang kroppen och hoppas pa fullstandig eller
delvis spontan aterhdamtning av nervsystemet. Vissa personer, som inte svarar
pa steroider, kan genomga plasmautbytesbehandling (plasmaferes). Detta
innebdr att man byter ut plasma och darmed avlagsnar antikroppar som kan vara
inblandade i inflammationen.

Personer med akuta symtom, sasom forlamning, behandlas oftast pa sjukhus
eller pa en rehabiliteringsklinik, dar de vardas av ett specialiserat medicinskt
team. Senare, om patienterna boérjar aterfa kontroll éver extremiteter, borjar
sjukgymnastik for att forbattra muskelstyrka, koordination och rérelseomfang.

Transversell myelit inkluderar vanligtvis féljande symtom: (1) svaghet i ben och
armar, (2) smarta, (3) sensorisk férandring och (4) tarm- och blasdysfunktion. De
flesta patienter kommer att uppleva svaghet av varierande grad i benen. Vissa
upplever detta ocksa i armarna.

Smarta ar det primdra symtomet pa transversell myelit, och drabbar cirka halften
av alla patienter. Smartan kan vara lokaliserad i landryggen eller kan besta av
stickande smarta som gar ned i benen eller armarna eller runt balen. De flesta
manniskor med transversell myelit rapporterar 6kad kanslighet for varme, kyla
eller beroring. For vissa kan en latt beroring med ett finger orsaka betydande
smarta (kallas allodyni).

Prognosen: Aterhimtning fran transversell myelit bérjar vanligtvis inom tva
till 12 veckor efter symtomdebut och kan fortsatta i upp till tva ar. Om det
inte forekommer nagon forbattring inom de forsta tre till sex manaderna, ar
betydande aterhamtning dock osannolik. Cirka en tredjedel av de som drabbas
av transversell myelit upplever god eller fullstindig aterhamtning. En annan
tredjedel visar rimlig aterhdmtning dar brister kvarstar, sasom spastisk gang,
sensorisk dysfunktion och urintrangningar eller inkontinens. Den aterstaende
tredjedelen visar ringa funktionell aterhamtning.

Forskning: National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS)
stodjer forskning for att klargdra immunforsvarets roll vid transversell myelit
och andra autoimmuna sjukdomar eller stdrningar. Annat arbete fokuserar pa
strategier for att reparera demyeliniserad ryggmarg, inklusive metoder som
anvander celltransplantation. De slutliga malen for dessa studier dr att uppmuntra
regenerering och aterstdlla funktionen hos patienter med férlamning.
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KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), Transverse
Myelitis Association

RESURSER FOR TRANSVERSELL MYELIT

Johns Hopkins Myelitis and Myelopathy Center (Johns Hopkins myelit- och
myelopaticenter) tillhandahaller omfattande diagnostiska utvdrderingar och
symtomhantering for hela spektrumet av myelit- och myelopatisjukdomar,
inklusive transversell myelit. Centrets team bestar av lakare och sjukvardsexperter
inom olika discipliner, inklusive neurologi, urologi, reumatologi, ortopedisk
kirurgi, neuroradiologi, rehabiliteringsmedicin och fysio- och arbetsterapi.
https.//www.hopkinsmedicine.org/neurology-neurosurgery/specialty-areas/%20
myelitis-myelopathy

Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA, Siegels forening for
sallsynta neuroimmunsjukdomar) tillhandahaller nyheter och information
for ryggmargsskadegruppen samt tillhandahaller stéd och natverksarbete.
https.//wearesrna.org
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TONY AWARD-VINNANDE SKADESPELERSKAN ALI STROKER AV CHRISTOPHER VOELKER
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Ett sekundart tillstand avser en rad komplikationer, som
orsakats av ett primart invalidiserande tillstand (stroke,
MS, ryggmargsskada, cerebral pares, etc.) De kan

paverka den fysiska och psykiska halsan negativt och
begransa deltagandet i samhallslivet. Vissa kan vara
livshotande om de inte hanteras pa ratt satt.

SEKUNDARA FORHALLANDEN

Autonom dysreflexi

Autonom dysreflexi (AD) ar en potentiellt livshotande medicinsk nddsituation,
som drabbar personer med ryggmairgsskador pa T6-nivan eller hdgre. Aven om
det ar sallsynt, kan vissa personer med T7- och T8-skador utveckla AD. For de
flesta manniskor kan AD latt behandlas, och dven forebyggas. Nyckeln ar att
veta vad ditt blodtryck ar vid baslinjen, utlésande faktorer och symtom.

Autonom dysreflexi krdver snabb och korrekt atgard; obehandlad kan AD leda
till stroke. Eftersom manga vardgivare inte ar bekanta med detta tillstand, ar det
viktigt for personer som ligger i riskzonen for AD, inklusive de personer som
star dem ndra, att kunna forsta och identifiera symtom. Personer i riskzonen
bor kdnna till sina normala blodtrycksvdarden och kunna kommunicera med
vardgivare om hur man identifierar potentiella orsaker samt hanterar en
nddsituation med AD.

Nagra av tecknen pa AD inkluderar hogt blodtryck, bultande huvudvark,
ansiktsrodnad, svettning ovanfor skadenivan, gashud under skadenivan,
tdppt ndsa, illamaende och langsam puls (langsammare dn 60 slag per minut).
Symtomen varierar mellan olika personer, lar dig dina symtom.

Gor sa har: Om AD misstanks, ar det forsta du ska gora att sitta upp eller
héja huvudet till 90 grader. Om du kan sdanka benen ska du goéra det. Lossa
eller ta bort alla klader som sitter at och kontrollera blodtrycket var femte
minut. En person med ryggmargsskada over T6-nivan har ofta ett normalt
systoliskt blodtryck inom intervallet 90-110 mm Hg. En blodtrycksmatning pa
20 mm till 40 mm Hg &ver baslinjen hos vuxna, eller 15 mm &ver baslinjen hos
barn, och 15 mm till 20 mm &ver baslinjen hos ungdomar, kan vara ett tecken
pa autonom dysreflexi. Viktigast av allt, undvik problematiska stimulerande
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medel, om méjligt. Borja med att leta efter de vanligaste orsakerna: Urinblasa,
tarm, atsittande klader eller hudproblem. Tank pa att nar du avlagsnar orsaken
kan din AD bli vdrre innan den blir battre.

Autonom dysreflexi orsakas av ett irriterande tillstand under skadenivan,
vanligtvis relaterat till urinblasan (irritation i blasvaggen, urinvdgsinfektion,
blockerad kateter eller dverfylld uppsamlingspase), eller tarm (utspand eller
irriterad tarm, forstoppning eller impaktion, hemorrojder eller analinfektioner).
Andra orsaker inkluderar hudinfektion eller irritation, skdrsar, blamarken,
skrubbsar eller tryckskador (decubitus-sar), inatvaxande tanaglar, brannskador
(inklusive solbrdnna och brannskador fran varmt vatten) och atsittande eller
restriktiva klader.

AD kan ocksa utlosas av sexuell aktivitet, menstruationskramper, varkarbete
och forlossning, cystor pa dggstockarna, buktillstand (magsar, kolit, peritonit)
eller benfrakturer.

Vad hdnder under en episod med AD? Autonom dysreflexi indikerar
Overaktivitet i det autonoma nervsystemet - den del av systemet som styr saker
du inte behover tanka pa, sasom hjartfrekvens, andning och matsmaltning.
Ett skadligt stimulus (vilket skulle vara smartsamt om man kunde kdnna det)
under skadenivan, skickar nervimpulser till ryggmérgen. De fardas uppat tills
de blockeras vid skadenivan. Eftersom dessa impulser inte kan na hjdrnan,
svarar kroppen inte som den normalt skulle goéra. En reflex aktiveras, som
okar aktiviteten hos den sympatiska delen av det autonoma nervsystemet.
Detta leder till en fortrangning av blodkarlen, vilket orsakar en 6kning av
blodtrycket. Nervreceptorer i hjartat och blodkarlen upptacker denna 6kning
av blodtrycket och skickar ett meddelande till hjarnan. Hjdrnan skickar sedan
ett meddelande till hjartat, vilket gor att hjartslagen saktas ned och blodkarlen
ovanfor skadenivan vidgas. Eftersom hjdrnan inte kan skicka meddelanden
under skadenivan, kan blodtrycket dock inte regleras. Kroppen ar forvirrad och
kan inte reda ut situationen.

Allmant sett anvdnds ldkemedel endast om den felande stimulansen inte
kan identifieras och avlagsnas, eller nar en episod av AD kvarstar aven efter
att den misstdnkta orsaken avldagsnats. Ett potentiellt anvandbart medel ar
nitroglycerinsalva (anvands lokalt pa huden, 6ver skadenivan). Nifedipin och
nitrater anvands i sin snabbverkande form. Andra lakemedel sasom hydralazin,
mecamylamin och diazoxid, kan ocksa anvdndas. Om ett ldkemedel mot
erektil dysfunktion (t.ex. Cialis, Viagra) har anvdnts inom ett dygn, bor andra
lakemedel dvervdgas eftersom blodtrycket kan sjunka farligt lagt.
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For det mesta kan autonom dysreflexi forebyggas. Hall katetrar rena, folj
dina kateteriserings- och tarmscheman och identifiera individuella utlésande
faktorer.

KALLOR

Paralyzed Veterans of America, Miami Project to Cure Paralysis/University of
Miami School of Medicine

AUTONOMA DYSREFLEXIRESURSER

Christopher & Dana Reeve Foundation National Paralysis Resource Center
erbjuder ett gratis planbokskort (for vuxna eller barn, pa engelska eller
spanska som trycksak och nedladdningsbart pa 6ver 20 sprak) som beskriver
AD och rekommendationer for akutbehandling. Se till att sjukvardspersonalen
ar medveten om dina risker. Ring avgiftsfritt +1-800-539-7309 eller besok
ChristopherReeve.org/Cards

Paralyzed Veterans of America (Forlamade veteraner i Amerika), har
officiella kliniska riktlinjer for autonom dysreflexi till stod fér Consortium for
Spinal Cord Medicine (Konsortiet for ryggmargsmedicin). En konsumentguide

for AD finns ocksa tillganglig. https://pva.org

RUTIN FOR TOMNING AV URINBLASAN

Forlamning pa nagon niva paverkar vanligtvis blaskontroll. Nerverna, som styr
dessa organ, dr fasta vid sjalva basen av ryggmargen (niva S2-S4) och ar darfor
avskurna fran hjarnsignaler. Aven om det kanske inte dr majligt att aterfa den
kontroll man hade fére forlamning, finns ett brett spektrum av tekniker och
verktyg tillgdngliga for att hantera vad som kallas neurogen blasa.

Sa har fungerar en opaverkad blasa: Urin, dverflodigt vatten och salter, som
extraheras fran blodomloppet av njurarna, leds ned till tunna rér som kallas
urinledarna, som normalt endast strommar i en riktning. Urinledarna dr
anslutna till urinblasan, som i grunden ar en férvaringspase som inte tycker
om tryck. Nar pasen ar full stiger trycket och nerverna skickar ett meddelande
via ryggmadrgen till hjarnan. Nar man ar redo att tdomma blasan, skickar
hjarnan ett meddelande tillbaka ned i ryggmargen till blasan, och sager at
detrusormuskeln (blasviggen) att klamma ut och sfinktermuskeln (en ventil
runt urinrérets mynning) att slappna av och éppna sig. Urinen passerar sedan
ned i urinroret for att lamna kroppen.
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Efter forlamning skadas dock kroppens normala kontrollsystem och
meddelanden kan inte ldngre passera mellan blasmusklerna och hjdrnan.
Bade detrusormuskeln och sfinkter kan vara dveraktiva pa grund av brist pa
hjarnkontroll. En 6veraktiv detrusormuskel kan dra ihop sig vid sma volymer
mot en Overaktiv sfinktermuskel. Detta leder till hogt tryck i blasan, inkontinens,
ofullstandig tomning, reflux, aterkommande urinvdgsinfektioner, stenar,
hydronefros (njurdistention), pyelonefrit (njurinflammation) och njursvikt.

Neurogen blasa paverkas vanligtvis pa ett av tva satt:

1. Spastisk (reflexiv) urinblasa: Nar urinblasan fylls med urin utléses en
oforutsagbar reflex som gor att den automatiskt toms, vilket vanligtvis sker
nar skadan ligger 6ver T12-nivan. Med en spastisk blasa vet du inte nar, eller
om, blasan kommer att tommas. Lakare, som ar bekanta med ryggmargsskada,
rekommenderar ofta ett blasavslappnande ldkemedel (antikolinerg) for
reflexiv blasa; oxybutynin (Ditropan) ar vanligt, men en primar biverkning ar
muntorrhet. Tolterodin, propiverin eller transdermalt oxibutynin kan leda till
mindre muntorrhet. Botulinumtoxin A (Botox), godkant av FDA for behandling
av en overaktiv detrusormuskel hos personer med ryggmargsskada och
multipel skleros, kan vara ett alternativ till antikolinergika. Botox, som injiceras
direkt i urinblasan, kan rekommenderas for personer som inte har svarat pa
mediciner eller upplever systemiska biverkningar, inklusive muntorrhet.

2. Slapp (icke-reflexiv) blasa: Forlorad muskelton och reflexer hindrar blasan
fran att tommas, vilket gor att den blir 6verdrivet utspand eller strackt.
Behandlingar kan inkludera sfinkteravslappnande likemedel (alfa-adrenerga
blockerare) sasom terazosin (Hytrin) eller tamsulosin (Flomax). Botox, som
injiceras i den yttre urinblasans sfinkter, kan forbattra tomning av urinblasan.
Kirurgi ar ocksa ett alternativ for att 6ppna sfinktern. Operation av urinblasans
utlopp, eller sfinkterotomi, minskar trycket pa sfinktern och gor att urinen
kan floda lattare fran blasan. Ett alternativ till sfinkterotomi ar placering av
en metallenhet som kallas en stent genom den yttre sfinktern for att skapa
en 6ppen passage. En nackdel med bade sfinkterotomi och stentning ar att
spermier fran en utlosning hamnar i urinblasan (retrograd), istallet for att
komma ut ur penis. Detta utesluter inte att fa barn men komplicerar detta,
eftersom spermier kan samlas upp fran blasan men kan skadas av urin.

Dyssynergi uppstar nar sfinktermusklerna inte slappnar av nar blasan drar ihop
sig. Urinen kan inte stromma genom urinroret, vilket kan gora att urinen ansamlas
i njurarna (kallas reflux), vilket kan leda till allvarliga komplikationer.

Den vanligaste metoden for tomning av urinblasan ar ett intermittent
kateteriseringsprogram (ICP), som tommer urinblasan enligt ett bestamt
schema (var fjarde till sjatte timme). En kateter fors in i urinréret for att
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STERIL ELLER REN

Det dr inte ldngre nodvindigt att ateranvinda en kateter: Medicare och andra
sjukforsdkringar ersdtter nu intermittenta katetrar for engangsbruk. Dessa
engangskatetrar kan minska férekomsten av urinvigsinfektion, sdrskilt de
slutna, "kontaktfria” systemen med en spets som forblir steril. Medicare kommer
ocksa att betala for sterila katetrar och relaterade uppsamlingsenheter ndr
de anses medicinskt nédvindiga. Forskrivning fran en Idkare krévs for att fa
tdckning for kostnaderna och bér beskriva tillstandets varaktighet, diagnos
och hur ofta kateterisering ska ske.

tomma blasan och tas sedan bort. En kvarliggande kateter (Foley) tommer
blasan kontinuerligt. Om témning harrér fran en stomi (en kirurgiskt skapad
oppning) vid blygdbenomradet, forbi urinroret, kallas detta for suprapubisk
kateter. Fordel: Obegransat vatskeintag. Nackdel: Foérutom behovet av
en uppsamlingsenhet, ar kvarliggande katetrar mer bendgna att skapa
urinvdgsinfektion. En extern kondomkateter, som ocksa tommer kontinuerligt,
ar ett alternativ for man. Kondomkatetrar kraver ocksa en uppsamlingsenhet,
t.ex. en benpase.

Det finns flera kirurgiska alternativ for blasdysfunktion. En Mitrofanoff-procedur
konstruerar en ny passage for urin med hjalp av blindtarmen. Detta gor att
kateterisering kan goras genom en stomi i buken direkt till blasan, en stor
fordel for kvinnor och personer med begransad handfunktion. Blasforstoring
ar en procedur som kirurgiskt forstorar blasan, med hjalp av vdavnad fran
tarmarna, for att utoka blasans kapacitet och diarmed minska lackage och
behovet av frekvent kateterisering.

Det dr vanligt att personer med multipel skleros och andra ryggradssjukdomar
har problem med blaskontroll. Detta kan stracka sig fran mindre ldckage efter att
man nyser eller skrattar, till fullstandig forlust av kontroll. Fér manga manniskor
kan ldmpliga klader och vaddering kompensera for brist pa kontroll. Vissa
kvinnor kan forbattra urininkontinens genom att starka backenmembranet (med
knipdvningar).

Urinvdgsinfektion: Personer som lever med férlamning har en hég risk for
urinvdgsinfektion (UTI), som fram till 1950-talet var den ledande dodsorsaken
efter forlamning. Smittkdllan ar bakterier, en grupp eller koloni av sma,
mikroskopiska, encelliga livsformer, som lever i kroppen och kan orsaka
sjukdom. Bakterier fran huden och urinroret tar sig latt in i urinblasan med ett
intermittent kateteriseringsprogram, Foley-kateter och suprapubiska metoder
for tomning av urinblasan. Efter en skada, kan det vara svarare att helt tomma
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blasan, vilket 6kar risken for infektion, da bakterier 4r mer bendgna att vixa i
urin som ar kvar i blasan.

Symptom pa urinvdgsinfektion inkluderar grumlig och illaluktande urin, feber,
frossa, illamaende, huvudvark, 6kade spasmer och autonom dysreflexi (AD).
Man kan ocksa kdnna en brannande kdnsla nar man kissar, och/eller obehag i
nedre backenomradet, buken eller landryggen.

Nar symptom upptrader dr den forsta behandlingslinjen antibiotika, inklusive
fluorokinoloner (t.ex. ciprofloxacin), trimetoprim, sulfametoxazol, amoxicillin,
nitrofurantoin och ampicillin. Nyckeln till att férhindra en urinvdgsinfektion ar
att stoppa spridningen av bakterier i blasan. God hygien och korrekt hantering
av urinvardstillbehor kan bidra till att forhindra infektion. Sediment i urinen
kan ansamlas i slangar och anslutningar. Detta kan gora det svarare for urinen
att rinna ut och kan gora det lattare for bakterier att sprida sig. Ren hud ar
ocksa ett viktigt steg for att forhindra infektion.

Att dricka ratt mangd vatska kan framja urinblasans hélsa, genom att skoélja
bort bakterier och annat avfall fran blasan. Aven om forskningen ar ofullstindig
kan tranbarsjuice, eller tranbdrsextrakt i tablettform, vara ett effektivt
forebyggande medel for urinvdgsinfektioner. Tranbarsprodukter anses allmant
vara sakra, men liksom med alla kosttillskott ar det en god idé att diskutera
detta med din vardgivare. Det fungerar genom att gora det svart for bakterier

TRANBAR?

Tranbdr anses kunna lindra urinvigsinfektioner,
men studier om dess férdelar har
inte varit évertygande. Ar 2020
meddelade  FDA  (amerikanska
Idkemedelsverket) att det skulle
tillata tillverkare att hdvda att det
finns “begrinsade” bevis for att ©
tranbiirstillskott i vissa mdngder
kan minska risken for aterkommande
urinvdgsinfektioner hos kvinnor som
tidigare har haft dem. National Center for
Complementary and Integrative Health (Nationella
centret for komplementdr och integrativ vard) finansierar

for nédrvarande forskning for att bedéma de mdjliga effekterna av att dta
tranbiir for att hjdlpa till att minska kronisk sjukdom. Tranbdrsprodukter dr
inte en behandling fér urinvégsinfektioner. Om du tror att du har utvecklat en
urinvdgsinfektion ska du omedelbart ringa din vardgivare.
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att fasta vid blasans vdagg och kolonisera. D-mannos, en typ av socker som
finns i halsokostaffarer, kan ocksa bidra till att forhindra bakterier fran att
kolonisera pa blasvdaggen. Det verkar fastna pa bakterierna sa att bakterierna
inte kan fastna pa nagot annat.

En fullstandig lakarkontroll rekommenderas minst en gang om aret. Detta bor
inkludera en urologisk undersdkning, inklusive en skanning eller ultraljud av
njurarna, for att bekrafta att njurarna fungerar pa ratt satt. Undersdkningen
kan ocksa inkludera réntgen av buken (njurar, urinledare och urinblasa), som
kan upptacka njur- eller blasstenar.

Blascancer dr ett annat bekymmer. Forskning visar en mattlig 6kning av risken
for blascancer bland dem som har anvdnt kvarliggande katetrar under en ldngre
tid. Rokning okar ocksa risken for att utveckla cancer i urinblasan.

KALLOR

National MS Society, Spinal Cord Injury Information Network, University of
Washington School of Medicine, National Center for Complementary and
Integrative Health

RESURSER FOR TOMNING AV URINBLASAN

Christopher & Dana Reeve Foundation erbjuder en gratis broschyr om témning
av urinblasan (Bladder Management) som trycksak och nedladdningsbar.
Besok: ChristopherReeve.org/Booklets

Paralyzed Veterans of America, har officiella kliniska riktlinjer fér tdémning
av urinblasan till stod for Consortium for Spinal Cord Medicine (Konsortiet
for ryggmargsmedicin). En konsumentguide finns ocksa tillgdnglig.
https://pva.or

Projektet Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE, Rehabilite-
ringsbevis for ryggmargsskada) ar ett kanadensiskt forskningssamarbete
mellan forskare, kliniker och konsumenter, som granskar, utvarderar och dver-
satter forskningskunskap for att faststalla basta praxis efter ryggmargsskada.
https.//scireproject.com

RUTIN FOR TARMTOMNING

Mag-tarmkanalen i sin helhet ar ett ihaligt rér, som bérjar i munnen och slutar
vid anus. Tarmen, den sista delen av tarmkanalen, ar dar avfallsprodukterna
fran smalt mat lagras tills de toms fran kroppen i form av avforing.
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Efter att maten svalts, fors den genom matstrupen till magsacken, som i
grunden dr en forvaringspase, och sedan vidare till tarmarna. Absorptionen av
ndringsamnen sker i tunntarmen, tolvfingertarmen, jejunum och ileum. Sedan
foljer tjocktarmen, som innesluts i buken, borjar till hoger med uppatstigande
tjocktarmen, passerar dverdelen av buken med den tvdargaende tjocktarmen,
och nedfér den s-formade colon sigmoideum till andtarmen, som 6ppnas vid
anus.

Avforing ror sig genom tarmen genom koordinerade muskelsammandragningar
av tjocktarmsvdggarna, som kallas peristaltik. Denna rorelse hanteras av ett
natverk av nervceller pa flera olika nivaer. Det myenteriska nervnatet styr lokal
tarmrorelse, till synes utan meddelanden fran hjarnan eller ryggmargen. For
mer dan 100 ar sedan upptackte man att tarmarna, dven nar de avlagsnas fran
kroppen, har en naturlig tendens att framstélla peristaltik. Om tarmvaggen
stracks, gor plexus myentericus att musklerna ovanfor strackningen drar ihop
sig och musklerna nedanfor slappnar av, vilket gor att innehallet fors nedat i
tarmen.

Ndsta organisationsniva kommer fran autonoma nerver fran hjdrnan och
ryggmargen till tjocktarmen, som mottar meddelanden genom vagusnerven.
Den hégsta nivan av kontroll kommer fran hjarnan. Medveten uppfattning av
en full rektum medger att man kan sadrskilja mellan fasta material och gas
i magen, och att man kan besluta sig for att eliminera avforing nar sa ar
lampligt. Meddelanden som formedlas via ryggmargen gor att backenbotten
och analsfinktermusklerna frivilligt slappnar av, sa att tarmtdmningen kan ske.

Forlamning stor systemet. Det finns tva huvudtyper av neurogen tarm, beroende
pa graden av skada: En skada ovanfor conus medullaris (vid L1) leder till
tarmsyndrom i 6vre motorneuronen, ett tarmsyndrom i nedre motorneuronen
sker vid skador under L1.

Vid tarmsyndrom i 6dvre motorneuronen, eller hyperreflexi i tarmen, ar frivillig
kontroll av den yttre analsfinktern stord. Sfinktern forblir sluten, vilket framjar
forstoppning och kvarhallande av avféring. En full tarm kan orsaka autonom
dysreflexi. Ovre motorneuronanslutningar mellan ryggmargen och tjocktarmen
forblir intakta, varfor reflexkoordination och framdrivning av avféring
forblir intakta. Tomning av avfoéring hos personer med tarmsyndrom i 6vre
motorneuronen sker med hjalp av reflexaktivitet som orsakas av en stimulus
som infors i andtarmen, sasom ett suppositorium eller digital stimulering.

Tarmsyndrom i nedre motorneuronen eller slapp tarm kdnnetecknas av
forlust av avforingsrorelse (peristaltik) och langsam framdrivning av avféring.
Resultatet dr forstoppning och hogre risk for inkontinens pa grund av brist
pa en funktionell analsfinkter. Minimera bildning av hemorrojder genom att
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anvanda avforingsmjukgdrare och begrdnsa anstrangning under tarmtémning
och fysiskt trauma under stimulering.

Avféringsinkontinens intraffar. Det basta sattet att forhindra det ar att folja
ett schema som hjdlper till att [dra tarmen ndr en avforingsrorelse ska ske.
De flesta manniskor utfor sin rutin for tdmning av tarmen vid en tidpunkt pa
dagen som passar deras livsstil. Programmet borjar vanligtvis med inférandet
av antingen ett stolpiller eller ett mini-lavemang, féljt av en vantetid pa ca 15-20
minuter for att lata medlet verka. Efter vantetiden utfors digital stimulering var
10-15:e minut tills andtarmen dr tom. Personer med slapp tarm bérjar ofta sin
rutin med digital stimulering eller manuell tarmtémning. Rutinen for témning
av tarmen tar vanligtvis 30-60 minuter att slutféra. En rutin for tomning av
tarmen dr bast att utfora pa toalettstolen. Vanligtvis racker det att kunna sitta i
tva timmar. Personer med hog risk for hudnedbrytning maste dock vaga vardet
av tarmvard i sittande lage, i forhallande till en sidoliggande position i sangen.
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Forstoppning ar ett problem fér manga personer med neuromuskuldrrelaterad
forlamning. Allt som dndrar hastigheten med vilken mat roér sig genom
tjocktarmen, stor absorptionen av vatten och orsakar problem. Det finns
flera typer av laxermedel som hjalper till med forstoppning. Laxermedel
sasom Metamucil tillfor de fibrer som behovs for att ldgga till volym, som
kvarhaller vatten och gor det lattare att forflytta avféring genom tarmarna.
Avféringsmjukgorare, sasom Colace, haller ocksa avforingens vatteninnehall
hogre, vilket gor den mjukare och ddrmed ldttare att réra sig. Stimulantia
sasom bisacodyl 6kar muskelkontraktioner (peristaltik) i tarmen, som for fram
avféringen. Den frekventa anvandningen av stimulantia kan faktiskt forvdrra
forstoppning - tarmarna blir beroende av dem for aven normal peristaltik.

Det finns tva huvudtyper av suppositorier, bada baserade pa den aktiva
ingrediensen bisacodyl: Suppositorier med en vegetabilisk bas (t.ex. Dulcolax)
och suppositorier med en polyetylenglykolbas (t.ex. Magic Bullet). Tala med din
vardgivare om vilken produkt som bast uppfyller dina behov.

Antegrad kontinenslavemang dr ett annat alternativ for vissa personer med
svara tarmproblem. Denna teknik innebar operation for att skapa en stomi, eller
oppning i buken. Vitska kan sedan féras in ovanfér andtarmen, vilket orsakar
en effektiv spolning av fekalt material fran tarmen. Denna metod kan avsevart
minska tarmvardstiden och méjliggora utsattning av vissa tarmlakemedel.

Har dr nagra tarmfakta for battre matsmaltningshantering:

* Det dr i allmdnhet inte nddvandigt att tomma tarmen varje dag. Varannan
dag ar okej.

* Det dr lattare att tomma tarmen efter en maltid.

* Att dricka tva liter vatska dagligen hjalper till att uppratthalla en mjuk
avforing. Varm vatska hjéalper ocksa tarmfunktionen.

* En hdlsosam kost, inklusive fiber i form av fullkorn, gronsaker och frukt,
hjalper till att halla igang matsmaltningsprocessen.

e Aktivitet och motion framjar god tarmhalsa.

Vissa lakemedel, som vanligen anvdands av personer med férlamning,
kan paverka tarmen. Exempelvis kan antikolinerga lakemedel (fér vard av
urinblasan) sakta ned tarmens rorlighet, vilket leder till forstoppning eller till
och med tarmobstruktion. Vissa antidepressiva lakemedel, sasom amitriptylin,
narkotiska smartstillande lakemedel och vissa ldkemedel som anvédnds for
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behandling av spasticitet, sasom dantrolennatrium, kan ocksa bidra till
forstoppning.

Manga personer rapporterar betydande forbattringar i livskvaliteten efter
kolostomi. Detta kirurgiska alternativ skapar en permanent 6ppning mellan
tjocktarmen och bukytan till vilken en avfoéringsuppsamlingspase ar fast.
Kolostomier maste ibland utféras pa grund av nedsmutsning med avforing
eller tryckskador, kontinuerlig avféringsinkontinens, eller alltfér langa
tarmrutiner. Kolostomi gor det mojligt for manga manniskor att hantera sin
tarmtdmning sjdlvstandigt och detta tar mindre tid dan tarmrutiner. Nyligen
genomforda studier indikerar en hog niva av tillfredsstéllelse bland personer
med ryggmargsskador som har genomgatt kolostomi. Rapporterade fordelar
inkluderar 6kad livskvalitet och sjdlvstandighet.

KALLOR

University of Alabama at Birmingham Spinal Cord Injury Model System
Information Network, University of Washington School of Medicine, ALS
Association of America, National Multiple Sclerosis Society

RESURSER FOR TARMHANTERING

Paralyzed Veterans of America, till stod for Consortium for Spinal Cord
Medicine (Konsortiet for ryggmargsmedicin), har officiella, kliniska riktlinjer
for tarmtomning. En konsumentguide finns ocksa tillganglig. https://pva.org

Projektet Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE, Rehabilite-
ringsbevis for ryggmargsskada) dr ett kanadensiskt forskningssamarbete
mellan forskare, kliniker och konsumenter, som granskar, utvarderar och dver-
satter forskningskunskap for att faststdlla basta praxis efter ryggmargsskada.
https://scireproject.com

DJUP VENTROMBOS

Personer som lever med ryggmargsskada l6per sarskild risk for djup ventrombos
under sin akuta sjukhusvistelse. Djup ventrombos ar en blodpropp som bildas
i en ven djupt inne i kroppen, oftast i underbenet eller laret. Detta tillstand
kan vara livshotande om proppen bryter sig loss fran venen och kommer in i
lungan, vilket orsakar lungemboli.
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Lakare anvdnder antikoagulantia, vanligen kallade blodfértunnare, for att
forhindra blodproppar. Antikoagulantia sétts i allmanhet in inom de forsta
72 timmarna efter skada och fortsatter i ca atta veckor. Den vanligaste typen
av blodfértunning som anvands vid ryggmargsskada, ar ett lagmolekylart
heparin, sdsom enoxaparin eller dalteparin. Dessa lakemedel saktar ned den
tid det tar for blodet att koagulera och forhindrar ocksa tillvaxten av en propp.
Blodfértunnande medel avldgsnar inte befintliga blodproppar - detta innebar
ibland operation.

Vissa ryggmargsskadekliniker anvdnder en typ av blodfilter som kallas vena
cava-filter hos personer med hog risk for blodproppssjukdomar - inklusive
personer med skador hogt upp pa halsryggen eller frakturer pa langa ben.
Lidmpligheten av anvandning av vena cava-filter som férebyggande atgard
har inte faststallts helt. Diskutera mojliga risker med vardgivare. | allmanhet
kommer antikoagulantia att vara den forsta behandlingslinjen.

Risken for djup ventrombos ar storst i den akuta fasen av ryggmargsskada,
men viss risk for blodpropp kvarstar dven senare. Rutinmdssig anvandning
av graderade kompressionsstrumpor ar vanligt hos personer med férlamning.

KALLA:

National Heart, Lung, and Blood Institute

RESURSER FOR DJUP VENTROMBOS

National Blood Clot Alliance (Nationella blodproppssamfundet) ar en
patientgrupp som framjar medvetenhet om risk, férebyggande och behandling
av blodproppar. https://www.stoptheclot.org

VascularCures (Botemedel for karlsjukdomar) producerar utbildningsmaterial
och framjar allmanhetens medvetenhet om olika karlsjukdomar. Se https://
www.vascularcures.org/post/deep-vein-thrombosis-flyer

Paralyzed Veterans of America, har officiella kliniska riktlinjer for djup
ventrombos till stod for Consortium for Spinal Cord Medicine (Konsortiet for
ryggmargsmedicin). https://pva.or

TROTTHET

Trotthet dr ett mycket vanligt symptom pa manga tillstand relaterade till
forlamning. Ca 80 procent av personer med multipel skleros rapporterar
att trotthet, som kan 6ka nar dagen fortskrider och férvarras av varme och
fuktighet, vasentligt stor deras funktionsféormaga.
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HANTERA TROTTHET

Nagra tips for att minska trotthet:

* Bdttre ndring. Koffein, alkohol, rékning och en kost rik pa raffinerade
kolhydrater, socker och transfetter sdnker din energiniva. Brist pa protein
kan ocksa leda till trétthet.

* Vila. Var snill mot dig sjdlv. Lat saker och ting ta den tid som behdvs. Forsok
ta fram de finaste tankarna, njut av ett skratt néir du kan och strukturera
avslappningstid minst tva ganger om dagen med yoga, meditation eller bon.

* Hall dig sval. Personer med MS dir mindre trétta ndr de undviker virme och/
eller anvinder kylanordningar (vdéstar, ispasar, etc.).

* Hitta nya sdtt, inklusive arbetsterapeutiska verktyg, att forenkla
arbetsuppgifter och implementera strategier som sparar pa energin.

* Anvind adaptiv utrustning for att bevara den energi du har. Det finns ett
stort utbud av prylar och saker pa marknaden som sparar tid (i "kapitel 5"
finns mer information). For en person med postpolio kan det innebdra att
man anvdnder rullstol istdllet fér rullator. Rullstolsanvindare kan ldgga till
elassistans eller skaffa en elektrisk rullstol.

* Minska stressen. Vissa mdnniskor kan ha nytta av stresshantering,
avslappningstrdning, medlemskap i en stédgrupp eller psykoterapi. Aven om
man dnnu inte helt forstar kopplingen mellan trétthet och depression, har
psykoterapi visat sig minska trottheten hos deprimerade personer med MS.

* Bygg upp uthdlligheten genom trining. Forr ansdg man att fysisk aktivitet
forvirrade trétthet, men personer med lindrig funktionsnedsdttning kan ma
bdttre av konditionstrdning.

* Ldkare ordinerar ofta amantadin och pemolin féor att lindra trotthet hos

personer med MS. Eftersom en av biverkningarna av bada likemedlen dr
sémnldshet, fungerar de bdst om de tas pa morgonen och vid lunchtid.

Trotthet ar ocksa ett framtradande symptom pa postpoliosyndrom. Personer
som haft polio for lange sedan, dven de som fullstandigt aterhamtade sig fran
sin ursprungliga polio, borjar ibland flera ar senare att kdnna brist pa energi
och blir trotta mycket snabbare dn tidigare. Dessa symtom kan orsakas av att
redan férsvagade och skadade nervceller gradvis slits ut. Vissa tror att kroniskt
trotthetssyndrom, som paverkar mellan 836 000 och 2,5 miljoner amerikaner,
kan vara relaterat till odiagnostiserade postpoliosyndrom. Fler dn 60 procent
av personer med ryggmargsskada, som upplever forandringar i funktion,
identifierade trotthet som ett stort problem.
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Underliggande medicinska problem, som anemi, skoldkortelbrist, diabetes,
depression, andningsproblem eller hjartsjukdom, kan ha betydelse for en
persons trotthet. Likemedel, som muskelavslappnande, smartstillande och
lugnande medel, kan ocksa bidra till trotthet. Dalig kondition kan leda till for
lite energireserver for att mota de fysiska kraven i det dagliga livet. Personer
bor radfraga en ldkare om trotthet blir ett problem.

Stord somn rapporteras hos upp till 35 procent av personer med MS; trotthet
pa dagtid kan orsakas av somnapné, periodiska benrdrelser, neurogena
blasproblem, spasticitet, smadrta, angest eller depression. Battre somn
borjar med battre symptomhantering. Prata med din ldkare om alternativ for
behandling av smarta, depression, somnapné, etc. Det finns flera botemedel
mot trotthet. Lyssna pa din kropp och anvdnd din energi pa ett klokt satt.

KALLOR

National Multiple Sclerosis Society, Rancho Los Amigos Hospital, Paralyzed
Veterans of America, U.S. Department of Health and Human Services’ Office on
Women’s Health

Andra komplikationer

Hjartsjukdom: Personer med ryggmargsdysfunktion [6per en o6kad risk att
utveckla hjartsjukdom vid en tidigare alder an resten av befolkningen. En mangd
olika faktorer, som harror fran skada, bidrar till risken, inklusive avvikelser i
blodtryck och férekomst av diabetes och fetma (pa grund av minskad aktivitet
och energiférbrukningsnivaer). Nagra forebyggande strategier inkluderar:
Screening for blodsockerproblem, dt en hdlsosam kost, sluta roka, drick endast
en mattlig mangd alkohol och dgna dig at regelbunden fysisk traning.

Ortostatisk hypotension uppstar ndr blodtrycket sjunker pa grund av att
man byter stillning, som till staende eller sittande fran ryggldage. Personer
med ryggmadrgsskador, sarskilt vid T6 eller hogre, 16per hogre risk att utveckla
lagt blodtryck pa grund av skador pa det autonoma nervsystemet; uttorkning,
graviditet och anvdndning av alkohol kan ocksa orsaka detta tillstand.

De vanligaste symtomen ar yrsel, forvirring, svaghet, dimsyn, huvudvark,
illamaende och hjartklappning. Ortostatisk hypotension upptrader oftast efter
initial skada, under sjukdom eller efter en langre period av sidngliggande.
For att forhindra detta, ska du halla dig hydrerad, dta sma maltider under
dagen for att halla blodtrycket jaimnt och undvika att byta stdllning alltfor
plotsligt, sarskilt nar du flyttar over till en rullstol eller ett stastod. Lakare kan
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rekommendera stodstrumpor, bukstdd och, om sa behdvs, medicinering for
att stabilisera blodtrycksnivaerna.

Heterotopisk benbildning dr onormal tillvaxt av ben i mjukvavnad. Orsaken
ar fortfarande okand, men tillstandet kan utvecklas efter muskuloskeletalt
trauma, ryggmargsskada eller skada pa centrala nervsystemet. Tillsammans
med smartsamma leder, kan ytterligare symtom inkludera feber, svullnad och
begransad rorlighet i det drabbade omradet.

Heterotopisk benbildning utvecklas under skadenivan, oftast i hofterna men
dven i kndn, armbagar eller axlar, och kan forekomma i bérjan av skadan eller
manader eller ar senare. For personer med ryggmargsskador kan heterotopisk
benbildning orsaka ytterligare halsokomplikationer, inklusive nedbrytning
av huden, 6kad spasticitet och 6kad risk for djup ventrombos och autonom
dysreflexi. Behandlingen kommer sannolikt att inkludera sjukgymnastik och
lakemedel for att sakta ned den onormala tillvaxten. Stralning och kirurgi kan
overvdgas for svara fall.

Hypo-/hypertermi: Forlamning kan gora att kroppstemperaturen svdnger,
beroende pa omgivningstemperaturen. Att vistas i ett varmt rum kan oka
temperaturen (hypertermi) och ett kallt rum kan sdanka temperaturen (hypotermi).
Temperaturkontroll ar viktigt for vissa personer.

KRONISK SMARTA

Smadrta dr en signal som utléses i nervsystemet for att varna oss for eventuell
skada. Akut smarta, resultatet av plotsligt trauma, har ett syfte. Denna typ av
smarta kan vanligtvis diagnostiseras och behandlas sa att obehaget hanteras
och begrdnsas till en viss tidsperiod. Kronisk smarta ar dock mycket mer
forvirrande. Detta ar den typ av larm som inte forsvinner och ar resistent mot
de flesta medicinska behandlingar. Det kan finnas en pagaende orsak till
smarta - artrit, cancer, infektion - men vissa personer har kronisk smarta i
veckor, manader och ar i avsaknad av nagon uppenbar patologi eller tecken pa
kroppsskada. En typ av kronisk smarta som kallas neurogen eller neuropatisk
smarta atfoljer ofta forlamning - det ar en grym ironi fér personer som saknar
kdnsel att uppleva smarta.

Smarta dr en komplicerad process, som involverar ett invecklat samspel mellan
ett antal viktiga kemikalier som finns naturligt i hjarnan och ryggmadrgen.
Dessa kemikalier, som kallas neurotransmittorer, dverfor nervimpulser mellan
olika celler.

Det finns en kritisk brist pa den essentiella, hiammande neurotransmittorn
GABA (gamma-aminosmdrsyra) i den skadade ryggmdrgen. Detta kan
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"disinhibera” ryggmargsneuroner, som ansvarar for smartsensationer,
vilket far dem att aktiveras mer an normalt. Denna hamning tros ocksa vara
roten till spasticitet. Nya data talar ocksa for att det kan finnas en brist pa
neurotransmittorn norepinefrin, liksom ett overflod av neurotransmittorn
glutamat. Under experiment visar moss med blockerade glutamatreceptorer
ett minskat svar pa smarta. Andra viktiga receptorer vid smartoverforing ar
opiatliknande receptorer. Morfin och andra opioidldkemedel fungerar genom
att de binder till dessa receptorer, aktiverar smarthammande banor eller kretsar
och darigenom blockerar smarta.

Efter skada genomgar nervsystemet en enorm omorganisation. De dramatiska
forandringar som uppstar med skada och ihallande smarta, understryker
att kronisk smarta bor betraktas som en sjukdom i nervsystemet, inte bara
langvarig akut smarta eller ett symptom pa en skada. Nya lakemedel maste
utvecklas. Nuvarande lakemedel for de flesta kroniska smarttillstand ar relativt
ineffektiva och anvdands mestadels som trial-and-error-metod. Det finns fa
alternativ.

Problemet med kronisk nervsmarta dr inte bara distraktionen av att ha ont.
Smarta kan leda till inaktivitet, vilket kan leda till ilska och frustration, isolering,
depression, somnloshet, sorg och sedan till mer smarta. Det ar en cykel av
elande utan nagot enkelt slut, och modern medicin har inte mycket att erbjuda
som hjdlp. Smartkontroll blir en frdiga om smartlindring. Malet &r att forbattra
funktionen och gora sa att manniskor kan delta i dagliga aktiviteter.

Typer av smarta: Muskuloskeletala eller mekaniska smartor upptrader pa
eller 6ver nivan av ryggmargsskada och kan harréra fran éveranstrangning
av de funktionella muskler som fortfarande fungerar efter ryggmargsskada,
eller de muskler som anvdnds for ovana aktiviteter. Att rulla rullstolen och
forflyttningar orsakar den storsta delen av mekanisk smarta.

Central smarta eller kausalgi upplevs under skadenivan och kédnnetecknas
generellt av svidande, vdrk och/eller stickningar. Central smarta visar sig inte
alltid direkt. Det kan ta veckor eller manader innan den dyker upp och den ar
ofta forknippad med aterhamtning av vissa ryggmargsfunktioner. Denna typ
av smdrta dar mindre vanlig vid kompletta skador. Andra irritationer, sasom
tryckskador eller frakturer, kan 6ka den centrala smartan.

Psykologisk smarta, som harror fran hogre alder, depression, stress och
angest, ar forknippad med mer smarta efter ryggmargsskada. Det betyder inte
att kdnslan av smarta sitter i huvudet - smartan ar verklig, men verkar ocksa
ha en kdanslomdssig komponent.

Komplext regionalt smartsyndrom (CRPS) ar ett kroniskt smarttillstand
som kopplas till skada pa det perifera eller centrala nervsystemet, som kan
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uppkomma efter skada, kirurgi eller stroke. | 10 procent av fallen finns det
ingen kdnd utlésande faktor. CRPS orsakar neuropatisk smarta. CRPS av typ 1
(tidigare kand som reflexsympatiskt dystrofisyndrom) uppstar efter skada i
mjukvdvnad eller ben, medan CRPS av typ Il (tidigare kdnd som kausalgi) foljer
efter en kdnd nervskada.

Ihallande smarta - beskrivs som svidande, varkande eller en kadnsla av att
"det sticker” - dr det viktigaste symptomet pa CRPS. Dessutom kan huden
vara smartsamt kanslig och bli missfirgad, glansande, tunn eller sprucken.
Onormal svettning och férdndringar i tillvdaxtmonster, inklusive haravfall och
Overdriven nageltillvaxt, kan forekomma i eller runt det drabbade omradet.
Motorisk forsamring, sasom ledstelhet, svaghet, skakningar och spasmer, kan
ocksa forekomma.

Prognosen for CRPS varierar kraftigt. | vissa fall hjalper tidig upptackt och
respons till att begrdansa och stabilisera sjukdomen. I andrafall, trots behandling,
kan personer uppleva langvarig smarta och funktionshinder. Rehabilitering
och sjukgymnastik med inriktning pa desensibilisering och forstarkning
av drabbade omraden kan kombineras med lakemedel, inklusive tricykliska
antidepressiva medel, antiepileptika och kortikosteroider. Behandling kan
ocksa inkludera ryggmargsstimulering och psykoterapi for dem som utvecklar
depression och angest, vilket kan 6ka uppfattningen av smarta och hindra
rehabiliteringsframsteg.

Behandlingsalternativ for neuropatisk smarta:

Vdarme- och massagebehandling: Ibland ar dessa effektiva for muskuloskeletala
smartor i samband med ryggmargsskada.

Akupunktur: Denna praxis borjade anvandas i Kina for 2 500 ar sedan och
innebar applicering av nalar pa exakta punkter pa kroppen. Medan viss forsk-
ning tyder pa att denna teknik ékar nivaerna av kroppens naturliga smart-
stillande medel (endorfiner)
i cerebrospinalvatska efter
behandling, dar akupunktur
inte fullt accepterat i det medi-
cinska samfundet. Anda 4r det
icke-invasivt och billigt jamfort
med manga andra smartbe-
handlingar. | vissa begrdnsade
studier hjdlper denna metod
till att lindra smarta orsakad av
ryggmargsskada.

. €
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Trdning: Patienter med ryggmargsskada som genomgick ett regelbundet
traningsprogram, visade signifikant forbattring av smartpodng. Detta stod
ocksa for forbattrade depressionspodng. Aven latt till mattlig fysisk aktivitet
kan bidra till en 6vergripande kdnsla av vdlbefinnande genom att forbattra
blod- och syreflodet till spanda, svaga muskler. Mindre stress ar lika med
mindre smarta.

Hypnos: Harvisatsig haen positiveffekt pa smartarelaterad till ryggmargsskada.
Visuell bildterapi, som anvdnder guidade bilder for att dndra beteende, hjalper
vissa manniskor att lindra smarta genom att dndra uppfattningar om obehag.

Biofeedback: Tranar madnniskor att bli medvetna om och fa kontroll dver vissa
kroppsfunktioner, inklusive muskelspéanning, hjartfrekvens och hudtemperatur.
Attanvandaavslappningstekniker kan ocksa hjalpatill att hantera smartrespons.
Nyligen genomférda studier rapporterar framgang vid behandling av kronisk
smarta med biofeedback, sarskilt med hjalp av hjarnvagsinformation (EEG).

Transkraniell elektrisk stimulering (TCES): Behandling som applicerar
elektroder pa en persons harbotten, vilket gor att elektrisk strom kan appliceras
och formodligen stimulera underliggande cerebrum. Studier tyder pa att denna
nyare behandling kan vara anvandbar for att minska kronisk smarta relaterad
till ryggmargsskada.

Transkutan elektrisk nervstimulering (TENS): Anvdnds for smarta och har
visat sig hjalpa till med kronisk muskuloskeletal smdrta. | allmdanhet har TENS
inte varit lika effektivt for smarta under skadenivan.

Transkraniell magnetisk stimulering (TMS): Applicerar elektromagnetiska
pulser till hjarnan. Detta har varit till hjdlp vid smarta efter stroke och har
i begrdnsade studier minskat smarta relaterad till ryggmargsskada under
langvarig anvandning.

Ryggmadrgsstimulering: Elektroder fors in kirurgiskt i ryggmargens
epiduralutrymme. Patienten utldser en elektrisk puls till ryggmdrgen med
hjdlp av en liten boxliknande mottagare. Detta anvdnds oftast for smarta i
landryggen, men vissa personer med MS eller forlamning kan dra nytta av detta.

Djup hjarnstimulering: Anses vara en extrem behandling och innebar kirurgisk
stimulering av hjdrnan, vanligtvis talamus. Det anvadnds for ett begrdnsat antal
tillstand, inklusive centralt smartsyndrom, cancersmarta, fantomsmarta i
armar/ben, samt andra typer av neuropatisk smarta.

Magneter: Enligt National Center for Complementary and Integrative Health
(Nationella centret for komplementdr och integrativ vard) finns det vissa bevis
pa att elektromagnetisk terapi kan hjdlpa smarta. Tala med din lakare innan du
anvander magnetisk terapi.

91 Christopher & Dana Reeve Foundation



HANTERING AV HALSA OCH VALBEFINNANDE

Lakemedel: Alternativ for kronisk smarta inkluderar en uppsattning lakemedel,
fran receptfria, icke-steroida anti-inflammatoriska medel sasom aspirin, dnda
till vdlkontrollerade opiater sasom morfin. Aspirin och ibuprofen kan hjalpa till
med muskel- och ledvark, men anvands minimalt for neuropatisk smarta. Detta
inkluderar COX-2-hdammare ("superaspiriner”) sasom celecoxib (Celebrex).

Pa toppen av stegen finns opioider, lakemedel som harror fran vallmovaxten,
som ar bland de dldsta drogerna som ar kdnda for manskligheten, inklusive
kodein och morfin. Medan morfin fortfarande ordineras for smarta, ar det
vanligtvis inte en bra langsiktig 16sning: Det hammar andningen, orsakar
forstoppning, gor hjarnan forvirrad och kan vara beroendeframkallande.
Dessutom ar det inte effektivtc mot manga typer av neuropatisk smarta.
Forskare hoppas kunna utveckla ett morfin-liknande lakemedel, som har de
smartdampande egenskaperna hos morfin men utan lakemedlets forsvagande
biverkningar.

Det finns kompromissutrymme
Nuvarande lakemedel for de for lakemedel som fungerar for
SN e A [ el | Vissa typer av kronisk smarta.

S i Tt Gl A.ntikonvulsivamedel utvecklades
for att behandla anfall, men

forskrivs aven ibland for smarta.

alternativen foér behandling

ar begransade. Mer forskning Karbamazepin (Tegretol) anvands

behovs. for att behandla ett antal smart-
tillstand, inklusive trigeminus-
neuralgi. Gabapentin (sdljs som Neurontin) ordineras vanligen "off label” (ej
godkand av FDA for andamalet) for neuropatisk smarta.

Pfizer mottog FDA-godkdnnande under 2012 for ett nyare antikonvulsivt
medel som inriktas pa smarta, denna gang specifikt for ryggmargsskada.
Godkdnnande av pregabalin, marknadsfért som Lyrica, baserades pa tva
randomiserade, dubbelblinda, placebokontrollerade studier i fas 3, som
inkluderade 357 patienter. Lyrica minskade neuropatisk smarta som forknippas
med ryggmargsskada, fran baslinjen jamfért med placebo; patienter som fick
Lyrica visade en 30 procent till 50 procent minskning av smarta jamfort med de
som fick placebo. Lyrica fungerar inte for alla. Det medfor ocksa flera mdjliga
biverkningar, inklusive angest, rastloshet, somnproblem, panikattacker, ilska,
irritabilitet, oro, aggression och risk for sjalvmordsbeteende.

For vissa kan tri-cykliska antidepressiva lakemedel vara till hjdlp for behandling
av smarta. Amitriptylin (saljs som Elavil och andra marken) ar effektiv vid
behandling av smdrta efter ryggmargsskada atminstone finns det vissa bevis
for att det fungerar hos deprimerade personer.
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Dessutom fungerar klassen av angestdimpande ldkemedel, som kallas
bensodiazepiner (Xanax, Valium), som muskelavslappnande medel och anvands
ibland for att hantera smarta. Ett annat muskelavslappnande medel, baclofen,
som appliceras av en implanterad pump (intratekalt), forbattrar kronisk smarta
efter ryggmargsskada, men fungerar eventuellt bara nédr denna ar relaterad till
muskelspasmer.

Botulinumtoxin-injektioner (Botox), som anvdnds for att behandla fokal
spasticitet, kan ocksa ha en effekt pa smarta.

Nervblockad: Anvidnder lakemedel, kemiska medel eller kirurgiska tekniker
for att avbryta overforingen av smartmeddelanden mellan specifika delar av
kroppen och hjarnan. Typer av kirurgiska nervblockader inkluderar neurektomi;
spinal dorsal, kranial och trigeminal rhizotomi; samt sympatisk blockad.

Sjukgymnastik och rehabilitering: Anviands ofta for att oka funktion,
kontrollera smarta och paskynda en persons aterhamtning.

Operationer: For smarta. Inkluderar rhizotomi, dar en nerv ndra ryggmdrgen
skars av, och kordotomi, dar nervbuntar i ryggmargen skars av. Kordotomi
anvands i allmanhet endast for smarta forknippad med obotlig cancer, som
inte svarar pa andra behandlingar. Ett DREZ-lesioneringsingrepp forstor
ryggmadrgsneuroner som motsvarar patientens smarta. Denna operation kan
goras med elektroder som selektivt skadar neuroner i ett malomrade i hjarnan.

Marijuana: 4r en populir behandling for kronisk smarta. Aven om det
fortfarande dr olagligt enligt federal lag, har manga stater under de senaste
aren legaliserat en viss niva av medicinsk och rekreationsanvdndning. | stater
dar dess anvandning ar laglig kan certifierade vardgivare hjalpa kvalificerade
patienter att pa ett sakert satt fa tillgang till cannabisrelaterade produkter pa
reglerade kliniker. Marijuana verkar binda till receptorer som finns i manga
hjarnregioner som bearbetar smartinformation.

Forskning inom neurovetenskap kommer att leda till en battre forstaelse av
smartans grundldggande mekanismer, och till fler och battre behandlingar
under de kommande aren. Att blockera eller avbryta smartsignaler, sarskilt nar
det inte finns nagon uppenbar skada eller trauma mot vdvnad, ar ett viktigt mal
i utvecklingen av nya ldkemedel.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), National
Multiple Sclerosis Society, Dana Foundation, National Center for Complementary
and Integrative Health
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SMARTRESURSER

American Chronic Pain Association (ACPA, Amerikanska foreningen for
kronisk smarta) erbjuder peer support och utbildning for personer med
kronisk smdrta. https://www.acpanow.com

Projektet  Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE,
Rehabiliteringsbevis  for ryggmadrgsskada) dr ett kanadensiskt
forskningssamarbete mellan forskare, kliniker och konsumenter, som
granskar, utvarderar och oversatter forskningskunskap och faststaller basta
rehabiliteringspraxis efter ryggmargsskada. Det finns ett langt avsnitt om
smarta. https://scireproject.com/evidence/pain-management/introduction

LUFTVAGARNA

Nar vi andas fors luft in i lungorna och i nara kontakt med sma blodkarl som
absorberar syre och transporterar det till alla delar av kroppen. Samtidigt
slapper blodet ut koldioxid, som fors ut av lungorna med utandningsluften.

Sjdlva lungorna paverkas inte av forlamning, men musklerna i brostet, buken
och diafragman kan paverkas. Nar de olika andningsmusklerna drar ihop sig,
gor de att lungorna kan expandera, vilket dndrar trycket inuti bréstet sa att
luften kommer in i lungorna. Det dr sa inandning fungerar - vilket kraver
muskelstyrka. Nar dessa muskler slappnar av strommar luften tillbaka ut ur
lungorna.

Om forlamning intrdaffar i niva C3 eller hogre, stimuleras inte langre
frenikusnerven och darfor fungerar inte diafragman. Detta innebar att
mekanisk hjdlp - vanligtvis en ventilator - kommer att krdvas for att underlatta
andningen. Nar skadan ar mellan C3 och C5 dr membranet funktionellt men
andningsinsufficiens uppstar fortfarande: Interkostalmuskler och andra
muskler i brostvdggen ger inte den integrerade expansionen av den Ovre
brostvdggen nar diafragman sanks under inandning.

Personer med forlamning vid mellersta brostryggen och hogre kan ha problem
med att ta ett djupt andetag och andas ut kraftigt. Eftersom de kanske inte
kan anvanda buk- eller interkostala muskler, forlorar dessa personer ocksa
formagan att tvinga fram en kraftig hosta. Detta kan leda till lungstas och
luftvagsinfektioner.

Rensa sekret: Slemhinnan dr som lim, vilket gor att luftvagarnas sidor halls
ihop och inte blases upp ordentligt. Detta kallas atelektas, eller en kollaps av
en del av lungan. Manga personer med forlamning ligger i riskzonen for detta.
Vissa manniskor har svarare att bli av med forkylningar eller luftvagsinfektioner.
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De har vad som kdnns som en konstant bréstférkylning. Lunginflammation
ar en allvarlig risk om sekret blir grogrunden for olika bakterier. Symtom pa
lunginflammation inkluderar andfaddhet, blek hud, feber och 6kad igensattning
av luftvdagarna.

Hos ventilatoranvandare med trakeostomi sugs regelbundet sekret fran lungorna.
Detta kan ske sa ofta som varje halvtimme eller sa sallan som en gang om dagen.

Slemlésande medel: Nebuliserat natriumbikarbonat anvdnds ofta for att
lattare fa ut sega sekret. Nebuliserat acetylcystein ar ocksa effektivt for att
lattare fa ut sekret, dven om detta kan utlosa bronkospasmer.

Det dr viktigt att vara aggressiv med lunginfektioner: Lunginflammation dr en
av de ledande dodsorsakerna for personer som lever med ryggmargsskada,
oavsett graden av skada eller hur lang tid som gatt sedan skadan.

Hosta: En viktig teknik for att rensa sekret dr assisterad hosta: En assistent
trycker stadigt mot utsidan av magen och uppat, vilket ersatter bukmuskelns
verkan och vanligtvis ger en stark hosta. Detta dr en mycket forsiktigare
tryckning dn Heimlich-manovern. Det dr ocksa viktigt att samordna tryckningar
med naturliga andningsrytmer. En annan teknik ar perkussion: Detta ar i
grunden en latt trumning pa brostkorgen for att hjalpa till att lossa slem i
lungorna.

Postural drdnering anvdnder gravitation for att fora sekret fran botten av
lungorna och hégre upp i brostet, dir man antingen kan hosta upp dem och ut
eller fa upp dem tillrackligt hogt for att svélja dem. Detta fungerar vanligtvis
nar huvudet ar pa ldgre niva an fotterna i 15-20 minuter.

Glossofaryngeus-andning kan anvdndas for att fa en djupare andning, genom
att "svalja” flera inandningar och tvinga in luften i lungorna, och sedan andas
ut den ackumulerade luften. Detta kan anvdndas for att hjdlpa till med hosta.

Det finns flera maskiner som kan hjdlpa personer pa ventilatorer hosta. The
Vest (Hill-Rom; https://www.hillrom.com/en/products/the-vest-system-105),
ar en uppblasbar vast, som ansluts med luftslangar till en luftpulsgenerator.
Eftersom vdsten snabbt blases upp och toms, hjalper ett forsiktigt tryck pa
brostvaggen att lossa slem och fora detta till de centrala luftvagarna for att
rensas genom hosta eller sugning.

CoughAssist (Philips Respironics; https.//www.usa.philips.com, sok efter
CoughAssist) dar utformad for att 6ka hostfunktionen genom att mekaniskt
simulera hostmandvern. Bade vdsten och CoughAssist har godkdnts av
Medicare for ersattning om detta faststallts vara en medicinsk nddvandighet.

Forskare vid Cleveland FES Center utarbetade ett elektriskt stimuleringsprotokoll
for att initiera en kraftfull hosta pa begdran hos patienter med kvadriplegi.
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FOREBYGGA ANDNINGSPROBLEM

* Bibehdll god hdllning och rorlighet. Sitt upp varje dag och vdnd dig
regelbundet i singen for att undvika tilltdppta luftvigar.

* Hosta regelbundet. Lat nagon utféra manuell assisterad hosta eller utfor
sjdlvassisterad hosta. Anvind en maskin som hjdlp.

* Bdr en stodgordel for att hjdlpa interkostal- och magmusklerna.

At hdlsosamt och kontrollera vikten - problem uppstar oftare om du dr fér
overviktig eller for underviktig.

* Drick mycket vatten. Vatten hjdlper till att forhindra tjockt slem som dr svart
att hosta upp.

* ROk inte och vistas inte i samma miljé som rdkare: Rdkning orsakar inte
bara cancer, men minskar ocksa syret i blodet, ékar slembildning i briostet
och luftstrupen, minskar formdgan att rensa sekret fran lungorna, forstor
lungviivnad och ékar risken for luftvégsinfektioner.

* Motionera. Alla som lever med férlamning kan dra nytta av nagon form
av motion. For personer med sviar forlamning, kan det hjilpa att géra
andningsdvningar.

* Se till att vaccineras mot influensa, lunginflammation och covid-19.

Systemet dr under utvdrdering och dr dnnu inte kliniskt tillgdngligt. Se
http.//fescenter.org

Ventilatorer: Det finns tva huvudtyper av mekaniska ventilatorer.
Undertrycksventilatorer, sasom jarnlungan, skapar ett vakuum runt utsidan
av brostet, vilket gor att brostet expanderar och suger in luft i lungorna.
Overtrycksventilatorer, som funnits sedan 1940-talet, fungerar enligt motsatt
princip, genom att blasa in luft direkt i lungorna. Ventilatorer kraver att en
luftpassage skapas i halsomradet, som férses med en enhet som de flesta
kallar en "trak”.

Icke-invasivandning: Vissa manniskor, inklusive personer med svar kvadriplegi,
har kunnat anvdnda ett icke-invasivt andningssystem. Overtrycksluft levereras
till ett munstycke fran samma typ av ventilator som anvands med en trak.
Anvandaren tar puffar av luft efter behov. En primar fordel, som rapporterats
for icke-invasiv ventilation, ar att eftersom det inte finns nagon 6ppen trak,
kan det vara mindre risk for att bakterier kommer in, och darmed farre
luftvdagsinfektioner. Vissa patienter pa icke-invasiva system vittnar ocksa om
en battre, mer oberoende kvalitet. Icke-invasiv ventilation ar inte for alla.
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Kandidater maste ha god sviljfunktion; de behéver ocksa ett fullt stodnatverk
av lungspecialister. Det finns inte manga kliniker med expertis inom metoden,
sa dess tillganglighet dr begransad.

Diafragmastimuleringssystem: En annan andningsteknik innebarimplantation
av en elektronisk enhet i brostet; dar enheten stimulerar frenikusnerven och
skickar en regelbunden signal till diafragman, vilket gor att den drar ihop sig och
fyller lungorna med luft. Frenikusnervpacers har varit tillgangligai mangaar. Tva
foretag erbjuder diafragmastimuleringssystem. Avery pacemaker har anvants
sedan innan FDA godkande medicintekniska produkter, vilket gar tillbaka till
mitten av 1960-talet. Proceduren innebar ett kirurgiskt ingrepp genom kroppen
eller halsen for att lokalisera frenikusnerven pa bada sidor av kroppen. Nerverna
exponeras och sutureras till elektroder. En liten radiomottagare implanteras
ocksa i brosthalan, och aktiveras av en extern antenn tejpad pa kroppen. Mer
information finns pa https://averybiomedical.com

Synapse-systemet, forst anvdnt i Cleveland, anvdndes i en tidig klinisk
provning av Christopher Reeve 2003. Cleveland-systemet, godkdnt av FDA
2008 for implantat hos personer med ryggmargsskada, installeras pa ett
enklare sdtt, med hjalp av en poliklinisk laparoskopisk teknik. Tva elektroder
placeras pa varje sida av diafragmamuskeln, dar tradar fists genom huden
till en batteridriven stimulator. Synapse har ocksa FDA-godkdnnande for att
implantera enheterna hos personer med ALS. Ytterligare information finns pa
https://www.synapsebiomedical.com

Synapse Biomedical tillkdnnagav 2023 att dess NeuRx DPS beviljats godkdnnande
av Food and Drug Administration innan den slappts pa marknaden, for dess
patienter med ryggmargsskada som forlitar sig pa mekanisk ventilation.
Pa grund av denna niva av godkdnnande forvintas fler sjukhus borja
implementera NeuRx DPS eftersom de inte liangre behover genomga den
langa interna gransknings- och godkdnnandeprocessen som behdvdes innan,
under det tidigare undantaget for humanitdr utrustning. Se https.//www.
synapsebiomedical.com/synapse-biomedical-wins-new-pma-approval foér mer
information.

For personer med progressiv neuromuskuldr funktionsnedsattning, sasom
ALS, dr morgonhuvudvark ofta det forsta tecknet pa att de behdver hjdlp
med andningen. Eftersom andningen dr ytligare under sémnen, kan varje
volymminskning leda till problem - inklusive retention av koldioxid, vilket
orsakar huvudvark.

Andra kan vakna upprepade ganger under natten eftersom den ytliga
andningen orsakar ett plotsligt ryck. Avbruten sémn orsakar somnighet pa
dagen, slohet, angest, irritabilitet, forvirring och fysiska problem sasom dalig
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aptit, illamaende, 6kad hjartfrekvens och trotthet. BiPAP (Bi-Level Positive
Airway Pressure), en typ av icke-invasiv ventilation, ar ofta nédvdndig. BiPAP
ar inte en livsuppehallande maskin - den kan inte helt ta 6éver andningen.
Med hjdlp av en avtagbar mask Over ndsan, levererar systemet ett trycksatt
andetag i lungorna, och sanker sedan trycket for att medge en utandning. Den
vanligaste anvdandningen dr for personer med sémnapné, som kdnnetecknas
av snarkning och brist pa syre under sdmnen. Somnapné ar kopplat till hogt
blodtryck, stroke och hjart-karlsjukdom, minnesproblem, viktékning, impotens
och huvudvark.

Av skal som inte ar helt klara ar somnapné betydligt vanligare bland personer
med ryggmargsskador. Tillstandet drabbar ca 25-40 procent av personer med
kvadriplegi. Fetma, som ar vanligt inom populationen med ryggmargsskada,
ar en riskfaktor for somnapné. Manga personer med ryggmargsskada kan inte
dndra sovstallning och blir eventuellt kvar pa rygg, vilket ofta leder till att
andningsvagarna tdpps till. Svaghet i andningsmusklerna ar mycket sannolikt
en faktor. Det kan ocksa vara sa att vissa lakemedel paverkar somnstadierna
(baclofen, till exempel, dr kdnt for att sakta ned andningen). Personer med
skador pa 6vre halsryggen, som ar beroende av nack- och évre brostmuskler
for att hjalpa till med andningen, kan vara mottagliga for somnapné eftersom
dessa muskler dr inaktiva under djup somn.

For personer med neuromuskuldr sjukdom kan BiPAP forbattra livskvaliteten
samtidigt som behovet av invasiv ventilation eller membranstimulering fordrojs
med manader eller ar. Vissa manniskor anvdander BiPAP som ett mellansteg
innan de borjar anvdanda ventilator.

UTAN VENTILATORN

Lazlo Nagy blev forlamad fran nacken neddt och var tvungen att anvinda
ventilator efter en motorcykelolycka fér mdnga dr sedan. Sa smaningom
hamnade han pa ett vardhem med vard dygnet runt och forblev ganska
obalanserad. "Jag brukade grata mig till sémns varenda kvill pa grund av
dngest. Jag var stdndigt orolig. Skulle batteriet ta slut, skulle maskinen ga
hela natten?” Efter att Nagy hérde talas om Christopher Reeves erfarenhet av
en klinisk prévning av diafragmapacing (frenikusstimulering) fick han ocksa
en "pacemaker” for diafragman. "Férdndringen i mitt liv har varit enorm’,
sdger Nagy. "Vardkliniken fakturerade Medicaid 16 000 dollar per manad.
Efter operationen gick det ned till 3 000 dollar - en besparing pa 13 000 dollar
per mdnad. Sa smdningom atervinde jag till jobbet och gifte mig. Jag kinner
mig nu trygg med att vara ute i vdrlden sjdlv, utan personlig assistent. Det
har gett mig mycket mer frihet. Jag kdnner mig trygg. Jag oroar mig inte foér
att jag plotsligt ska dé.”
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Trakeostomivard: Det finns manga
potentiella komplikationer i samband
med trakeostomiror, inklusive oférmaga
att tala eller svdlja normalt. En annan
komplikation, som forknippas med
trakeostomi, &r infektion. Roret ar en
fraimmande kropp i halsen, och har
darmed potential att inféra organismer
som normalt skulle stoppas av naturliga
forsvarsmekanismer i ndsan  och
munnen. Daglig rengdring och omslag av
trakeostomin dr en viktig forebyggande
atgard.

Avvanjning (borttagning av

ventilatorstdd): | allmanhet har personer

med kompletta neurologiska skador vid
C2 och hogre ingen diafragmafunktion
och krdver en ventilator. Personer med kompletta skador vid C3 eller C4 kan
ha diafragmafunktion och har vanligtvis potential for avvanjning. Personer
med kompletta skador pa C5 och ldgre har intakt diafragmafunktion och
kan forst behova en ventilator, men kan vanligtvis avvdnjas. Avvdnjning ar
viktigt eftersom detta minskar risken for vissa hdlsoproblem relaterade till
trakeostomi, och aven eftersom avvanda personer i allmanhet kraver mycket
mindre betald assisterad vard.

BROOKE ELLISON AV DIANA DEROSA

Motion: Andningsmusklerna ar bade metaboliskt och strukturellt plastiska
och de svarar pa trdning. Traning av andningsmusklerna kan forbdttra
andningsmusklernas prestanda men kan ocksa dramatiskt minska
luftvdagsinfektioner. Det finns ett antal kommersiellt tillgdngliga, handhallna
enheter for traning av inandningsmuskulaturen.

KALLOR

Craig Hospital, University of Miami School of Medicine, University of Washington
School of Medicine/Department of Rehabilitation Medicine, ALS Association of
America

RESURSER FOR LUFTVAGSHALSA

International Ventilator Users Network (IVUN, Internationellt natverk for
ventilatoranvandare), en resurs for personer som anvander ventilatorer,
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pulmonologer, barnldkare, andningsterapeuter och ventilatortillverkare
och leverantdrer. Innehaller ett nyhetsbrev, artiklar fran vardpersonal och
ventilationsanvdndare. https://www.ventnews.org

Paralyzed Veterans of America (Férlamade veteraner i Amerika), till stod
for Consortium for Spinal Cord Medicine (Konsortiet for ryggmargsmedicin) har
officiella, kliniska riktlinjer fér andningshdlsa. En konsumentguide finns ocksa
tillganglig. https://pva.org

Projektet  Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE,
Rehabiliteringsbevis for ryggmargsskada) ar ett kanadensiskt
forskningssamarbete mellan forskare, kliniker och konsumenter, som
granskar, utvdrderar och oversatter forskningskunskap och faststaller basta
rehabiliteringspraxis efter ryggmargsskada. Det finns ett avsnitt om andning.
https://scireproject.com

HUDVARD

Personer med férlamning l6per hog risk att utveckla hudproblem. Begransad
rorlighet i kombination med nedsatt kdnsel kan leda till tryckskador eller sar,
vilket kan vara en férodande komplikation. Ar 2016, dndrade National Pressure
Injury Advisory Panel (https://npiap.com) den rekommenderade terminologin
fran "trycksar” till "tryckskada”.

Huden, det storsta organsystemet i kroppen, ar stark och smidig. Den skyddar
de underliggande cellerna mot luft, vatten, fraimmande dmnen och bakterier.
Den ar kanslig for skador och har anmarkningsvdrda sjdlvreparerande
formagor. Huden kan emellertid inte utsta langvarigt tryck. En tryckskada
innebdr skador pa huden och underliggande vavnad. Tryckskador, dven kallade
trycksar, baddsar eller decubitus, varierar i svarighetsgrad fran lindrig (latt
hudrodnad) till svar (djupa kratrar som kan infektera hela vagen till muskler
och ben). Oavlastat tryck pa huden trycker pa sma blodkarl, som forser huden
med ndringsamnen och syre. Nar huden svilts pa blod for lange, dor vavnad
och en tryckskada bildas.

Att glida runt i en sdng eller stol kan gora att blodkarl stracks eller bojs, vilket
leder till tryckskador. En abrasion kan uppsta nar en persons hud dras over en
yta istdllet for att lyftas. En stot eller ett fall kan orsaka skador pa huden som
kanske inte dyker upp direkt. Andra orsaker till tryckskador ar skenor eller
harda foremal som satter press pa huden. Personer med begransad kansel ar
ocksa bendgna att fa hudskador fran brannskador.
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OLIKA SKEDEN AV TRYCKSKADOR

Kategori ett: Det dir inget dppet sdar, men huden dr rod. Fdrgen bleknar inte
30 minuter efter att trycket har avildgsnats. Géor sa hdr: Se till att inte ligga
eller sitta pa saret och hdll det rent och torrt. Identifiera orsaker: Bedém
madrass, sittdyna, forflyttningsprocedurer och vindteknik.

Kategori tva: Ett ytligt sar ddr det éversta lagret av huden, éverhuden, dr
skadat. Saret dr grunt men éppet och kan vara vitskande. Gor sa hdr: Folj
stegen i Kategori ett men rengor sdret med vatten eller saltlosning och torka
forsiktigt. Sdtt pa antingen ett genomskinligt forband (t.ex. Tegaderm) eller
ett hydrokolloidférband (t.ex. DuoDERM). Kontakta vardgivaren om tecken pad
problem uppstar.

Tecken pa problem: Saret blir storre; saret borjar lukta illa eller vitskan
blir grénaktig. Feber dr ett ddligt tecken.

Kategori tre: Saret har blivit dnnu djupare, in i det andra hudlagret, genom
Idderhuden och in i den subkutana fettvdvnaden. Om detta sker mdste du
uppsoka en vardgivare. Det hdr bérjar bli allvarligt och du kan behéva
sdrskilda rengérings- och debrideringsmedel. Vinta inte.

Kategorvi fyra: Saret gar hela vigen till benet. Det finns mycket dod vivnad
och det kommer mycket vitska ur saret. Det hdr kan vara livshotande.
Operation kan krévas.

Icke klassificerbar tryckskada: Omfattningen av vivnadsskadan inom
trycksdret kan inte bekridiftas eftersom den déljs av dod vivnad (dédkétt eller
sarskorpa). Sarskorpan dr ofta svart och vivnaden dr hard eller uttorkad
medan dodkétt ofta dir gult och den doda vivnaden dr flytande eller vat. Om
dadkéttet eller sarskorpan avldgsnas, visar sig en trycksskada av kategori 3
eller fyra.

Djup trycksarsskada: Denna typ av skada visas i skadad eller intakt hud
som en djupt rod, lila eller rédbrun missfirgning. Den orsakas av skador
pa underliggande mjukvivnad fran intensivt eller langvarigt tryck och/eller
skrapning. Djupa trycksdrsskador kan pdminna om andra hudférhdllanden
sa en korrekt diagnos dr avgérande.

Kdllor: National Pressure Injury Advisory Panel; JM Black, CT Brindle, JS
Honaker. Differential diagnosis of suspected deep tissue injury Int Wound J.
2016 Aug 13(4): 531-539.
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Hudskador fran tryck borjar vanligtvis pa kroppen dar benen dr ndra hudytan,
sasom hoften. Dessa benutskott satter tryck pa huden inifran. Om det dven
finns en hard yta pa utsidan, klams huden och far ingen blodcirkulation.
Eftersom cirkulationshastigheten redan fran bdrjan minskas vid férlamning,
ar mindre syre tillgangligt for huden, vilket sanker hudens motstandskraft.
Kroppen forsoker kompensera genom att skicka mer blod till omradet. Detta
kan leda till svullnad, vilket lagger till &nnu mer tryck pa blodkarlen.

En tryckskada borjar som ett rott omrade pa huden. Detta roda omrade kan
kdnnas hart och/eller varmt. For personer med morkare hud kan omradet se
glansigt ut. | detta skede dr utvecklingen reversibel. Huden kommer att aterga
till sin normala farg om trycket avlagsnas.

Om trycket inte avldgsnas kan en blasa eller skorpa bildas - detta betyder att
vdvnaden under dor. Avligsna omedelbart allt tryck dver omradet.

I ndsta steg bildas ett hal (sar) i den déda vdvnaden. Ofta dr denna ddéda vdvnad liten
pa hudytan, men skadad vavnad kan stracka sig ned till skelettet.

En tryckskada kan innebédra flera veckor eller till och med manader av
sjukhusvistelse eller sangldge for att saret ska laka. Komplicerade tryckskador
kan krava operation eller hudtransplantation. Allt detta kan kosta tusentals
dollar och innebdra vardefull tid borta fran arbete, skola eller familj.

Hudsarbehandling kan kompliceras av svarbehandlade infektioner, spasticitet,
extra tryck och till och med personens psykologiska natur (tryckskador har
kopplats till lag sjalvkansla och impulsivt beteende). Det ar en forenkling att
sdga att tryckskador alltid kan forebyggas, men det dr nastan sant. Med vaksam
vard och god hygien kan hudens integritet uppratthallas.

Lakning sker ndr saret blir mindre, ndr rosa hud bildas langs sarets kanter.
Blodning kan uppsta, men ta detta som ett gott tecken: Cirkulationen ar tillbaka
och det hjalper till att ldka. Var talmodig. Hudreparation dar inte alltid snabb.

Ndr ar det sdkert att sdtta tryck pa det drabbade omradet igen? Endast nar
saret ar helt lakt - ndr det Oversta lagret av huden ar obrutet och ser normalt
ut. Forsta gangen du applicerar tryck ska du borja med 15-minutersintervall.
Bygg upp gradvis under perioder pa nagra dagar, sa att hudens trycktolerans
kan byggas upp. Om rodnad uppstar, hall tryck borta fran omradet.

Ett brett utbud av tryckavlastande stodytor, inklusive specialsangar, madrasser,
madrassoverldgg eller sittdynor, finns tillgdngliga for att stodja kroppen
i sdngen eller i en stol. Fraga dina terapeuter for att fa reda pa vad som
finns tillgangligt. Se sid. 188 fér mer information om de olika typerna av
sittalternativ. Ett exempel pa en produkt som kan hjidlpa manniskor som inte
kan vdnda sig pa natten och som kanske inte har en skdtare som kan gora det
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INFORMATIONSHAFTE OM TRYCKSKADOR

Reeve Foundations informationshdfte om
tryckskador och skotsel av huden ger viktig
PRESSURE INJURIES information som hjdlper dig att férebygga,
uppticka och behandla tryckskador. Ldr dig
om hudhygien, hur en tryckskada ser ut pa
olika hudtoner, och ndr du ska soka vard.

LIVING WITH PARALYSIS

Reeve Foundations utbildningshdften ger en
djupgdende inblick i dmnen vrelaterade till
forlamning. Hitta den senaste informationen
och resurserna om sekunddira tillstand som bl.a.
spasticitet, smdrta och problem med urinbldasa
och tarm; guider som beskriver dvergdngen
for att ga vidare mellan olika faser efter en ny

CHRBTOPHER & DAk

REEVE FOLINDATION skada; samt livsstilsdmnen som fordldraskap
och sexuell och psykisk hdilsa.

Utbildningshdftena kan laddas ned som pdf via Reeve Foundations
hemsida (ChristopherReeve.org) eller genom att kontakta teamet med
informationsspecialister pd ChristopherReeve.org/Ask om du vill bestdlla en
gratis tryckt kopia.

at dem, dr Freedom Bed. Det automatiska laterala rotationssystemet vrider tyst
sdngen i ett 60-graders rotationsomrade; www.pro-bed.com

Kom ihag att den forsta forsvarslinjen ar att ansvara for din egen hudvard.
Kontrollera huden dagligen, med hjdlp av en spegel for omraden som dr svara
att se. Huden haller sig frisk med god kost, god hygien och regelbunden
tryckavlastning. Hall huden ren och torr. Hud som ar fuktig fran svett eller
kroppsliga utslapp dar mer bendgen att brytas ned. Drick mycket vatska. Ett
lakande sar kan forlora mer dn en liter vatten per dag. Att dricka 8 till 12 glas
vatten om dagen kanske inte ar for mycket. Obs! Ol och vin ridknas inte. Alkohol
gor faktiskt att du forlorar vatten eller blir uttorkad. Hall aven din vikt under
kontroll. Att vara for smal gor att du forlorar underhudsfettet mellan skelettet
och huden, och gor att huden kan brytas ned dven av latt tryck. Att bli for
tjock ar ocksa riskabelt. Mer vikt kan innebara mer stoppning, men det innebér
ocksa mer tryck pa hudveck. Rok inte. Forskning har visat att personer som
roker mycket ar mer bendgna att fa tryckskador.
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KALLOR

Paralyzed Veterans of America, Craig Hospital, National Library of Medicine,
University of Washington School of Medicine/ Department of Rehabilitation
Medicine

RESURSER FOR HANTERING AV HUDVARD

Craig Hospital har utvecklat utbildningsmaterial, inklusive hudvardsresurser,
for att hjdlpa personer med ryggmargsskador att bibehalla sin halsa.
https://craighospital.org/resources?lang=en

Paralyzed Veterans of America (Forlamade veteraner i Amerika), till stod
for Consortium for Spinal Cord Medicine (Konsortiet fér ryggmargsmedicin),
har officiella kliniska riktlinjer for hudvard. https://pva.org

SPASTICITET

Spasticitet ar en biverkning av forlamning som varierar fran lindrig
muskelstelhet till svara, okontrollerbara benrorelser. | allmanhet kallar
lakare nu tillstand av extrem muskelspanning for spastisk hypertoni (SH).
Detta kan uppsta i samband med ryggmargsskada, multipel skleros, cerebral
pares eller hjarntrauma. Symtomen kan inkludera 6kad muskeltonus, snabba
muskelsammandragningar, 6verdrivna djupa senreflexer, muskelspasmer,
saxning (ofrivillig korsning av benen) och stela leder.

Nar en person forst skadas ar musklerna svaga och flexibla pa grund av vad
som kallas for spinal chock, vilket innebar att kroppens reflexer ar franvarande
under skadenivan. Detta tillstand varar vanligtvis i nagra veckor eller flera
manader. Nar spinalchocken ar 6ver atervander reflexaktiviteten.

Spasticitet orsakas vanligtvis av skador pa den del av hjarnan eller ryggmargen
som styr frivillig rorelse. Nar det normala flodet av nervmeddelanden till
omraden under skadenivan avbryts, kanske dessa meddelanden inte nar
reflexkontrollcentreti hjarnan. Ryggmargen férséker sedan moderera kroppens
svar. Eftersom ryggmargen inte ar lika effektiv som hjdrnan, ar signalerna
som skickas tillbaka till platsen for fornimmelsen ofta mycket 6verdrivha och
orsakar en dveraktiv muskelrespons eller spastisk hypertoni: En okontrollerbar
"ryckande” rorelse, forstyvning eller utrdtning av muskler, chockliknande
sammandragningar av en muskel eller muskelgrupp och onormal muskelton.

De flesta personer med ryggmadrgsskada har nagra spasmer. Personer med
ryggmargsskador och personer med inkompletta skador dr mer bendgna an
personer med paraplegi och/eller kompletta skador att uppleva spasticitet. De
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vanligaste musklerna som far kramper ar de som baéjer armbagen (béjmuskel)
eller forlanger benet (strackmuskel). Dessa reflexer uppstar vanligtvis som ett
resultat av ett automatiskt svar pa smartsamma férnimmelser.

Aven om spasticitet kan stoéra rehabilitering eller dagliga aktiviteter, dr det inte
alltid en dalig sak. Vissa personer anvander sina spasmer for funktion, for att
tdmma blasan, for att forflytta sig eller for att kla sig. Andra anvander spastisk
hypertoni for att halla musklerna i form och for att forbattra cirkulationen.
Det kan ocksa bidra till att uppratthalla benstyrkan. | en stor svensk studie
av personer med ryggmargsskada hade 68 procent spasticitet, men mindre
an halften av dem sa att deras spasticitet var ett betydande problem som
minskade dagliga aktiviteter eller orsakade smarta.

Andrad spasticitet: En férandring i spasticitet dr nagot att vara uppmarksam
pa. Till exempel kan 6kad muskelton vara resultatet av en cysta eller halrum,
som bildas i ryggmdrgen (posttraumatisk syringomyeli). Obehandlade kan
cystor leda till ytterligare funktionsforlust. Problem utanfor nervsystemet,
sasom urinvagsinfektioner eller tryckskador, kan 6ka spasticiteten.

Behandling inkluderar vanligtvis lakemedel sasom baclofen, diazepam eller
zanaflex. Vissa personer med svara spasmer anvdnder pafyllningsbara
baclofenpumpar,somarsma, kirurgisktimplanterade reservoarer, somapplicerar
lakemedlet direkt i omradet for ryggmargsdysfunktion. Detta mojliggor en hogre
koncentration av lakemedel utan de vanliga, sinnesforsléande biverkningarna
av en hog oral dos.

Sjukgymnastik, inklusive muskelstrackning, rorelseévningar och andra
sjukgymnastikregimer, kan bidra till att forhindra ledkontrakturer (krympning
eller forkortning av en muskel) och minska symtomens svarighetsgrad. Korrekt
hallning och positionering ar viktigt for personer som anvander rullstol och
personer som ar sdngliggande, for att minska spasmer. Ortoser, sasom
fotleds-/fotskenor, anvands ibland for att begransa spasticitet. Applicering av
kyla (kryoterapi) pa ett drabbat omrade kan ocksa lugna muskelaktiviteten.

| manga ar har ldkare anvant fenolnervblock for att déda nerver som orsakar
spasticitet. Pa senare tid har botulinumtoxin (Botox) ocksa blivit en popular
behandling for spasmer. En applicering av Botox varar ca tre till sex manader.
Kroppen bygger antikroppar mot lakemedlet, vilket minskar dess effekt dver tid.

Ibland rekommenderas kirurgi for senfrisdttning eller for att bryta nerv-
muskelbanan hos barn med cerebral pares. Selektiv dorsal rhizotomi kan
6vervdgas om spasmer stor sittande, bad/dusch eller allmdan omvardnad.

Spasticitet drvanligt for manga personer somarforlamade. Behandlingsstrategin
bor baseras pa individuell funktion: Hindrar spasticiteten dig fran att utfora
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Neuroner mdrks upp med olika fdrger i cerebrala cortex hos en "Brainbow”™-mus som avbildas
pa ett konfokalt laserskanningsmikroskop pa Lichtman-laboratoriet pa Harvard-universitetet.

vissa aktiviteter? Finns det sakerhetsrisker, som att tappa kontrollen nar du kor
din elstol eller bil? Ar spasticitetslikemedel virre 4n symtomen, och paverkar
det koncentration eller energi? Kontakta din lakare for att diskutera tillgangliga
alternativ.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Multiple
Sclerosis Society, United Cerebral Palsy, National Spinal Cord Injury Statistical
Center, Craig Hospital

SPASTICITETSRESURSER

Medtronic tillverkar implanterbara pumpar for tillforsel (intratekalt)
av ldkemedel, sasom baclofen, for att kontrollera spasticitet.
https://www.medtronic.com/us-en/index.html

National Multiple Sclerosis Society erbjuder information och resurser om
spasticitet. SOk pa "spasticitet” pa: https://www.nationalmssociety.org
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SYRINGOMYELI | FJATTRAD RYGGMARG

Syringomyeli och fjattrad ryggmarg ar neurologiska sjukdomar, som kan
utvecklas under manader till manga decennier efter ryggmargsskada. Vid
posttraumatisk syringomyeli (syr-in-go-my-e-li) bildas en cysta eller vatskefylld
halighet i ryggmargen. Denna halighet kan expandera 6ver tid, och utvidgas
tva eller flera ryggmargssegment fran skadenivan.

Fjattrad ryggmarg ar ett tillstand dar drrvdavnad bildas och haller sjilva
ryggmadrgen vid dura, det mjuka vdvnadsmembran som omger den. Denna
arrbildning forhindrar det normala flédet av spinalvdtska runt ryggmargen och
hindrar den normala rérelsen av ryggmargen i membranet. Fjittring orsakar
cystbildning. Det kan intrédffa utan tecken pa syringomyeli, men posttraumatisk
cystbildning uppstar inte utan viss grad av fjattrad ryggmarg. De kliniska
symptomen for syringomyeli och fjattrad ryggmarg ar desamma och kan
innefatta progressiv forsamring av ryggmargen, progressiv forlust av kansla
eller styrka, atfoljt av svettning, spasticitet, smarta och autonom dysreflexi
(AD). Dessa tillstand kan orsaka nya nivaer av funktionshinder langt efter att
en person har haft en framgangsrik rehabilitering.

Magnetisk resonanstomografi (MR) detekterar cystor i ryggmargen, savida inte
stavar, plattor eller kulfragment ar narvarande.

Fjattrad ryggmarg och syringomyeli behandlas kirurgiskt. Att lossa ryggmérgen
innebar en kanslig operation for att frigora arrvdvnaden runt ryggmargen, for att
aterstalla ryggmargsvatskans flode och ryggmargens rorelse. Dessutom kan ett
litet transplantat placeras vid fjattringsstallet, for att forstarka duralutrymmet
och minska risken for arrbildning igen. Om en cysta foreligger, kan en shunt
placeras inuti halrummet for att dranera vdtska fran cystan. Operation leder
vanligtvis till forbattrad styrka och minskad smarta, men ger inte alltid tillbaka
forlorad sensorisk funktion.

Syringomyeli forekommer ocksa hos personer som har en medfédd abnormitet
i hjarnan som kallas Chiari-missbildning. Under fostrets utveckling skjuter
den nedre delen av lillhjarnan ut fran huvudets bas in i den cervikala delen av
ryggmargskanalen. Symtom inkluderar vanligtvis krakningar, muskelsvaghet
i huvud och ansikte, svarigheter att svdlja och varierande grader av psykisk
funktionsnedsattning. Férlamning av armar och ben kan ocksa forekomma.
Vuxna och ungdomar med Chiari-missbildning, som tidigare inte visat nagra
symtom, kan visa tecken pa progressiv forsamring, sasom ofrivilliga, snabba,
nedatgaende ogonrorelser. Andra symtom kan inkludera yrsel, huvudvark,
dubbelseende, dovhet, nedsatt formaga att samordna rorelse samt episoder av
akut smarta i och runt égonen.
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Syringomyeli kan ocksa forknippas med spina bifida, ryggmargstumorer,
araknoidit och idiopatisk (orsak okdnd) syringomyeli. MR har signifikant
okat antalet diagnoser i tidiga stadier av syringomyeli. Tecken pa sjukdomen
tenderar att utvecklas langsamt, dven om plotslig debut kan uppsta med hosta
eller anstrangning.

Kirurgi leder till stabilisering eller blygsam forbattring av symtomen for de
flesta manniskor, dven om forsening i behandlingen kan leda till irreversibel
ryggmargsskada. Aterkommande syringomyeli efter operationen kan géra
att ytterligare operationer krdvs; dessa operationer kanske inte dar helt
framgangsrika pa lang sikt. Upp till hdlften av de personer som behandlats for
syringomyeli har symtom som aterkommer inom fem ar.

KALLOR

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, American Syringomyelia
& Chiari Alliance Project

SYRINGOMYELI-RESURSER

American Syringomyelia & Chiari Alliance Project erbjuder nyheter om
syringomyeli, fjattrad ryggmdrg och Chiari-misshildning och sponsrar
forskning. https://asap.org

Bobby Jones Chiari & Syringomyelia Foundation ar en utbildnings- och
intresseorganisation. https://bobbyjonescsf.org

ALDRANDE: INTE FOR DE SVAGA

Den forvantade livslangden for personer som lever med ryggmargsskador har
okat tack vare artionden av framsteg inom behandling och vard. Samtidigt 6kar
antalet personer med funktionshinder senare i livet. Pa grund av detta lever fler
dldre med funktionshinder, inklusive férlamning, dn nagonsin tidigare.

Alla aldras pa olika satt, och de hdlsoproblem som denna population star
infor kommer att variera beroende pa individuella faktorer sasom skadans
svarighetsgrad, familjens halsohistorik, livsstil och den alder da funktionshindret
forvarvades.

For personer som blir forlamade senare i livet, ar orsaken oftast stroke eller
fall relaterade till forsamrad hdlsa i samband med aldrande. De aldras till funk-
tionsnedsattning och upplever flera kroniska sjukdomar som dar gemensamma
for den allmédnna aldrepopulationen, tillsammans med utmaningarna att lara
sig att klara av en ny funktionsnedséttning i alderdomen. Aldrandet paskyndas
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dock for personer som lever
med ryggmargsskador som
forvarvats vid fodseln eller
i tidig alder. Dessa personer
kommer att uppleva symtom
pa aldrande tidigare dn den
allmanna befolkningen och
sta infor ett storre antal
sekundara tillstand, inklu-
sive minskad muskelmassa
och benskorhet, endokrina
problem sasom diabetes,
kronisk smarta, tryckskador
och stenar i njurar och urin-
blasa.

Noggrann Overvakning av
fysiska forandringar och regelbunden forebyggande vard fran lakare, fysiatriker
eller rehabiliteringsspecialister, som ar bekanta med funktionshinder, kan
hjalpa dem som aldras med ryggmargsskador att uppratthalla god halsa.
Anpassningar kan ocksa goras for att forhindra eller bromsa utvecklingen av
nya tillstand: Att undvika repetitiva rorelser och viktékning och engagera sig i
starkande traning kan forbattra muskel- och benhdlsan; att halla sig hydrerad
och fa regelbundna kontroller av njurar och urinblasan, kan bidra till att
minska risken for urinvagsinfektioner, stenar i njurar och urinblasa och skador
fran langvarig kateteranvandning; och djupa andningsovningar, regelbundna
andningsbedémningar och 6kad fysisk aktivitet kan bidra till att sakta ned
minskande lungkapacitet.

Ménniskor som lever med ryggmargsskador star infér en hogre risk att
utveckla hjart-karlsjukdom som, tillsammans med septikemi och respiratoriska
komplikationer, ar en ledande dddsorsak inom samhillet. Regelbundna
kontroller for att bedoma hjarthalsa ar sarskilt kritiskt, eftersom nervskada, som
orsakats av skada, kan forhindra att man kanner av och identifierar symtom;
overvakning av blodtryck, kolesterol, kost, vikt, tobak- och alkoholanvandning,
och lakemedel, som kan 6ka kardiovaskular risk, kan hjalpa till att fanga tidiga
varningssignaler innan sjukdomen blir samre.

Att vara fysiskt aktiv och socialt engagerad ar nyckelfaktorer for hdlsosamt
aldrande. Motion ar viktigt under hela livet for personer med funktionshinder,
dven under senare ar. Att delta i sittande trdning, framdrivning av rullstol,
simning och rullstolssporter, ar alla effektiva satt att halla sig fysiskt och
mentalt vdltranad.
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Att bygga ett starkt socialt natverk minskar risken for isolering och depression,
som dr allvarliga problem fér manga seniorer. Sék lokala samhallscentra,
hdlsoprogram,  vuxenutbildningar eller religionsbaserade aktiviteter.
Volontédrarbete ar ett annat satt att kdnna sig anvandbar och stédja andra. Och
var inte radd for att anpassa dig till aldrandets verklighet for att behalla din
sjalvstandighet. Skaffa och anvand den adaptiva utrustning som kan behévas
for att forbli rorlig; hitta fler tillgangliga bostdder som passar nya livsstilar; och
be familj, vdanner eller vardgivare om hjalp nar det behovs.

KALLOR

Model Systems Knowledge Translation Center, Craig Hospital, Disability and
Health Journal Vol 9 Issue 4 October 2016, Northwest Regional SCI System
Department of Rehabilitation Medicine at the University of Washington, Archives
of Physical Medicine and Rehabilitation Vol 98 Issue 6 June 1, 2017, University
of Washington’s Aging with a Physical Disability Rehabilitation Research and
Training Center’s State of the Science (SOS) mote, april 2011 Washington DC

RESURSER FOR ALDRANDE

Eldercare Locator hjdlper seniorer och personer med funktionshinder att
hitta olika sociala tjanster, inklusive transport, boende, férsdkring och
formaner samt information om daldres rattigheter. Eldercare Locator kan
hjédlpa dig att hitta ditt lokala resurscenter for aldrande och funktionshinder.
https://eldercare.acl.gov/home

National Center on Elder Abuse (Nationellt center for overgrepp mot
aldre) sprider information om Overgrepp mot aldre till allmdnheten och
yrkesverksamma och ger tekniskt stod till stater och samhallsbaserade
organisationer. https://ncea.acl.gov

National Institute on Aging (Nationella institutet for aldrande) tillhandahaller
hélsoinformation for seniorer. https://www.nia.nih.gov/health/topics

National Long Term Care Ombudsman Resource Center (Nationella
resurscentret for ombudsman for langvarden) kan hjilpa dig att hitta dina
statliga och lokala ombudsman. Ombudsmannen foresprakar rattigheterna for
personer som bor palangtidsvard och dldreboenden. https://Itcombudsman.org
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PSYKISK HALSA

Psykisk halsa

Manniskor som lever med
ryggmargsskador 16per hdgre risk
att utveckla angest, depression
och andra psykiska stérningar an
den allmanna befolkningen. Det
ar viktigt for forlamade personer
och deras familjer att vara
uppmarksamma pa eventuella
forandringar i den psykiska
halsan, inte bara omedelbart
efter skadan, utan dven under
de ar som foljer. Det ar mycket
viktigt att soka tidig och effektiv
behandling  for  sjukdomar,
inklusive for de tillstand som kan
ha varit ndrvarande fore skadan.
Om psykiska storningar inte behandlas kan det inte bara leda till att fysisk
rehabilitering och aterhdmtning misslyckas, det kan ocksa tdra pa personen
och bli potentiellt livshotande.

|

Depression dr en vanlig och allvarlig humdrstérning, som upplevs av miljontals
manniskor varje ar. Depression uppskattas vara hogre bland dem som lever
med ryggmargsskador an for den allmanna befolkningen, och drabbar mellan
11 och 37 %. Depression dr mer dn att bara kdnna sig nedstamd. Episoderna
varar i minst tva veckor och kannetecknas av att man inte langre kdnner
gladje och att man tappar intresset for det dagliga livet. Dessutom forknippas
depression med problem med sémn, dtande, energinivaer, koncentration och
sjalvkansla. Andra symptom pa depression ar tankar pa dod och sjalvmord. Den
som upplever sadana tankar bor omedelbart kontakta en familjemedlem, vdn
eller sjukvardspersonal. Boys Town, i samarbete med Reeve Foundation, har
ett dedikerat nummer for personer som lever med férlamning och befinner sig
i en psykisk kris. Telefonlinjen dr 6ppen dygnet runt - ring +1-866-697-8394.
En annan resurs, som ar oppen dygnet runt, ar National Suicide Prevention
Lifeline (Nationella livlinan for suicidprevention). Ring 988 for att anslutas till
ett kriscenter eller en utbildad psykolog.

Depression kan sammanfalla med forstadiet till allvarliga sjukdomar som
diabetes, cancer, hjartsjukdomar och Parkinsons sjukdom, eller storre
livsforandringar, trauma eller stress. Behandling ar nodvéandig och ju tidigare
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den paborjas, desto battre. Om en episod inte behandlas kan den paga i ett
ar eller mer, forvdrra befintlig smarta fran skada och oka risken for sjalvmord.
Depression behandlas med psykoterapi - kallas dven samtalsterapi -
medicinering eller en kombination av bada. Antidepressiva ldkemedel, som inte
ar beroendeframkallande, riktar in sig pa kemikalier i hjarnan som hjalper till
att reglera humor och stress. Eventuellt maste man prova flera antidepressiva
medel innan man bestammer vilka som forbattrar symtomen pa basta satt
och har hanterbara biverkningar. Terapialternativ med evidensbaserade
metoder, som ar specifika for behandling av depression, inkluderar kognitiv
beteendeterapi (KBT), interpersonell terapi och problemldsningsinriktad terapi.
Regelbunden motion och deltagande i samhalls- och familjestodsprogram kan
ocksa hjalpa till att hantera symtomen.

Posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) ar ett kroniskt tillstand som kan
utvecklas hos personer som upplever chockerande hdandelser som bilolyckor,
dykolyckor, fall eller valdsamma incidenter. Symtom kan uppkomma omedel-
bart eller flera ar efter traumat, och inkluderar symtom som att man aterupp-
lever hdndelsen, undviker allt som paminner om traumat, blir upphetsad och
overspand och dessutom kan kognition och humor paverkas. En person med
PTSD kan uppleva ett brett spektrum av fysiska och kidnslomassiga forand-
ringar, sasom frekventa mardrémmar och livliga flashbacks av handelsen;
fornekelse, karakteriserad av en ovilja att tdnka pa, diskutera eller delta i
aktiviteter relaterade till traumat; minnesproblem, sarskilt relaterade till den
utlésande hdndelsen; dalig sjalvkansla och brist pa hopp; problem med sémn
och koncentration; en kdnsla av avskildhet fran familj, vanner och aktiviteter
som en gang medforde gladje; kdanna sig lattskramd, radd eller standigt pa
vakt for fara; och engagera sig i destruktivt beteende sasom o6verdriven alko-
holkonsumtion eller vardslés korning.

Symtomen maste vara langre an en manad och vara tillrackligt allvarliga for att
stora relationer eller arbete for att diagnostiseras som PTSD. Var medveten om
att sjukdomen kan samexistera, eller utvecklas samtidigt med andra tillstand,
sasom missbruk, depression och sjalvmordstankar. Varje tillstand maste
uppmarksammas och omedelbart behandlas. PTSD-behandling inkluderar
vanligtvis medicinering och terapi, som kognitiv beteendeterapi (KBT). KBT
kan hjdlpa mdnniskor att ndrma sig och kontrollera radslor genom att pa ett
gradvis, kontrollerat satt utsatta dem for det trauma de upplevt. Det kan ocksa
hjdlpa personer med PTSD att forsta och ta itu med negativa minnen. Malet
med behandlingen ar att hjdlpa personer att hantera symtom och ateruppta
aktiviteter som de haft innan de utvecklade PTSD.

Missbruksrelaterade sjukdomar férandrar en persons hjarna och beteende,
vilket leder till bristande kontroll dver anvdandningen av lagliga eller olagliga
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droger, inklusive alkohol, marijuana och receptbelagda ldkemedel. Personer
som lever med ryggmargsskador har en hogre grad av substansmissbruk
an den allmanna befolkningen. Det har identifierats som en riskfaktor for
ryggmargsskador och rapporteras ofta som komorbiditet hos nyskadade
personer.

Medan missbruk ar ett allvarligt hdlsoproblem for alla, kan det vara sarskilt
skadligt for personer med ryggmargsskador. Det hindrar rehabiliteringen och
leder till samre hdlsoutfall, minskad tillfredsstallelse med livet, depression, ilska
och angest. Dessutom kan det 6ka risken for anfall, trycksar, urinvdgsinfektioner
och aterskada. Symtom inkluderar intensiva begdr och ett regelbundet behov
av drogen; att man tar oplanerade och stérre mangder under en langre tid;
behover okade mangder av drogen for att kdnna de avsedda effekterna; och
att man inte kan sluta, trots att man vill eller inser att det orsakar problem pa
arbetet, med hdlsan och livet.

Missbruk kan behandlas, oavsett om det utvecklades fore eller efter skadan.
Nya patienter med ryggmargsskada och tidigare missbruk kommer att uppleva
abstinens i borjan av sjukhusvistelsen. For vissa leder skadan till att de vaknar
upp och bestammer sig for att séka behandling. Smartlindring bland personer
med ryggmargsskada maste dvervakas noggrant eftersom felaktig anvdandning
av forskrivna opioider kan leda till missbruk. Beroende pa vilken drog det ror sig
om kommer behandlingarna att variera, men terapi och stodgrupper ingar i de
flesta program. Att arbeta med en licensierad psykolog eller licensierade drog-
och alkoholterapeuter kan hjdlpa till att 16sa och hantera problem relaterade
till missbruk och andra samexisterande psykiska problem. Varje stérning
maste behandlas. Personer som upplever psykiska problem som depression
eller PTSD, dr mer bendgna att utveckla drogmissbruk. Allvarliga fall kan krava
sjukhusvistelse eller program for den som ar inlagd pa sjukhus. Ju tidigare
tillstandet identifieras och behandlas, desto battre blir resultatet.

KALLOR

National Institute of Mental Health, National Survey on Drug Use and Health,
Model Systems Knowledge Care Center, Mayo Clinic, National Suicide Prevention
Lifeline, Mayo Clinic Proceedings, may 2020, Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation, november 2004
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RESURSER FOR PSYKISK HALSA

Christopher & Dana Reeve Foundations broschyr om kvinnors psykiska halsa
efter forlamning, "Women’s Mental Health After Paralysis”. En gratisbroschyr pa
40 sidor som tacker depression, PTSD, anpassning till ryggmargsskada, stress
och angest. Ring +1-800-539-7309, eller besék ChristopherReeve.org/Ask for
att fa en gratis kopia.

Craig Hospital har en serie artiklar om emotionell och psykisk hdlsa samt
alkohol- och drogmissbruk for personer som lever med hjarnskada och
ryggmargsskada. https://craighospital.org/resources

Model Systems Knowledge Translation Center (Kunskapscenter for
modellsystem): Adjusting to Life After SCI (Kunskapscenter for modellsystem:
Anpassning till ett liv efter ryggmargsskada) https://msktc.org/sci/factsheets
adjusting-life-after-spinal-cord-injury

National Institute of Mental Health: Post Traumatic Stress Disorder
(Nationella institutet for psykisk hadlsa: Posttraumatiskt stressyndrom)
https://www.nimh.nih.gov/health/topics/post-traumatic-stress-disorder-ptsd

Paralyzed Veterans of America (Paralyserade veteraner i USA) har ett hifte
med titeln "Depression: What You Should Know—A Guide for People with
Spinal Cord Injury (Depression: Vad du bor veta - En guide for personer med

ryggmargsskada)’. https://pva.org

Depression

Utmaningarna med att leva med férlamning kan ibland orsaka normala kédnslor
av missmod, sorg och bedrovelse. Depression dar annorlunda: Detta allvarliga
halsotillstand kan vara livshotande och bér omedelbart behandlas.

Medan ca 10 procent av den allmdnna amerikanska befolkningen sdgs vara
mattligt eller allvarligt deprimerad, visar forskning att ca 20 till 30 procent av
personer med langsiktig funktionsnedsattning lider av depression.

Depression paverkar en person pa manga satt. Den innebdr stora forandringar
i humor, framtidsutsikter, ambition, problemlosning, aktivitetsniva och
kroppsliga processer (sémn, energi och aptit). Den paverkar hdlsa och
valbefinnande: Personer med funktionsnedsattning som ar deprimerade kanske
inte tar hand om sig sjdlva. De kanske inte dricker tillrackligt med vatten, tar
hand om huden eller skoter kosten pa rdtt satt. Depression kan ocksa skapa
kdnslor av isolering, och gora att personer drar sig tillbaka fran familj och
vanner. De kan utveckla missbruksproblem. Sjalvmordstankar uppstar ofta
ndr saker ser som mest hopplosa ut. Vid exempelvis ryggmargsskada ar risken
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storst under de forsta fem aren efter skadan. Andra riskfaktorer inkluderar
alkohol- eller drogberoende, att man inte har en partner eller ett natverk med
ndra vanner, tillgang till en pistol eller ett tidigare sjdlvmordsforsék. Personer
som har forsokt ta livet av sig tidigare kan forsoka igen. De viktigaste faktorerna
for att forebygga sjalvmord dr att upptacka depression pa ett tidigt stadium,
soka behandling och utveckla problemlésnings- och copingstrategier.

Efter en skada bidrar manga faktorer till depression, inklusive smarta, trotthet,
forandringar i kroppsuppfattningen, skam och férlorad sjalvstandighet. Andra
hdndelser i livet, som skilsmassa, att forlora en anhorig, forlora jobbet eller
ekonomiska problem, kan ocksa leda till eller forvarra depression.

Depression kan behandlas med hjdlp av psykoterapi, lakemedelsterapi
(antidepressiva medel), eller en kombination av bada. Tricykliska ldkemedel
(t.ex. imipramin) ar ofta effektiva mot depression men kan ha oacceptabla
biverkningar. SSRI (selektiva serotoninaterupptagshammare, t.ex. Prozac) har
farre biverkningar och ar vanligtvis lika effektiva som tricykliska. SSRI kan
forvdrra spasticitet hos vissa personer.

Venlafaxin (t.ex. Effexor) paminner kemiskt om tricykliska lakemedel och har
farre biverkningar. | teorin kan det ocksa lindra vissa former av neurogen
smadrta, en stor bidragande orsak till depression. Faktum dar att aggressiv
behandling av smartproblem ar avgérande for att forebygga depression.

Vissa personer med MS upplever humdrsvdangningar och/eller skrattar eller
grater okontrollerbart (kallas labilitet). Det beror pa skadade omraden i
hjarnans kdnslosystem. Det ar viktigt for familjemedlemmar och personliga
assistenter att kanna till detta och inse att personer med MS kanske inte alltid
kan kontrollera sina kdnslor. Humaorstabiliserande ldkemedel, som amitriptylin
(t.ex. Elavil) och valproinsyra (t.ex. Depakote), anvands for att behandla dessa
kdnslomassiga forandringar. Det dr ocksa viktigt att vara medveten om att
depression dar mycket vanligt inom MS - mer an vid andra lika invalidiserande
kroniska sjukdomar.

Om du ar deprimerad ska du omedelbart séka hjalp, inklusive samtalsterapi
eller deltagande i en stédgrupp.

KALLOR

Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Paralyzed Veterans of
America, National Multiple Sclerosis Society
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RESURSER FOR DEPRESSION

Anxiety and Depression Association of America (ADAA, Foreningen for
angest och depression i Amerika) framjar utbildning, traning och forskning
om angest, depression och stressrelaterade sjukdomar. Kopplar ihop manniskor
som behover behandling med vardpersonal. https://adaa.org

Mental Health America (Psykisk hadlsa i Amerika) dar engagerade i alla
aspekter av psykisk hdlsa och psykisk sjukdom, inklusive depression.
https://www.mhanational.org

Not Dead Yet motsatter sig legaliserat, assisterat sjadlvmord och dédshjalp. Not
Dead Yet konstaterar att varaktigheten av funktionsnedsattning nastan alltid
korrelerar med acceptans hos personer med forlamning fran ryggmargsskada.
https.://notdeadyet.org

Paralyzed Veterans of America har officiella kliniska riktlinjer for depression
som ett sekundart tillstand till forlamning, som stoéd for Consortium for Spinal
Cord Medicine (Konsortiet for ryggmadrgsmedicin). https://pva.or

Hotlines for sjalvmordsprevention (alla gratis inom USA):
Boys Town Hotline i samarbete med Reeve Foundation: +1-866-697-8394

National Suicide Prevention Lifeline (Nationella livlinan for suicidpreven-
tion): 988, veteraner ska trycka pa "1”

Trevor-projektet: +1-866-488-7386-16.00 (for HBTQ-ungdomar mellan 13-24)
TransLife Line: +1 877 565 8860 (for personer som ar transpersoner)

Coping och anpassning

Personer som nyligen har forlamats, oavsett om det ar fran en plétslig olycka
eller progression av en sjukdom, kommer sannolikt att uppleva sorg. Familjer
trader ocksa in i denna markliga, nya "varfér-jag”-varld som kdnnetecknas av
sorg, hjalploshet, efterklokhet och anger. Alla hanterar forlust och forandring
pa sitt eget satt, men det finns aspekter av anpassningsprocessen som manga
manniskor delar.

Till en bdrjan vdgrar manga att acceptera att forandringar i kroppen och
formagan att rora sig inte kommer att bli battre eller laka pa samma satt som
tidigare. Vissa kanske ser skadan som nagot som kommer att ga 6ver med
tiden. Psykologer kallar detta fornekelse. Elisabeth Kiibler-Ross, som beskrev
sorgeprocessen, konstaterar att fornekelse kan fungera som en "buffert” efter
ovdntade chockerande nyheter.
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En del manniskor finner tillflykt i
fornekelsestadiet under lang tid och
anvander det som en ursakt for att
inte gora nagonting, eller for att
gora for mycket, for att Overvinna
begransningar och agera "normalt”.

TA HAND OM DIG

Mental Health Amevrica har
foljande tips for att minska

depression: Aven nar fornekelsestadiet bleknar
* Hall kontakten med andra kan det ersittas med andra svara
* Var positiv kdnslor, inklusive ilska, vrede,
* Bli fysiskt aktiv avund, skuld, och sjalvforakt.

* Hjdlp andra Nyligen forlamade personer och
* Fatillrackligt med sémn deras familjemedlemmar kan ofta
o Atbra kdnna sig frustrerade. De kan se sig
* Tahand om din sjal sjdlva som offer vars liv ar forstorda
« Skaffa hjilp om det behévs eftersom de aldrig far chansen att

leva det lyckliga liv de alltid trodde

att de skulle ha. De ser ingen utvdg.
Dessa manniskor kan reagera med fientlighet mot andra. Detta ldgger forstas
extra stress pa vardgivare och anhoriga. Det dr inget fel med ilska - savida du
inte haller fast vid den och later den ligga och pyra. Det basta radet, vilket ar
lattare sagt an gjort, dr att lata ilskan ha sin gang och lata den ga éver. Hur?
Vissa finner lattnad i religionen, andra genom att lugna sinnet med meditation.

Rddsla dr en annan vanlig kdnsla: Vart leder allt detta kaos? Kommer det att bli
varre? Kommer min make eller maka att stanna hos mig? Kommer jag nagonsin
att dlska, arbeta eller bli tagen pa allvar igen? Fér manga ar den storsta radslan
att forlora kontrollen 6ver sina liv. Dessa tankar dr vanliga for nyligen férlamade
personer; manga fortsatter att halla fast vid dem, daven de som ér irrationella,
langt efter att de skadats.

Extrem sorg &r naturligt efter forlamning - det har naturligtvis varit
forkrossande. Det ar viktigt att inte forvaxla sorgsenheten vi alla upplever nar
det hander nagot trakigt, med depression. Sorgsenhet gar éver; depression ar
ett medicinskt tillstand som kan leda till inaktivitet, koncentrationssvarigheter,
en betydande foérandring av aptit eller somn och kdnslor av nedslagenhet,
hoppldshet eller vardeldshet. En deprimerad person kan ha sjalvmordstankar.
Sjalvmord ar en storre risk for personer med ryggmargsskada dn for den
allmanna befolkningen.
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Forlamning aktiverar definitivt manga kanslor, de flesta av dem negativa. En
persons reaktioner kan leda till ett beteende som inte ar bra for hdlsa och gladje.
En person som kanner sig vardelos kanske exempelvis inte skoter rutinen for
tomning av urinblasan eller tar hand om huden eller kosten. Dessutom kan
personer som har en historik med alkohol- och/eller drogmissbruk aterga
till gamla sjalvdestruktiva monster. Andra kan borja dricka eller ta droger
for att lugna sin oro. Ohdlsosamt beteende leder till ohdlsosamma resultat.
Forsummelse av hygienen (som har kallats "existentiellt sjdlvmord”), kan
leda till ett brett spektrum av hélsoproblem sasom luftvagskomplikationer,
urinvdgsinfektion och tryckskador.

Under de forsta dagarna och manaderna efter skada ar det dock viktigt att
komma ihag att det finns mojligheter. Inte bara att 6verleva, men att faktiskt
utvecklas efter skador. Att na ut till andra som har haft liknande erfarenheter
har hjdlpt manga manniskor och deras familjer att navigera aterhamtning
och rehabilitering. Det finns peer support-grupper for alla typer av tillstand
relaterade till forlamning i de flesta samhallen, inklusive Reeve Foundations
program for kamratstod och familjesupport. Internet ar ett bra verktyg for att
fa kontakt med personer som 6verlevt forlamning, som har gatt samma vdg
och kan vittna om att de fortfarande har en meningsfull framtid framfor sig.

Anpassningen kan i slutdnden bero pa motivationen. Tidigt i sjukdomsforloppet
kan manniskor vara motiverade att arbeta hart med terapi for att fa styrka och
funktion, de kanske fortfarande tror att forlamning kan bekdmpas med ren
viljestyrka. Manga manniskor med ryggmargsskada fortsatter att hoppas att
de kommer att kunna ga igen, men att satta livet pa is tills medicinsk forskning
levererar botemedlet dr inget alternativ. Det ar viktigt att bygga ett meningsfullt
liv hdr och nu.

Manniskor som anpassar sig val till livet efter forlamning ar ofta motiverade
av personliga mal - att komma igenom college, fa ett bra jobb, bilda familj.
Hur blir du motiverad? Det kan hjalpa att fundera pa vad du alltid ville ha ut
av livet innan du blev skadad. Det finns ingen anledning att inte fullfélja de
drémmarna.

Livet efter forlamning innebér att du maste ldara dig massor av nya satt att |6sa
problem. Du kanske behéver be andra om hjalp, aven nar du envist forsoker
gor allt pa egen hand for att hdvda din sjdlvstandighet. Att be om hjalp ar okej
- det dr ett av sdtten att fa det du behover och fa saker gjorda.

Anpassning till forlamning dr en process. Att dndra sina tankar, kdnslor och
beteende sker inte dver en natt. Det tar tid att ateruppbygga sin identitet, att
hitta en ny balans i relationer, att upptdcka att det som ar viktigt ar vad som
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hdnder nu. Negativa kdnslor ar sjalvbegransande, men de kan omvandlas. Hall
alla alternativ 6ppna sa gott du kan. Ignorera inte support och satt att l6sa
problem fran andra som varit med om liknande situationer. Ta reda pa vad som
hdnder hdrnast och hur du kommer dit.

KALLOR

University of Alabama at Birmingham Research and Training Center on
Secondary Conditions of Spinal Cord Injury/UAB Spain Rehabilitation Center,
National Multiple Sclerosis Society, Quebec Paraplegic Association, Paralyzed
Veterans of America, American Stroke Association

RESURSER FOR COPING OCH ANPASSNING

Reeve Foundations program for kamratstod och familjesupport (PFSP) ger
emotionellt stdd, vagledning och utbyte av verkliga erfarenheter fran mentorer
som har ett bra liv trots att de dr férlamade. Ring avgiftsfritt +1-800-539-7309
eller besék ChristopherReeve.org/peer

HANTERA ILSKA

Du kan inte eliminera ilska, och dven om du kunde det skulle det inte vara
ndgon bra idé. Livet for alltid med sig en del frustration, smdrta, forlust och
oforutsdgbarhet. Du kan inte dndra pa det, men du kan dndra hur du later
sadana héndelser paverka dig, sdrskilt om du har problem med ilska.

Enkla avslappningstekniker, som djupandning och tilltalande bilder, kan
hjdlpa till att lugna arga kdnslor. Prova det hir:

* Andas djupt, fran mellangérdet. Andning fran brostet hjdlper dig inte att
slappna av. Forestall dig att andningen gar genom magen.

* Upprepa langsamt ett lugnt ord eller en fras som "slappna av” eller "ta det
lugnt”. Upprepa det for dig sjalv medan du andas djupt.

* Anvand bilder. Visualisera en avkopplande upplevelse, fran minnet
eller fantasin. Ova dessa tekniker dagligen och paminn dig om att
varlden ”inte ar ute efter dig”.

Kdlla: American Psychological Association (Amerikanska psykologiska

féreningen) https.//www.apa.orqg
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EMOTIONELL STYRKA GENOM FORLAMNING

@ En person som lever med férlamning mdste anpassa
sig till de utmaningar de stéter pa dagligen. Man maste
kunna na ett mal med hjdilp av olika taktiker och tekniker.
Det dir bdttre att vara ett piltrdd som bdojer sig med vinden
dn en ek som kndcks ndr stressen blir for stark. Hitta nya
sditt att njuta av livet och dra nytta av adaptiv utrustning.”

Dr. John Chang, PhD, ABPP
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Dr Johns liv prdglas av att 6vervinna svarigheter med hjdlp av emotionell styrka
och en vilja att ga framat. Han har évervunnit manga utmaningar. som ett
asiatiskt-amerikanskt barn i ett dévervdgande vitt samhdlle, som brottare som
soker erkdnnande och acceptans, och som ldkarstudent vid ett av de basta
universiteten i landet. Aven efter en dykolycka, som orsakade en komplett
ryggradsskada pa niva C5, fortsatter Dr John att fa energi av sin dnskan att leva
och frodas med foérlamning: "Jag har haft manga lyckliga upplevelser samtidigt
som jag har varit omgiven av standiga paminnelser om de svarigheter som jag
har stott pa. Allteftersom jag har blivit dldre verkar stressfaktorerna i mitt liv
ha dndrats fran att vara forknippade med kanslor och relationer till att handla
om fysisk forsamring. Resiliensverktyg, som anpassningsformaga, emotionell
styrka, beslutsamhet, motivation, positiv instdllning och att kunna sdga ifran,
fungerar oavsett vilken aspekt av livet du befinner dig i. Man maste bli expert pa
processen, inte pa innehallet.”

Dr Johns rad till personer som

—O—

Jag har varit tvungen att ldra mig

att vara introspektiv - att vanda

lever med forlamning, oavsett
om de nyligen har skadats eller
har en langvarig skada, ar att

uppratthalla en stark kansla av
beslutsamhet och motivation sa att
de kan uppna sina mal trots fysisk
forlamning. Han reflekterar oéver
sitt liv efter skadan och berattar
hur delmal och anpassningar kan
ge styrka och sjalvfortroende:
"Sma fordandringar av min duschstol dr ett exempel pa problemfokuserad coping.
Den har typen av coping ar en bra prediktor for langsiktig hadlsa, eftersom det
innebar att du forsoker fixa grundlaggande saker som du ar irriterad over. Utan
det skulle jag halla ilskan inom mig istdllet for att 6vertyga mig om att inte lata
min harda eller for laga duschstol irritera mig och gora nagot at det.

negativt, pessimistiskt tankande
till positivt och uppmuntrande

tinkande, sa att jag inte blir

besviken sa fort jag tappar en bit

mat eller inte kan na en hylla.

Som praktiserande rehabiliteringspsykolog och framstaende professor kan
Dr John hjdlpa andra genom sin sarbarhet och sina livserfarenheter. Nar han
behandlar patienter forklarar han att han "forstar vad det innebar att kanna sig
svag och sjuk och vad det innebadr att vara tvungen att behdva be andra om hjalp,
och hur svart det ar”. Han menar att en person som lever med férlamning forst
maste acceptera sina fysiska begransningar. Sjdlvacceptans och sjalvmedkdnsla
ar avgorande for var overlevnad. Man ska forsoka balansera sina egna behov
med andras. Det ar viktigt for en persons ego att sdtta upp och uppna mal. Man
maste ta hand om meningsfulla relationer samtidigt som man skapar ett positivt
ndtverk med socialt stéd.
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PROGRAM FOR KAMRATSTOD OCH FAMILJESUPPORT

En ny skada eller diagnos kan vara évervaldigande och skrammande for hela
familjen. Ett sdtt att hantera forvirringen och fa en glimt av allt som fortfarande
ar mojligt ar att fa kontakt med nagon som redan har varit i din situation. Reeve
Foundations program for kamratstod och familjesupport (PFSP) ser till att det
finns nagon som kan hjdlpa till. | samhallen dver hela USA ger PFSP emotionellt
stod, samt information om lokala och nationella resurser, till personer som lever
med forlamning, inklusive militarpersonal, familjemedlemmar och vardgivare.
Kamratstod i form av peer-mentorer eller forebildscoacher ger personer som
drabbats av férlamning viljan att leva sa sjalvstandigt som mdjligt, engagera
sig i sina samhallen och hitta sin vdg vid livsomstallningar. PFSP ger individuellt
stod till alla, oavsett om de nyligen har forlamats eller har levt med detta i
flera ar. Mentorer delar och forstar individuella omstandigheter och kan ge rad
baserat pa personliga erfarenheter, kontakter och stdd som kan ge en person
gnistan att ga vidare igen.

Det finns vissa saker som ar sa viktiga och personliga att den enda som kan
forsta dem dr en annan person som har gatt igenom samma sak.

Det dr vad PFSP handlar om. Det finns fragor relaterade till sjukvard och adaptiv
utrustning, och andra mycket personliga fragor, som en mentor som lever med
forlamning ar val lampad att hjalpa dig med.
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HAR AR ETT EXEMPEL PA HUR PFSP FUNGERAR:

Jag sammankopplades med min mentor Craig under rehabiliteringen efter

min ryggmdrgsskada. Jag var mycket bekymrad 6ver hur jag fortfarande
skulle kunna vara aktiv fordlder och make. Craig trdffade sin fru efter skadan
och fick direfter tre sma pojkar. Han delade med sig av bra insikter och rad om
att vara make och pappa ndr man lever med en ryggmdvrgsskada. Allteftersom
vi fortsatte att trdffas, kunde Craig hjdlpa mig med att féresla vilken typ av
rehabiliteringsmadl jag skulle séitta upp. Det gick viildigt bra, och en stor anledning
till den lyckade rehabiliteringen dr det stod och den vigledning jag fick fran Craig
under den tiden.

Ndr jag skrevs ut och dkte hem, sékte jag upp Craig for att fa rad om hur
Jjag skulle anpassa mig till mitt nya liv i rullstol ndr jag inte ldngre var pa
rehabiliteringskliniken. Craig var mycket uppmuntrande och delade med sig
av detaljer om hur han lever sitt dagliga liv. Craig hjéilpte mig att bestdmma
vilken typ av fordon min familj skulle képa,
sa att det skulle fungera bdst for mig just
da och dessutom skulle vara ldtt att anpassa
sa att jag skulle kunna kéra sjéilv inom en
snar framtid. Forutom min relation med
Craig, hjdlpte hans fru min fru att férsta
vad som vintar och hur man hanterar vissa
Situationer.

Under hela var relation var det viktigaste
Jjag lirde mig av Craig att jag fortfarande
dr samma man, far och make som jag var
innan skadan och att inte lata skadan dndra
min identitet. Tack vare Craigs hjdlp och stod
kénner jag att jag kan ta mig an virlden.”

Omdulever medforlamning, ellerom du drforalder, gift med eller familjemedlem
till en person som lever med férlamning, kan du fa ut mycket av att prata med
nagon som har upplevt samma dagliga verklighet och langsiktiga utmaningar
som du star infor. PFSP matchar bade personer som lever med foérlamning
och deras familjemedlemmar med utbildade och certifierade mentorer som i
mojligaste man har liknande grad av férlamning, typ av férlamningssjukdom,
alder och kén. Du kan ldra dig mer om programmet eller begdra en mentor
genom att kontakta PFSP avgiftsfritt pa +1-800-539-7309 eller via e-post pa
peer@ChristopherReeve.org.
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ALTERNATIVMEDICIN

Det finns manga alternativa
sjukvardsmetoder som  kan
vara till fordel for personer
med ryggmadrgsskada  eller
sjukdom. Aven om dessa sitt
att ta sig an vilbefinnande
och lakningsprocessen  faller
utanfor  allmant  accepterade
sjukvardstraditioner, dr de en
mojlighet att fa osterlandsk och
vasterlandsk medicin att motas
pa halva vdgen. Se inte dessa
alternativ som ett antingen/eller-
substitut for din vanliga vard utan
snarare som ett komplement.

Laurance Johnston, PhD, tidigare forskningschef foér organisationen
Paralyzed Veterans of America, har sammanstallt information om alternativa
behandlingsmetoder for ryggmargsskador. Hans bok, Alternative Medicine and
Spinal Cord Injury: Beyond the Banks of the Mainstream (Alternativmedicin
och ryggmargsskada: Bortom den konventionella varden), ger en detaljerad
beskrivning av manga behandlingar som du inte kommer att hora talas
om pa de flesta rehabiliteringskliniker. Hans mal ar att bredda de typer
av behandlingsmetoder som finns tillgdngliga for personer med fysiska
funktionsnedsattningar, sarskilt for ryggmargsskada och multipel skleros, och
lata personerna sjdlva fatta vdlgrundade beslut om sin vard.

Johnston papekar att lakare kan varna manniskor om att anvdnda alternativ,
men den vanliga varden har ocksa risker: Fler an 100 000 manniskor dor av
biverkningar pa sjukhus, tva miljoner manniskor laggs in pa sjukhus och far
infektioner som de inte hade tidigare och misstag inom varden leder till att
upp till 100 000 personer dor arligen. "Denna statistik ar speciellt relevant for
personer med ryggmargsdysfunktion, som ofta ar benagna att 6vermedicinera,
fa livshotande infektioner och langre sjukhusvistelse” sdger Johnston.

Ar du orolig for att alternativa behandlingsmetoder inte validerats genom
noggranna kliniska studier? Det staimmer, de har inte stdd av tydliga bevis.
Enligt Johnston, har dock endast 10-20 procent av det som ldkare praktiserar
bevisats vetenskapligt. "I de flesta fall, bade nar det galler konventionell vard
och alternativ medicin, baseras varden pa erfarenhet och att metoderna har
anvants lange”, sager Johnston. Har ar nagra exempel pa medicinska alternativ:
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Akupunktur: Det pastas att det forbattrar kdnsel, tarm- och urinvagsfunktion,
kan forbattra muskelspasmer, syn, somn, sexuell funktion och kontroll av
urinblasan hos personer med MS.

Qigong: Kan minska smarta i bréstryggmargen.

MINDFULNESS, MEDITATION, BONER

Mindfulness dr att sldppa taget om bullret i huvudet.
Istillet for att stindigt gora ndagot och reagera

och forséka fixa allt, handlar mindfulness om att
fokusera pa att sitta still, vara medveten om vad

som hdinder just nu - inte med ord och tankar,

utan genom sinnesndrvaro lyssna fullt ut utan att
déma eller belasta dina sinnen med dsikter och allt
annat i livet som kan leda till stress. Observera
tankar och kdnslor men ldt dem passera utan att
déma. 4

Mindfulness-meditation dr inte svart, men det krdver évning. Dina tankar
kommer att vandra. Det dr okej, bara uppmdrksamma tankarna och lat dem
sedan ga vidare.

Bérja med att avsdtta 10 till 20 minuter om dagen. Hitta en lugn plats dér du
kan sitta bekvimt. Vissa mdnniskor mediterar med slutna 6gon, medan andra
fokuserar uppmdirksamheten pa ett foremal som ett stearinljus. Koncentrera
dig pa din andning, andas langsamt in och ut.

Ndr du kommer till slutet av meditationen kan du visualisera att du sldpper
dina spdnningar. Borja vid huvudet, 6gonlocken, axlarna, fingrarna och rér
dig langsamt ned till tarna.

Béner dr det mest kinda och mest praktiserade exemplet pa meditation.
Vissa mdnniskor anvinder religiésa mantran fér att fokusera, slappna av
och lugna sinnet.

De kliniska effekterna av meditation blir allt tydligare. Mindfulness ldrs ut

pa manga kliniker fér att hjdlpa mdnniskor att hantera ett brett spektrum
av fysiska och psykiska symtom, inklusive att minska dngest, smdrta och
depression, férbdttra humor och sjdlvkdnsla och minska stress. Vissa
mdnniskor anvdnder dven meditation for att 6ka kreativiteten eller for
forbdttrad prestation.

Mer information finns pa National Center for Complementary and Integrative
Health. https://www.nccih.nih.gov/health/meditation-and-mindfulness-what-
you-need-to-know
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Ayurveda: Indiens uraldriga, holistiska medicin forsoker halla manniskan frisk
och fri fran sjukdomar. Vissa kryddor rekommenderas for att rensa toxiner
efter en skada, inklusive gurkmeja, svartpeppar, ingefdra, koriander, fankal
och lakrits.

Naturlakemedel: Manga orter stoder och ger naring at nervsystemet. Farskt
extrakt av frossort (i myntafamiljen) kan minska nervinflammation; en
tinktur av gron havre (dvs. omogna havrefron) kan aterskapa nervtradarna i
myelinskidan; ett liniment for utvartes bruk gjort pa bjérnloka, (ett vanligt ogrds
i persiljeslaktet) ar ett traditionellt, latinamerikanskt botemedel fran sydvastra
USA for behandling av skadade nerver och for att stimulera nybildning av
nerver.

Aromaterapi: Eteriska oljor anvands for att forhindra luftvagsinfektioner,
framja rensning av slem, bekdmpa depression och frimja sémn. De ar billiga
och har inga biverkningar.

Magneter: Det finns pastdenden om att de forbattrar cirkulationen, framjar
sarlakning och minskar karpaltunnelsyndrom.

Se National Center for Complementary and Integrative Health (Nationella
centret for kompletterande och integrativ halsa), https://www.nccih.nih.gov

FITNESS OCH TRANING

Om inte nu, ndr? Det dr aldrig for sent att komma igang med ett fitnessprogram.
Motion ar bra for kropp och sjal, och ndstan vem som helst kan motionera,
oavsett funktionsférmaga. Vissa tranar for att fa stérre muskler. Andra gor det
for att bli starkare, for att bygga upp kondition och uthallighet, for att halla
lederna smidiga och flexibla, for att minska stress, for att fa mer vilsam sémn
eller bara for att det far dem att ma battre.

Det dr ingen tvekan om att trdning ar bra for dig. Det forhindrar sekundara
tillstand som hjartsjukdomar, diabetes, tryckskador, karpaltunnelsyndrom,
obstruktiva lungsjukdomar, hogt blodtryck, urinvdgsinfektioner och
luftvdgssjukdomar. Forskning visar att personer med multipel skleros, som
borjade med ett traningsprogram, hade battre kardiovaskuldr kondition, battre
tarm- och blasfunktion, mindre trotthet och depression, en mer positiv attityd
och 6kat deltagande i sociala aktiviteter.

Ar 2002, sju ar efter sin skada, kunde Christopher Reeve visa virlden att han
hade aterfatt viss rorelse och kdnsel. Reeves aterhdmtning trotsade medicinska
forvantningar och paverkade hans dagliga liv dramatiskt. Han boérjade trdana
samma ar som han skadades. Fem ar senare, efter att ha markt att han med
vilja kunde flytta ett pekfinger, borjade Reeve ett intensivt traningsprogram
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under dverinseende av Dr John McDonald, som da arbetade pa Washington
University i St Louis. McDonald antydde att dessa aktiviteter kan ha vackt
vilande nervbanor, vilket ledde till viss aterhdmtning.

Reeve inkluderade daglig elektrisk stimulering for att bygga upp muskelmassa
i armar, larmuskler, baksidan av laret och andra muskelgrupper. Han cyklade
pa en s.k. FES-cykel (med funktionell elektrisk stimulering), gjorde spontan
andningstraning och deltog dven i vattenterapi. Under 1998 och 1999
genomgick Reeve l6pbandstraning (lokomotorisk traning) for att uppmuntra
funktionsbaserade steg.

Alla kommer inte att aterfa sin funktion genom att trana. Det finns dock manga
bra skdl att komma i form: Trdning haller hjdrnan frisk. Neurovetenskaplig
forskning stoder uppfattningen att motion forbattrar forokningen av hjarnceller,
bekdmpar degenerativa sjukdomar och forbattrar minnet. Ett antal studier pa
manniskor har visat att motion 6kar vakenhet och hjdlper manniskor att tanka
klarare.

Hitta nagot som motiverar dig att trdna, oavsett om det ar att ga med i en
lokal parasportliga eller regelbundet handcykla med familjemedlemmar.
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Viktminskning kan ocksa vara ett mal. Personer med funktionsnedséttning ar
annu mer bendgna att bli éverviktiga pa grund av en kombination av férandrad
dmnesomsattning, minskad muskelmassa och generellt en lagre aktivitetsniva.

JEN FRENCH: NEUROTEKNIK

Neuroteknik handlar inte bara om elektrisk
stimulering. Det dr en hel kategori av
medicintekniska produkter och terapier som
interagerar med det mdnskliga nervsystemet. De
kan anvdndas pa olika sdtt: for att ge meningsfull
funktion, for att behandla ett specifikt tillstand
eller for att komplettera en behandling. Enheter
kan appliceras externt, till exempel pa huden,
eller implanteras med ett kirurgiskt ingrepp. For
forlamning kan alternativen variera for féljande:

* andnings, hostnings- eller respiratorsystem
* hand-, arm- och axelsystem

* kontroll 6ver urinblasa och tarmfunktion

Jen French och JP Creignou,
silvermedaljérer, segling,
* forebyggande av trycksar och sarlikning Paralympiska spelen 2012.

* spasticitet eller smarthantering

* system for stastolar och for att ga omkring
* trdnings- och rehabiliteringssystem

Oavsett om du dr ute efter att forlinga rehabiliteringsprocessen eller bekdmpa de
vanliga sekunddra tillstanden, kan neuroteknik vara ett alternativ. Det dr viktigt
att forst ldra sig om tekniken och sedan radgéra med en utbildad Idkare innan man
pabérijar ett program.

Hur vet jag det? Jag har anvdnt neurotekniska enheter sedan jag var med om
en snowboardolycka 1988 och fick en ryggmirgsskada. Jag anvinde elektrisk
stimulering for att rehabilitera armarna och FES-cykling som trdning tidigt i
rehabiliteringsprocessen. Senare implanterades jag med experimentella elektroder
i benen fran Cleveland FES Center. Tack vare den hir tekniken kan jag sta emot
vanliga sekunddra tillstand som muskelatrofi och tryckskador. Jag anviinder den
ocksa for dagliga funktioner. | rullstolen anvinder jag den for balkontroll och for
att hjdlpa till att driva min manuella rullstol. Det ger mig ocksa friheten att sta
utan rullstolen, nér jag behéver na héga foremal, gora svara forflyttningar, vara
med i en stdende ovation eller ga nedfér altargangen nér jag gifter mig. Ta dig
tid att ldra dig mer om neuroteknik och hur det kan vara ritt for dig. https://
neurotechnetwork.org - Jen French
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Forskning visar att personer som anvander rullstolar loper risk for axelsmarta,
forsamring av leder och till och med smartsamma rotatorkuffrupturer pa grund
hur mycket stress armarna utsatts for. Ju mer vikt att trycka ifran, desto mer
stress blir det for axeln. Dessutom kan huden ta skada av extra kilon. Nar
manniskor gar upp i vikt, haller huden kvar fukt, vilket kraftigt okar risken for
tryckskador. Inaktivitet kan ocksa leda till forlust av balkontroll, forkortade
eller svaga muskler, minskad bentathet och ineffektiv andning.

Enligt President’s Council on Physical Fitness and Sports, dr mdnniskor som
lever med funktionsnedsattning mindre bendgna att delta i regelbunden
mattlig fysisk aktivitet an personer utan funktionshinder. Pa samma satt som
i den allmdnna befolkningen ar det ofta "arbetet” som kravs for att trdna som
gor att manniskor inte kommer igang med traningsprogram.

Fysisk aktivitet behover dock inte vara anstrangande for att uppna halsofordelar.
Du behover inte vara en idrottsman/-kvinna. Betydande halsofordelar kan
uppnas med en mattlig mangd fysisk aktivitet, helst dagligen. Tillracklig
aktivitet kan erhallas vid langre sessioner med mindre intensiva aktiviteter
(t.ex. att sjdlv rulla rullstolen under 30-40 minuter) eller vid kortare sessioner
med mer anstrangande aktiviteter (sasom 20 minuters rullstolsbasket).

Ytterligare hadlsoférdelar kan uppnas genom hdogre grad av fysisk aktivitet.
Manniskor som kan ha en regelbunden rutin med fysisk aktivitet, som varar
langre eller har hogre intensitet, kommer sannolikt att ha stdrre nyttaav att trana.
Tidigare stillasittande personer, som borjar med fysiska aktivitetsprogram, bor
borja med kortare aktivitetsintervall (5-10 minuter) och gradvis bygga upp till
onskad aktivitetsniva.

For forlamade personer som inte kan trana sjalva, har det visat sig att funktionell
elektrisk stimulering (FES) bygger upp muskelmassa, forbattrar cirkulationen och
dmnesomsattningen och positivt férandrar sammansattningen av muskelfibrer.
Enligt ett team vid Miami-projektet for att bota forlamning reverserar FES-cykling
hjartmuskelatrofi hos personer som lever med kvadriplegi. FES fungerar, men
det dr inte tillgangligt i sa stor utstrackning och fungerar inte for alla. Fraga din
lakare om FES och se nésta avsnitt for mer information.

Satt realistiska traningsmal men hall dig till ett program. Sluta trdna om du
kdnner smdrta, obehag, illamaende, yrsel, brostsmarta, oregelbundna hjartslag,
andfaddhet eller far fuktiga hander. Se till att du dricker fore, under och efter
trdning. Personer med férlamning bor radfraga en ldkare innan de pabdrjar
ett nytt aktivitetsprogram. For mycket trdaning eller oldmpliga aktiviteter
kan vara kontraproduktivt. Hos personer med multipel skleros kan traning
exempelvis leda till ett tillstand som kallas kardiovaskuldr dysautonomi, vilket
sdanker hjartfrekvensen och minskar blodtrycket. Eftersom trdaning tenderar att
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varma upp kroppen, kan dessutom kanslighet for varme (sarskilt hos personer
med MS) framkalla trotthet, tappad balans och visuella forandringar. Anvand
svalkande hjalpmedel enligt behov (kylvastar, kylpasar). https://steelevest.com

KALLOR

National Center on Health, Physical Activity and Disability, President's Council
on Physical Fitness and Sports, National MS Society, Craig Hospital, Paralyzed
Veterans of America

FITNESS- OCH FES-RESURSER

National Center on Health, Physical Activity and Disability (NCHPAD,
Nationellt center for hdlsa, fysisk aktivitet och funktionsnedsattning) har
resurser for fitness, motion och rekreation. Det har ar ett bra stdlle att borja
nar du bestimmer dig for att komma i form. https://www.nchpad.org

Cleveland FES Center framjar tekniker for att aterstdlla funktionen hos personer
med forlamning. Hemsidan for FES informationscenter. http.//fescenter.org

FES-CYKLAR

Funktionell elektrisk stimulering (FES) ar ett hjalpmedel som anvander elektriska
impulser med lag styrka som sands

till musklerna i en forlamad kropp. & :

Elektroder kan fastas pa huden S &

enligt behov eller implanteras under

huden. FES kan fa benen att rora

sig sa att de kan driva en stationdr cykel
(kallas daven ergometer). FES har anvants for
att underldtta staende, andning, hosta och
urinering.

FES-cykling, den mest kommersiellt utvecklade
formen, har sedan 1980-talet visat sig vara ett
mycket bra satt att trdna en forlamad
kropp. FES bygger muskelmassa,
ar bra for hjarta och lungor och
kan hjilpa till med benstyrka
och immunfunktion. Vissa

manniskor har anvant
FES-system for att hjalpa dem att ; RT300 frdn
ga med ortoser. FES, och all fysisk Restorative Therapies, Inc.
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aktivitet, forbattrar den allménna halsan och det allménna valbefinnandet. Kan
FES-aktiviteten dven paverka aterhdmtningen?

John McDonald, MD, PhD, en neurolog som specialiserade sig pa rehabilitering
av ryggmargsskador, trodde det. "Maximering av spontan aterhdamtning av
funktion ar nagot som ar mojligt hos majoriteten av personer som ar férlamade,
inklusive de allvarligaste fallen”, sade han.

McDonald hjalpte till att starta foretaget Restorative Therapies, Inc., baserat
pa detta koncept (https://restorative-therapies.com). RT-cykeln, RT300 (finns
dven med arm-FES), kan koéras utan forflyttning fran rullstolen. Restorative
Therapies rapporterar att 6ver 80 % av iFES-systemen anvdnds av personer
i deras hem. Ett annat alternativ ar MyoCycle (https.//myolyn.com), som ar
avsedd for hemmabruk. Vissa forsakringsbolag betalar for FES.

NARING

Det borde sdga sig sjalvt, att god halsa ar beroende av bra naring. Mat paverkar
hur vi ser ut och kdnner oss och hur var kropp fungerar. Att dta bra ger energi,
starker vart immunforsvar, haller oss vid lamplig kroppsvikt och ser till att alla
kroppens system dr i harmoni. Att dta daligt kan orsaka viktokning, diabetes,
hjartsjukdomar, cancer och andra "moderna sjukdomar”.

Halsosam kost ar viktigt for personer som lever med férlamning, pa grund av
de forandringar som sker i kroppen efter trauma eller sjukdom.

Efter en ryggmadrgsskada gar de flesta ned i vikt. Skadan satter press pa
kroppen eftersom den anvander energi och ndringsamnen for att repareras.
Stress okar amnesomsattningen, varfor kroppen branner kalorier snabbare.
Dessutom kan manga nyligen skadade inte dta en vanlig kost. Allteftersom
musklerna krymper fortsatter viktminskningen - i ca en manad. | slutanden ar
problemet dock inte for fa kilon, utan for manga. Manniskor som lever med
ryggmargsskador dr mer bendgna att vara inaktiva, de branner farre kalorier
och har darmed en 6kad risk for fetma.

Jamfortmeddenallmannabefolkningenupplever personer med ryggmargsskador
hogre grad av tva kostrelaterade problem: hjartsjukdom och diabetes. Av
orsaker som man inte helt forstar forsamras blodkemin och insulintoleransen
ar for hog. (Kroppen framstaller mer och mer insulin for att transportera energi
till kroppens vavnader. Detta ar en av vagarna till diabetes.) Samtidigt ar "daligt”
kolesterol och triglycerider for hoga, och "bra” kolesterol for lagt.

Det finns inga tydliga riktlinjer for hur personer som lever med ryggmargsskada
bor hantera sin metaboliska profil. Radet ar samma som ldkare sédger till alla:
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Hitta balans i din livsstil; at inte sa mycket; se till att fa motion; rok inte; och
bli inte dverviktig.

Individuella skador, oavsett om de orsakas av trauma eller sjukdom, kommer
ocksa att paverka vilka livsmedel man kan dta pa ett sakert satt. Personer med
amyotrofisk lateralskleros och andra tillstand som orsakar problem med att
svdlja, maste reglera matens konsistens och textur. Maten ska vara mjukare och
skuren i mindre bitar som kan glida ned i halsen med minimal tuggning. Om
mat eller dryck &r for rinnande, kan en del av védtskan rinna in i luftvdgarna till
lungorna och orsaka hosta. Torr mat, som rostat brdod, kan irritera halsen och
orsaka hosta. Det hdr problemet kan ofta I6sas genom att tillsdatta smor, sylt,
etc. Mat som kan vara lattare att hantera inkluderar vaniljsas, sorbet, pudding,
naturell yoghurt, konserverad frukt, dppelmos, rostat brod med smoér och utan
kant, morkt kycklingkott, lax, tjocka soppor, dggréra, och potatismos. Undvik
extra kryddstarka eller sura livsmedel, mjukt brod, kakor, kex, torra flingor,
grahamskex, jordnotssmor, sallad, selleri, ris, frukt och gronsaker med skal
eller fron (artor, majs, dpplen, bar).

Magfunktionen dr direkt relaterad till kosten. Eftersom meddelandena fran
hjarnan som styr tarmens muskelrorelser har blockerats av skadan, ar det svart
for maten att forflytta sig genom tarmsystemet. En fiberrik kost - 25-35 gram
fiber varje dag - och mycket vitska rekommenderas. Det stimmer att det ar
mycket fibrer. Vilken mat ar fiberrik? Gronsaker, frukt, notter, popcorn. Vissa
manniskor tar dven kosttillskott, sasom Metamucil. Vad ska man undvika? Fet
mat, den ror sig langsamt genom tarmsystemet.

Det finns manga dieter som hdvdar att de forbdttrar hdlsan hos personer som
lever med forlamning som har uppstatt genom sjukdom. | synnerhet multipel
skleros ar i fokus for manga specialdieter. Swanks MS-diet, som foreslogs av
en Oregon-lakare for ndstan 50 ar sedan, ar ett av de mest kdnda exemplen.
Genom att halla en diet som var helt fri fran fett och mjélkprodukter, havdade
Roy Swank att antalet och svarighetsgraden av skov hos hans MS-patienter
minskade genom att undvika animaliska fetter. Han ansag att detta var det
viktigaste forsta steget for alla MS-patienter.

Roger MacDougall, en Oscarsnominerad Hollywoodforfattare pa 1950-talet,
hade ett allvarligt fall av MS - hans ben var férlamade, han var ndstan blind
och kunde inte tala. Han sade att han blev mycket battre av att dta proteinrik
lagkolhydratkost, som har blivit kind som "stenaldersdieten”. "Jag har inte
blivit botad. Jag upplever helt enkelt symptomfrihet - men jag ar évertygad om
att detta ar sjalvforvallat.” Forskning om effekterna av sadana specialiserade
dieter pa sjukdomsprogression har varit begrdansad och ofullstandig. National
Multiple Sclerosis Society (Nationella MS-samfundet) rekommenderar inte
nagon specifik diet for personer med MS, utan snarare en diet som begransar
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bearbetade livsmedel och istdllet fokuserar pa en mangd fargglada frukter,
gronsaker och fullkorn. Vissa personer kan uppleva fordelar, eller kdnner sig
mer i kontroll éver sin hdlsa genom att halla sig till ett strikt ndringsprogram,
men det ar viktigt att alltid tala med din vardgivare innan du gor betydande
kostférandringar.

KALLOR

Spinal Cord Injury Information Network, Rehabilitation Research and Training
Center on Aging and Spinal Cord Injury at Rancho Los Amigos, ALS Association,
National Multiple Sclerosis Society

NARINGSRESURSER

Nutrition.gov ar en resurs for kost och mat, inklusive hur dessa relaterar till
sjukdom, aktivitet, etc. https.//www.nutrition.gov

National Institutes of Health: Office of Dietary Supplements (Nationella
hdlsoinstitutets avdelning for kosttillskott) erbjuder tillforlitlig information om
kosttillskott. https://ods.od.nih.gov

KOSTPROBLEM RELATERADE TILL FORLAMNING

Tryckskador: En aktiv tryckskada krdver en kost rik pa protein, vitaminer
och mineraler.

"

Stenar i njurarna eller urinblasan: Vissa
personer med ryggmdrgsdysfunktion
kan ha anlag for att fa stenar. Vissa
drycker dr mer bendgna att skapa
kalciumkristaller i urinen (0,
kaffe, choklad- och cola-drycker).
Mejeriprodukter (mjélk, ost, yoghurt,
glass) kan ocksa leda till problem. Det
bdsta sdttet att undvika stenar i njurar
eller urinblasan dr att dricka mycket
vatten.

Urinvigsinfektion: Kolsyrade drycker

(ldisk), apelsinjuice och grapefruktjuice kan gora — —

att urinen blir alkalisk, vilket dr en grogrund for bakterier som kan orsaka
urinvigsinfektioner.
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Viktkontroll: Fetma dr pa uppging
over hela USA och personer med
funktionsnedsdttning drabbas ofta. Extra
vikt minskar rérlighet, uthdllighet och
balans. Det kan forsvira férflyttningar
och dka risken for tryckskador. Det finns
ocksa faror med att vara underviktig.
Det okar risken for infektioner och
tryckskador, vilket leder till mindre
energi och mer trotthet.

Allmdnna riktlinjer: USDA:s
MyPlate, som ersatte matpyramiden,
rekommenderar att halva tallriken ska besta

av frukt och grénsaker, och att den andra halvan delas upp mellan
hélsosamma proteiner (som fisk, fagel, bénor och nétter) och fullkorn.
Ny forskning tyder pa att kolhydrater kan kopplas till fetma, diabetes och
hjdrtsjukdomar. PVA Nutrition Guidelines kan ge en anvdndbar éversikt som
personer med ryggmdrgsskada kan anpassa hélsosamma dieter efter.

Protein: Personer med rirelsehinder behéver i allmdnhet mer protein i kosten
for att férhindra nedbrytning av vivnader och muskler. Minst tva portioner
med 113 gram (4 ounces) proteinrik mat bér konsumeras varje dag. Du bér
dta dnnu mer om du har en aktiv tryckskada.

Fibrer: For att framja normal tarmfunktion och for att férhindra
forstoppning och diarré, rekommenderar nutritionister fullkornsbréd och
spannmial, fédrsk frukt och grénsaker, raa notter och fréblandningar med
torkad frukt och jordnétssmor.

Vitska: Mycket vatten dr nodvdindigt for att forhindra uttorkning och for att
spola igenom njurarna och urinblasan.

Mineraler och vitaminer: Frukt och grénsaker dr bra kdllor till vitamin A
och familjen B-vitaminer. Det finns vissa bevis for att huden mdr bdttre av
extra C-vitamin och zinktillskott.

Antioxidativa vitaminer: De hdr vitaminerna samlar upp fria radikaler,
som kan skada kroppens celler, och kan stimulera immunsystemet. Mdnga
mdnniskor med kronisk, neurologisk sjukdom tar kosttillskott, inklusive
vitamin A (betakaroten), C och E. Frukt och grénsaker dr bra Kkdillor.
Druvkdrneextrakt, koenzym Q 10 och pycnogenol dr andra killor.

D-vitamin: Det dir en god idé att ta ett tillskott om du inte dir ute i solen mycket.
Det finns data som visar en koppling mellan D-vitamin och multipel skleros: Ju
Idingre bort fran ekvatorn en person bor, desto hogre dr risken for MS.

Kdlla: https://pva.ora/wp-content/uploads/2021/09/eat-well-live-well-with-
spinal-cord-injury.pdf
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SEXUELL HALSA

FOR MAN

Férlamning paverkar en mans sexualitet bade fysiskt och psykiskt. Man undrar
om sex fortfarande ar mojligt. Man oroar sig for att sexuell njutning tillhor det
forflutna. De oroar sig for att de inte kommer att kunna fa barn, att partners
inte kommer att tycka att de ar attraktiva, och att makar kanske lamnar dem.
Det stimmer att man ofta star infor fordndringar i sina relationer och det
sexuella umganget efter sjukdom eller skada. Kanslomassiga forandringar sker
naturligtvis, och dessa kan ocksa paverka en persons sexliv.

Erektioner dr det storsta problemet efter forlamning. Mdn har normalt tva
typer av erektioner. Psykogena erektioner dr resultatet av sexuella tankar
eller att se eller héra nagot stimulerande. Hjarnan skickar upphetsande
meddelanden genom nerverna i ryggmargen som gar ut vid T10-L2-nivaerna,
och vidarebefordrar dem sedan till penis, vilket leder till erektion. Formagan
att ha en psykogen erektion beror pa graden och omfattningen av férlamning.
Generellt kan man sdga att man med en inkomplett skada pa lag niva ar mer
bendgna att ha psykogena erektioner an man med inkompletta skador pa hog
niva. Man med kompletta skador dr mindre bendgna att uppleva psykogena
erektioner.

En reflexerektion uppstar nar det finns direkt fysisk kontakt med penis eller
andra erotiska omraden som oron, brostvartor eller nacke. En reflexerektion
ar ofrivillig och kan uppsta utan sexuella eller stimulerande tankar. Nerverna,
som styr en mans férmaga att fa en reflexerektion, ligger i ryggmargens sakrala
segment (S2-54). De flesta forlamade man kan fa en reflexerektion med fysisk
stimulering om inte S2-S4-banan ar skadad.

Spasticitet ar kant for att stora det sexuella umganget hos vissa personer med
ryggmargsskada. Under genital stimulering ar det troligare att spasticiteten
okar och autonom dysreflexi kan forekomma, vilket kraver att det sexuella
umganget tillfalligt upphor. Utldsning har dessutom rapporterats minska
spasticiteten i upp till 24 timmar.

Faktum dr att utlésning ar nummer tva pa listan over problem. Forskare
rapporterar att 70 procent av mdan med inkompletta skador pa lagre niva far
utlésning och att hela 17 procent av man med kompletta skador pa lagre
niva far utlésning. Utlosning forekommer hos ca 30 procent av mdn med
inkompletta skador pa hog niva och nastan aldrig hos man med kompletta
skador pa hog niva.
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Medan manga man som ar forlamade fortfarande kan uppratthalla en erektion,
kanske den inte ar tillrdckligt kraftig eller pagar tillrackligt lange for sexuellt
umgange. Detta tillstand kallas erektil dysfunktion (ED). Manga behandlingar
och produkter (piller, pellets, sprutor och implantat) finns tillgangliga for
behandling av erektil dysfunktion, men forlamade man kan ha sarskilda
problem att anvdnda dem. Det dr viktigt att besdka din ldkare eller urolog
for korrekt information om de olika behandlingarna eftersom de relaterar till
specifika forhallanden.

Forskning och den rapporterade erfarenheten
av mdn med férlamning visar att Viagra, Cialis
och Levitra avsevart forbattrar kvaliteten pa
erektioner och sexliv for de flesta man med
erektil dysfunktion som har skador mellan T6
och L5. Man som har lagt eller hégt blodtryck
eller karlsjukdom bor inte ta dessa lakemedel.
Vissa mediciner kan inte tas med ldkemedel for
erektil dysfunktion - ga igenom detta med den
forskrivande lakaren, sarskilt om du sannolikt
kommer att uppleva autonom dysreflexi.

Behandling med penisinjektion ar ett alternativ
som innebdr att man injicerar ett ldkemedel (papavarine eller alprostadil)
eller en kombination av ldkemedel i sidan av penis. Detta ger en erektion
som kan paga i en till tva timmar och dr tillrackligt kraftig for samlag hos ca
80 procent av mdnnen, oavsett alder eller orsaken till erektil dysfunktion. Om
dessa lakemedel inte anvdnds korrekt kan de leda till en langvarig erektion,
kallad priapism, som obehandlad kan skada penisvavnaden. Andra risker med
injektionen dr blamarken, drrbildning och infektion. En injektionserektion ar
ett svarare alternativ att hantera for personer med begransad handfunktion.

Ett annat alternativ kallas medicinerad urinrérserektion (MUSE), dar en
medicinerad pellet (alprostadil, samma lakemedel som anvdnds vid behandling
med penisinjektion) placeras i urinréret sa att det kan absorberas i den
omgivande vdvnaden. Likemedel som appliceras i urinréret anses generellt
sett inte vara effektiva hos man med ryggmargsskador och ordineras sallan.

Utover ldkemedelsalternativ kan man aven fa erektion med hjalp av en sa
kallad vakuumpump. Penis placeras i en cylinder och luften pumpas ut, vilket
gor att blod dras in i erektionsvdavnaderna. Erektionen uppratthalls genom
att placera en elastisk ring runt basen av penis. Det ar viktigt att ta bort
ringen efter samlag for att undvika skavsar pa huden. Det finns batteridrivna
vakuummodeller. Odnskade biverkningar ar att erektionen gar ned for tidigt
och brist pa spontanitet.
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En penisprotes - vilket ofta dr det sista behandlingsalternativet for erektil
dysfunktion, eftersom det dr permanent och kraver operation - innebar att ett
implantat fors in direkt i erektilvdvnaden. Det finns olika typer av implantat
tillgdangliga, inklusive halvstyva eller formbara stavar och uppblasbara enheter.
Penis blir vanligtvis inte lika hard som vid en naturlig erektion. Det finns risker
for mekaniska haverier, och for att implantatet kan orsaka infektion eller
komma ut genom huden. Forskning visade att 67 procent av kvinnorna som
intervjuades var ndjda med resultaten av implantatbehandling for sin partners
erektila dysfunktion.

Orgasm: En studie av 45 mdn med ryggmargsskada och sex kontroller
utan ryggmadrgsskada visade att 79 procent av mdnnen med inkompletta
skador och 28 procent av de som hade kompletta skador uppnadde orgasm
i laboratoriemiljon. Prediktorer for orgasm var komplett skada och tidigare
orgasmbhistorik efter skadan.

Forlamade man med erektil dysfunktion bor géraen grundlig hdlsounderskning
hos en urolog som dr bekant med deras tillstand innan de anvdnder nagra
mediciner eller hjalpmedel. Man med ryggmargsskador éver T6-nivan maste
vara uppmarksamma pa tecken pa autonom dysreflexi (AD). Tecken inkluderar
ansiktsrodnad, huvudvark, nastdppa och/eller synférandringar. Se sidan 74
for mer om autonom dysreflexi.

Fertilitet ar det tredje storsta problemet: Man med forlamning upplever
vanligtvis en forandring i férmagan att kunna fa ett biologiskt barn ndr de
inte kan fa utldsning. Vissa man upplever retrograd ejakulation, vilket innebar
att sperman fdardas i omvand riktning och omdirigeras till urinblasan. Antalet
spermier en man framstdller minskar vanligtvis inte under manaderna eller
aren efter forlamning. Spermiernas motilitet (rérelse) ar dock betydligt mindre
an for man som inte dr forlamade. Det finns dock alternativ for att forbattra
mojligheten att bli far till ett barn.

Vibrationsstimulering av penis (PVS) dr ett billigt och ganska tillforlitligt
sdtt att fa utlésning hemma. Vibrationsstimulering fungerar bast hos man
med ryggmargsskador ovanfor T10-nivan. En mangd olika vibratorer/
massageapparater finns tillgdngliga for detta dndamal. Vissa ar speciellt
utformade med den uteffekt och frekvens som kravs for att framkalla utlésning
samtidigt som hudproblem minimeras. Se www.urologyhealthstore.com

Elektroejakulation med rektal sond (RPE) dr ett alternativ (dven om det sker
pa en klinik med flera tekniker runt om) om vibrationsmetoden inte fungerar.
En elektrisk sond placeras i andtarmen och kontrollerad elektrisk stimulering
framstaller en utldsning. Elektroejakulation driallmdnhet ett sakert och effektivt
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sdtt att fa ett spermaprov, men om vibrationsstimulering anvands produceras i
allmanhet prover med battre spermierdrlighet dn fran elektrostimulering.

Spermier fran mdn med ryggmdrgsskada dr friska men de ar ofta daliga pa
att simma, och dr inte tillrdckligt starka for att penetrera dgget. Pa grund av
den reducerade rorligheten behover spermierna lite hogteknologisk hjalp.
Man med ryggmargsskada har goda utsikter att bli biologiska fader nar de
har tillgang till specialiserade kliniker och vard. Den senaste utvecklingen av
intracytoplasmisk spermieinjektion (ICSI), som innebdr direkt injektion av en
enda mogen spermie i en oocyt (dgg), kan ofta l6sa befruktningsproblemet.

Om spermier inte kan hamtas med PVS eller RPE, kan ett mindre kirurgiskt
ingrepp utforas for att avlidgsna spermier fran testikeln.

Det finns manga solskenshistorier men hogteknologisk, assisterad fertilitet
innebdr vissa utmaningar. Det kan vara emotionellt utmattande och ocksa
ganska dyrt. Du kan fa fakta och information om behandlingsalternativ fran
en fertilitetsspecialist som har erfarenhet av fragor om férlamning. Vissa par,
som har svart att bli gravida, har kunnat anvanda spermiedonation (fran en
spermabank) for att befrukta kvinnan. Ett annat mycket givande alternativ ar
att adoptera barn.

Sex efter stroke: Hjdrtsjukdom, stroke eller operation behdver inte betyda
slutet pa ett tillfredsstdllande sexliv. Nar den forsta aterhamtningsfasen
ar over, tycker manniskor att samma former av dlskog som de haft tidigare
fortfarande dr givande. Att man kommer att fa en hjdrtattack, stroke eller
drabbas av plotslig déd om man
borjar ha sex igen ar en myt.
Anda kan prestationsangest
kraftigt minska intresset for
sex. Efter aterhamtning kan
de som Overlever en stroke
kdnna sig deprimerade. Detta
ar normalt, och i 85 procent av
fallen forsvinner depressionen
inom tre manader.

En man kan absolut inleda en
romantisk och intim relation
med en partner efter en
forlamande  sjukdom eller
skada. Bra kommunikation ar
vdsentligt. Det ar viktigt for
bada parter att forsta vilka
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fysiska forandringar som har skett, och lika viktigt att prata om varandras
kanslor. Paret kan sedan utforska och experimentera med olika satt att vara
romantiska och intima.

Personer med begrdnsad arm- och handfunktion maste eventuellt be den
personliga assistenten om fysisk hjdlp fére sexuellt umgdnge. Hjdlp kan
behovas med avkldadning, forberedelse och placering.

Manga par provar med oralsex. Vad som an verkar tillfredsstdllande och
njutbart ar acceptabelt sa lange bada parter ar dverens.

Aven om man sdger att hjarnan ar det stérsta konsorganet, ar det inte alltid
latt att gora stora fordndringar av sin sexuella image. Professionell radgivning
kan vara till hjdlp for att arbeta igenom kdnslor som radsla eller angest dver
att inleda eller fortsatta med ett bra forhallande efter forlamning. En radgivare
kan ocksa hjalpa par att kommunicera sina behov och kénslor pa ett bra satt.

Sakrare sex: Risken for konssjukdomar ar lika stor fore och efter forlamning.
Konssjukdomar inbegriper sjukdomar liksom gonorré, syfilis, herpes och
HIV-viruset. De har sjukdomarna kan leda till andra medicinska problem,
som infertilitet, urinvdgsinfektioner, backeninflammation, vaginalflytningar,
konsvartor och AIDS. Det sdkraste och mest effektiva sdttet att forebygga
konssjukdomar ar att anvanda kondom med spermiedddande gel.

KALLOR

American Urological Association, University of Miami School of Medicine,
Cleveland Clinic

RESURSER FOR SEXUELL OCH REPRODUKTIV HALSA

Paralyzed Veterans of America, har officiella kliniska riktlinjer for sexualitet
och reproduktiv halsa till stéd for Consortium for Spinal Cord Medicine
(Konsortiet for ryggmargsmedicin). https://pva.or

Projektet Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE, Rehabilite-
ringsbevis for ryggmargsskada) ar ett kanadensiskt forskningssamarbete
(forskare, kliniker och konsumenter) som granskar, utvarderar och oversatter
forskningskunskap for att etablera basta rehabiliteringspraxis efter ryggmargs-
skador. Innehaller ett avsnitt om sexualitet. https://scireproject.com
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FOR KVINNOR

Forlamning i sig paverkar inte en kvinnas libido eller hennes behov av
att uttrycka sig sexuellt. Det paverkar inte heller hennes férmaga att
bli gravid. Den storsta skillnaden i sexuell funktion mellan kvinnor med
funktionsnedsattning och de som inte har det kan forklaras av de svarigheter
kvinnor med funktionsnedsattning har att hitta en partner. Deras sexlust kan
vara densamma, men aktivitetsnivan ar i allmanhet mindre eftersom farre
kvinnor med funktionsnedsattning har partners.

Det finns inga fysiologiska forandringar efter forlamning, som hindrar kvinnor
fran att delta i sexuellt umgange. Positionering kan vara ett problem men kan
vanligtvis tillgodoses. Autonom dysreflexi kan forutses och kontrolleras. Manga
kvinnor upplever att de har tappat kontrollen dver muskulaturen i slidan och
manga kan inte producera vaginal lubrikation. Bada problemen &r sannolikt
resultatet av avbrottet i normala nervsignaler fran hjarnan till underlivet. Det
finns inget botemedel mot muskelforlust. Lubrikationen kan forstas forbattras.

Vanligtvis sker lubrikation som en psykogen (mental) och reflexreaktion
(fysisk) pa nagot sexuellt stimulerande eller upphetsande. Det sdgs att kvinnors
lubrikation ar den fysiologiska motsvarigheten till erektion hos man, och ar
formodligen innerverad pa samma satt. Kvinnor kan anvdnda vattenbaserade
smorjmedel som K-Y Jelly (anvdnd aldrig oljebaserade, som vaselin).

Vid vissa orsaker till forlamning, sasom multipel skleros, kan kognitiva problem
undergrava sexualiteten. Personer som har forlorat korttidsminnet eller har
svart att koncentrera sig kan somna till under sexuella aktiviteter, vilket kan
vara nedslaende for partnern. Det kravs kdrlek och talamod, med massor av
kommunikation, for att prata ut om detta och soka den psykologiska eller
medicinska behandling som kravs.

Kvinnor som ar forlamade ar ofta rddda att det ska lacka ur tarmen eller
urinblasan nar de har sex. Det finns flera satt att minska risken fér sadana
missOden. Det forsta dr att begrdansa vdtskeintaget om man planerar sexuella
aktiviteter. Kvinnor som anvander intermittent kateterisering bor tdmma
blasan innan de bdrjar ha sex. Kvinnor som anvander en suprapubisk eller
Foley-kateter tycker att katetern kan hallas ur vagen genom att tejpa fast
kateterroret pa laret eller buken. Foley-katetern kan sitta kvar under samlag
eftersom urinroret (urindppningen) inte sitter i slidan (vilket manga méan och
aven kvinnor inte kdnner till).

Det bdsta sattet att undvika att tarmen lacker ar att uppratta en konsekvent
rutin for att tomma tarmen. Kvinnor kan ocksa undvika att dta precis innan
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de har sex. Med god kommunikation kommer inte ett tillfilligt missode fran
urinblasa eller tarm att forstora ett givande sexliv.

Orgasm: En kvinna med férlamning, liksom mdn med liknande funktionsnivaer,
kan uppna vad som beskrivs som en normal orgasm om det finns nagon
kvarvarande backeninnervering. Studier har visat att mer an 52 % av kvinnor
med ryggmargsskador kan uppna orgasm.

Viss forskning tyder pa att kvinnor med ryggmargsskada kan fa orgasm med
hjalp av en sugkopp for klitoris (Eros Device). Den har godkdnts av FDA for
behandling av orgastisk dysfunktion hos kvinnor. Enheten 6kar blodflodet,
vilket gor att klitoris svdller. Detta kan i sin tur 6ka den vaginala lubrikationen
och férhéja orgasmen.

Vissa forlamade man och kvinnor, kan med 6vning och genom att fokusera,
uppleva en "fantomorgasm” genom omtilldelning av den sexuella reaktionen:
Det innebdr att man mentalt intensifierar en befintlig kdnsla fran en del av
kroppen och omtilldelar
den kanslan till kénsor-
ganen.

Kvinnor med paraplegi
eller tetraplegi, och som
ar i fertil alder, aterfar
vanligtvis sin menstrua-
tionscykel. Nastan
50 procent missar inte
en enda menstruation
efter skada. Det gar att
bli gravid och det medfor
i allmanhet ingen halso-
risk. De flesta forlamade
kvinnor kan ha normala
vaginala  forlossningar,
men graviditeten kan
leda till vissa komplika-
tioner, inklusive o6kade
urinvdgsinfektioner,
tryckskador och spasti-
citet. Autonom dysreflexi
(AD) ar en allvarlig risk
under férlossningen for
personer med skador
6ver T6-nivan. Forlust av

ELLEN STOHL AV CHRISTOPHER VOELKER
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kdnsla i backenomradet kan dven hindra kvinnan fran att veta att férlossningen
har borjat.

En annan potentiell risk med graviditet ar utvecklingen av blodproppssjukdomar
som gor att blodkarlen blockeras. Med skador hogt upp pa brost- eller
halsryggen, kan andningsfunktionen férsamras i och med tyngden av
graviditeten eller forlossningsarbetet, som innebdr att en respirator kravs.

Kvinnor med funktionsnedsattningar far ofta inte tillracklig halso- och sjukvard.
Alltfor ofta saknar lakare kunskap om funktionsnedsattningar. Likarna kan
felaktigt anta att kvinnor med funktionsnedsattningar inte har sex, sarskilt
om deras funktionsnedsattning ar svar, och kan darfor forsumma att screena
dessa kvinnor for konssjukdomar eller ens utfora en fullstandig gynekologisk
undersokning. Tyvarr foreslar vissa vardgivare till och med till kvinnor med
funktionsnedsattning att de bor avsta fran sex och inte foda barn, dven om de
kan bli med barn.

Brosthalsa: Brostcancer dar den nadst vanligaste orsaken till att kvinnor
dor i cancer. Screening ar viktigt for alla kvinnor, dven de som har
funktionsnedsattning. Kvinnor med begrdnsad anvdndning av armar och
hdander maste eventuellt utféra undersdkningar i andra positioner eller med
hjdlp av en personlig assistent eller familjemedlem. Nar man schemaldgger
mammografi, ska man se till att mottagningen och utrustningen ar tillgangliga
for rullstolsanvandare. Tjanster eller program, som tillhandahalls till patienter
med funktionsnedsattning, maste vara likvardiga de som tillhandahalls for
personer utan funktionsnedsattning.

Preventivmedel: Eftersom foérlamning vanligtvis inte paverkar en kvinnas
fertilitet, ar det viktigt med preventivmedel. Ta hansyn till individuella
hdlsoproblem ndr du bestimmer vilket alternativ som dr bdast. P-piller ar
kopplade till inflammation och blodproppar i blodkarlen, och risken ar storre
med ryggmargsskada. En forlamad kvinna kan inte alltid kdnna av spiraler,
vilket kan leda till komplikationer som inte upptdcks. Anvandning av pessar
och spermiedédande medel kan vara svart for personer med nedsatt rorlighet
i hdanderna.

Sexualiteten forsvinner inte efter forlamning. Utforska din sexualitet med ett
Oppet hjdrta och ett 6ppet sinne.

KALLOR

Center for Research on Women with Disabilities, Spain Rehabilitation Center,
Paralyzed Veterans of America
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RESURSER FOR KVINNOR MED FUNKTIONSNEDSATTNING

Center for Research on Women with Disabilities (CROWD, Centrum for
forskning om kvinnor med funktionsnedsattning) fokuserar pa fragor som
ror hélsa (inklusive fortplantning och sexualitet), aldrande, medborgerliga
rattigheter, overgrepp och sjalvstindigt boende. https://www.bcm.edu/
research/research-centers/center-for-research-on-women-with-disabilities

Craig Hospital har faktablad om brdstcancer, graviditet efter
ryggmargsskada, sexuell funktion for kvinnor efter en ryggmargsskada
samt en video om verktyg for att skapa en rutin for témning av urinblasan
for kvinnor med ryggmargsskada (samproducerad med Reeve Foundation).
https://craighospital.org/resources?lang=en

National Resource Center for Parents with Disabilities (Nationella
resurscentret for fordldrar med funktionshinder), fran Brandeis University, en
resurs om foraldraskap, rattigheter for foraldrar med funktionshinder, natverk
och stod. https://heller.brandeis.edu/parents-with-disabilities

Navigera pa gynekologmottagningen

Kvinnor med funktionsnedsattning upplever fortfarande betydande hinder och
hélsoskillnader nar de soker obstetrisk och gynekologisk vard. Frustrerande
erfarenheter med ldkare som behandlar forlamade patienter, trots att de saknar
utbildning, och otillgangliga ldkarmottagningar, gor att alltfér manga kvinnor
fordrojer nédvandiga férebyggande kontroller. Regelbundna gynekologiska
cellprover och mammogram 6kar méjligheten till tidig upptdckt av cancer, men
skeletthdlsa, menopaus samt en reproduktiv livsplan och familjeplanering ar
lika viktiga ha koll pa for kvinnor med forlamning som de ar fér den allmanna
befolkningen.

Cody Unser, en foresprakare for personer med funktionsnedsattning,
inspirerades att kampa for battre handikappanpassning och stod efter sina
egna negativa erfarenheter nar hon soékte vard som doktorand i Washington,
DC. Nar Unser, som ar forlamad fran brostet och nedat, kom fram till den forsta
gynekologens klinik, fanns det bara en trappa ned till sjalva mottagningen.
Nar hon ringde receptionen och férklarade att hon satt i rullstol, sa de att de
inte kunde hjdlpa henne. Unser bokade tid hos en annan lakare. Dar kunde
hon komma in, men lamnade mottagningen i tarar efter ett upprérande besok:
Hon kunde inte komma upp pa undersokningsbordet och kombinationen av

143 Christopher & Dana Reeve Foundation



HANTERING AV HALSA OCH VALBEFINNANDE

personal som inte hade nagon erfarenhet av att forflytta en forlamad person,
och lakarens okdnsliga attityd, gjorde att hon kande sig tillintetgjord.

"Det var sa fornedrande”, sager hon. Och jag tdnkte att "Jag kan inte vara den
enda kvinnan i rullstol som har det sa jobbigt”.

Vid nasta klassuppgift bestamde sig Unser for att bedoma halsovardsfragor for
kvinnor med funktionsnedsattning, en essd som senare blev en artikel i US News
& World Report med rubriken "Rullstols-Barbie” gar till gynekologen. Sedan dess
har hon talat pa dussintals specialistutbildningar for obstetrik och gynekologi
over hela USA om de bradskande forandringar som behdvs for att uppna rattvis
vard.

"Det behovs en obligatorisk, terminslang kurs kring handikappfragor pa alla
medicinska fakulteter”, sager Unser. Oavsett vilket omrade de studerande viljer,
oavsett om de vill bli gynekolog eller allmdnldkare, kommer de forr eller senare
att stota pa patienter med funktionsnedsattning. Det behovs mer lyhérdhet.”

Har ar Unsers tips for att navigera otillgdngliga mottagningar och férespraka
battre vard:

Tillganglighet pa platsen

"Min viktigaste lardom dr att ringa och stdlla fragor innan man bokar tid.” Tyvarr
kan vi inte utga fran att tillganglighet ar nagot universellt, sager hon.

Unser rekommenderar att man inte bara fragar om tillganglighet till byggnaden,
utan dven om sjilva mottagningen. Ar korridorerna tillrickligt breda? Ar
receptionen tillrackligt 1ag for att rullstolsburna ska kunna behalla sin integritet
vid inskrivningen? Finns det stodhandtag pa toaletterna? Medger den inbokade
tiden den extra tid som en kvinna med funktionsnedsattning kan behdva?

Det storsta hindret kan vara att komma upp pa sjilva undersékningsbordet.
Manga mottagningar saknar héj- och sankbara bord men ar utrustade med
ett lagre bord, som anvénds for allmédnna procedurer. Unser begdr att hennes
undersokning ska dga rum i detta mottagningsrum, sa att hon lattare ska
kunna ta sig upp pa bordet pa egen hand. Nar detta inte ar méjligt foreslar hon
att en familjemedlem, van eller personlig assistent féljer med en kvinna med
funktionsnedsattning pa besoket for att hjalpa till med forflyttningen.

Kommunikation

Unser uppmuntrar kvinnor att sjdlva ta stdllning. Var tydlig och ge detaljerad
information om din medicinska historia. Ju mer information kvinnor kan ge,
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desto mer kan de fa ut av lakarbesoket. Beskriv vad du behover och tveka inte
att stalla fragor.

Kvinnor som upplever spasmer bor forklara detta for lakaren och personalen.
Gradvis ompositionering av benen och latt stretching kan hjalpa vid
undersokningen. Be en sjukskoterska att sta bredvid undersokningsbordet for
att forhindra ett fall om spasmer skulle uppsta.

Lakaren maste ocksa forsta autonom dysreflexi (AD), som kan utlésas av
undersdkningen. Unser, som har med sig sma planbokskort fran Reeve
Foundation, med information om autonom dysreflexi, som hon kan ge till
personal som inte kanner till tillstandet, ber att de tar hennes blodtryck fore
och efter undersdkningen.

Unser brukar ocksa be ldkaren att stdlla fragor om hennes liv och intressen, ett
sdtt att paminna alla om att hon har en identitet bortom funktionsnedsattningen.

Sexuell halsa

"Kvinnor ska inte vara radda for att stdlla fragor om sex”, sdager Unser. "Jag
har osteoporos. Jag kan bryta ett ben under sex. Jag maste kunna prata om de
har problemen med min
lakare.”

Sexuell hdlsa ar en viktig
aspekt av varje kvinnas
liv, inklusive de som lever
med  funktionsnedsatt-
ning. Intimitet kan vara
mer komplicerat: Nyligen
skadade kvinnor maste
forsta hur deras forla-
made kropp fungerar.
Rutinen for tomning av
urinblasan och tarmen
maste dvervdgas i forvdg,
vilket begransar spon-
tanitet, och vissa medi-
ciner kan orsaka torrhet
i underlivet. Nar hon
forelaser pa specialistut-

Cody Unser
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bildningar uppmanar Unser ldkare att inte gora antaganden om sexlivet hos
kvinnor med funktionsnedsattning. De behover - och fortjanar - samma tillgang
till samtal om halsa, sexualitet, reproduktiv livsplan och familjeplanering som
andra patienter.

KALLOR

New England Journal of Medicine, 3 september 2015; US News & World Report,
15 september 2015; North Carolina Office on Disability and Health; Disabilities
Studies Quarterly, Vol 35, No 3 (2015)

RESURSER FOR ATT NAVIGERA PA
GYNEKOLOGMOTTAGNINGEN

Christopher & Dana Reeve Foundation tillhandahaller gratisbroschyren
"Sexuality & Reproductive Health After Paralysis” (Sexualitet och repro-
duktiv halsa efter forlamning) och en gratisbroschyr om “Parenting with
Paralysis” (Férdldraskap med férlamning). Ring 1-800-539-7309, eller ga till
ChristopherReeve.org/Ask for att fa en gratis kopia fran en informationsspe-
cialist.

Shepherd Center har en videoserie for kvinnor som lever med
ryggmargsskador, som bland annat tar upp ldkarbesdk, sex och graviditet.
https.//www.myshepherdconnection.org/sci/women
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AKUTVARD OCH REHABILITERING

Det basta sattet att hantera den forvirring och

hjalploshet som kan vara forknippad med en

ryggmargsskada ar att vara bevapnad med tillforlitlig
information. Borja har.
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Att fa reda pa att en familjemedlem eller van har fatt en
ryggmargsskada ar férkrossande och overvaldigande
nyheter. Det basta sattet att komma till ratta med dina
kanslor av hjalpléshet och forvirring ar att bevapna dig

med information om vad en ryggmargsskada ar, och vad
den betyder bade nar det galler kortsiktig planering och
langsiktiga mal. | det har avsnittet av boken kan du fa
hjalp om du nyligen har boérjat leta efter information om
ryggmargsskador for en familjemedlem eller van som
nyligen har skadats.

AKUTVARD OCH VIDARE TILL REHABILITERING

Det kan verkligen vara forvirrande att navigera i neurotraumavarlden.
Informationsspecialisterna vid National Paralysis Resource Center (NPRC) i USA
kan svara pa fragor om nya skador. Du kan tala med en medlem i teamet
med informationsspecialister pa +1-800-539-7309 (avgiftsfritt i USA), eller
boka en forutbestamd tid. Om du inte redan har gjort det, kan du besdka
NPRC:s webbplats pa ChristopherReeve.org dar du hittar en mangd information
bade for personer som nyligen har skadats och for de som har levt med en
ryggmargsskada i aratal. Dar finns lankar till andra organisationer samt
information om framsteg inom forskningen om ryggmargsskador.

Foljande avsnitt behandlar fragor som dr vanliga vid akuta ryggmargsskador.
Eftersom varje skada skiljer sig vad galler niva och svarighetsgrad, ges
informationen i allmdnna termer.

Akutsjukvard

De forsta timmarna efter en ryggmargsskada ar kritiska, eftersom livraddande
insatser och forsok att begransa skadans svarighetsgrad kommer forst. Idag
ar det farre olycksdrabbade manniskor som blir helt forlamade. Fér en gene-
ration sedan bedémdes 38 procent av alla ryggmargsskadade personer ha
neurologiskt inkompletta skador. Andelen ar nu langt 6ver halften, en forbatt-
ring som tillskrivs mer aktsam hantering av akutsjukvard pa olycksplatsen.
En ryggmargsskadad person bor helst transporteras till ett traumacenter med
hog multidisciplinar specialkompetens. Vid misstanke om skada pa halsryggen
ska huvud och nacke omedelbart stabiliseras. Ryggraden far aldrig bdjas.
Eftersom ryggmargsskador sdllan intraffar utan andra komplikationer, maste
akutsjukvarden ta itu med eventuella hjarnskador (sarskilt vid skador pa évre
halsryggen), frakturer, lacerationer, kontusioner, etc.
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Fran och med 1990 fick de flesta
personer med ryggmadrgsskador i
USA stora doser av steroidldkemedlet
metylprednisolon. Det ansags kunna
bevara ryggmargsvavnad som var
sarbar for "kaskaden” av biokemiska
reaktioner, som var sekundara till det
ursprungliga traumat. Enligt National
Institute of Neurological Disorders and
Stroke (Nationella institutet for neuro-
logiska sjukdomar och stroke) verkar
steroidlakemedlet metylprednisolon
minska skadorna pa nervcellerna om
det ges inom de forsta atta timmarna
efter skadan. Kylning av ryggmargen
har testats i kliniska prévningar och
verkar lovande, men protokoll for temperatur, varaktighet, etc. har inte fast-
stallts. Andra akuta behandlingar av ryggmargsskador undersoks.

Nar en person kommer in pa akutsjukhuset kan flera grundliggande
livsuppehallande procedurer ske. Andningsproblem maste atgardas
omedelbart. Trakeostomi eller endotrakeal intubation utfors ofta redan innan
man vet var skadan ar beldgen. Rutin for tomning av urinblasan paborjas,
vanligtvis med en kvarliggande kateter. Patienter med ryggmadrgsskador far
vanligtvis genomga en MR-undersokning.

Tidig operation (inom nagra timmar efter skadan), utfors ofta for att genomféra
dekompression eller inriktning av ryggmargskanalen. Bevis fran djurstudier
ger beldgg for detta som ett satt att forbattra neurologisk aterhamtning, men
tidpunkten for ingreppet ar foremal for debatt. Vissa kirurger vantar flera
dagar for att lata svullnaden ga ned innan dekompression av ryggméargen
utfors.

For frakturer i halsryggen stabiliseras ryggraden ofta genom benfusion,
med hjdlp av implantat fran vadbenet, skenbenet eller héftbenskammen. En
steloperation kan goras for att stabilisera ryggkotor, med hjdlp av metallplattor,
skruvar, kablar och/eller stavar och ibland sma bitar av ben fran andra
kroppsdelar.

En ryggmargsskadad patient kommer vanligtvis i kontakt med flera externa
enheter, inklusive skenor, strackskenor, skalltinger, roterande ramar, gjutna
plastmantlar, halskragar och korsetter. Ortoser anvdnds ofta pa ett tidigt
stadium. De gor att ryggkotorna kan ldka men patienten kan vara uppe och
rora sig, vilket skyddar dem fran effekterna av sangbundenhet. En halovast ar
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AKUTVARD OCH REHABILITERING

VAD AR EN RYGGMARGSSKADA?

Ryggmdrgsskador leder vanligen till férlamning, de innebdr skador pd
nerverna som sitter i kotorna som skyddar ryggmdrgskanalen. Den vanligaste
orsaken till ryggmdrgsdysfunktion dr trauma (inklusive trafikolyckor, fall,
dykning i grunt vatten, valdshandlingar och idrottsskador). Skador kan ocksad
uppsta fran olika sjukdomar som uppkommit vid fédseln eller senare i livet,
fran tumérer, elektriska stotar och brist pa syre i samband med kirurgiska
misstag eller missoden under vatten. Ryggmdrgen behéver inte avslitas for att
en funktionsforlust ska intrdffa. Ryggmdrgen kan ha fatt blamdrken, stréckts
eller krossats. Eftersom ryggmdrgen koordinerar kroppsrorelse och kdnsla,
forlorar en skadad ryggmdrg formdgan att skicka och ta emot meddelanden
fran hjdrnan till kroppens system som styr sensorisk, motorisk och autonom
funktion.

en rostfri stalbage som placeras runt patientens huvud och sakras i skallbenet
med fyra rostfria stift. Den kan placeras pa patienten pa akutmottagningen.
Ortosen fasts vid uppratta stag som stracker sig uppat fran en backengordel.

Klassificering av skadan: Nar lakarna bestimmer skadans niva och omfattning,
far patienten dven genomga en grundlig neurologisk undersékning. Man letar
da efter tecken pa kansel, muskelton och reflexer i ben och armar samt balen.
Klassificeringen av skadan kan skilja sig fran vad som visas pa rontgen eller
tomografibilder, eftersom den baseras pa funktion, enligt den sa kallade ASIA-
skalan. Detta dr ett verktyg som klassificerar den ryggmdrgsskadade patienten
i en kategori: ASIA A (ingen motorisk funktion, ingen kansel); B (ingen motorisk
funktion, viss kdnsel); C (viss motorisk funktion), D (ofullstindig motorisk
funktion med mer funktion under skadeomradet); eller E (normal). Under en
undersokning for ASIA-klassificering tittar ldkaren pa en mangd olika faktorer
sasom muskelrorelse och rorelseomfang, och noterar om personen kan kdnna
latt berdring eller kdnna om nagot dr vasst eller trubbigt.

Ryggmargsskadans placering och svarighetsgrad avgor vilka delar av kroppen
som ar paverkade. Lakaren kommer ocksa att avgéra om skadan dr komplett eller
inkomplett. En inkomplett skada innebar att ryggmargens férmaga att formedla
meddelanden till eller fran hjdrnan inte har gatt helt férlorad. En komplett skada
indikeras av en total brist pa sensorisk och motorisk funktion under skadenivan.
Franvaron av motorisk och sensorisk funktion under skadestallet betyder dock
inte nodvandigtvis att det inte finns nagra kvarvarande, intakta axoner eller
nerver som korsar skadestdllet; bara att de inte fungerar pa ratt satt efter skadan.
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VANLIGA RESULTAT AV RYGGMARGSSKADA

Hdr féljer sammanfattningar av forvdntningar pa utfall efter skadeniva (kom ihdg
att detta dr medelvirden): Nivdan pa skada och funktion kan férdndras.

Niva CI1-3: Total férlamning av balen och alla extremiteter. Dessa personer har
storst sannolikhet att bli beroende av respirator och behéver vanligtvis assistans pa
heltid dygnet runt for att fa hjilp med tomning av urinbldsan och tarmen, att ta sig
till och fran sdngen, forflyttningar, att dta, kld sig, har- och kroppsvard, bad och
transport. De kan kéra en elektrisk rullstol och kan sjélva klara av att kommunicera
med rdtt utrustning. De madste kunna férklara allt en assistent behéver veta om
deras vard.

Niva C4: Total férlamning, men viss andningsreserv dr majlig. Kan eventuellt andas
utan respirator, annars liknande profil som CI1-3-gruppen: Total assistans behovs
for alla uppgifter utom anvindning av elrullstol. Viss rorelse i nacke och skuldror.

Niva C5: Mdjlig axelflexion, armbdgsflexion, svaga hdnder och handleder. Ldg
andningsuthdllighet; kan behdva hjdlp att rensa sekret. Mdnniskor pa den hdir
skadenivan kan dta sjdlvstdandigt om maltider stdlls fram dat dem, men de behédver
fortfarande lite hjdlp med kroppsvard, att komma in och ur sdngen och att kld sig.
Personlig vardassistans behovs dagligen. Vissa personer med en C5-skada kan kéra
ett fordon med riitt specialutrustning och utbildning.

Niva C6: Total forlamning av badl och ben men mer oberoende. Viss hjilp kan
behévas for hjilp med tarmfunktionen, forflyttning éver ojimna ytor och bad/
dusch. Ingen handledsflexion eller handrérelse, men kan driva en manuell rullstol
och goéra viktforskjutningar. Personlig assistans behévs, men pa en begrinsad
basis, med att ga upp pa morgonen, har- och kroppsvird och att ga och ldgga sig.
Det gar bra att kéra bil.

Niva C7/8: Férlamning av bal och ben men bdttre kontroll dver armar och hénder,
inklusive armbage, handled och tummens rorelse. Fortfarande vissa grdnser for
andningsuthallighet och minskad vitalkapacitet. Kan mestadels sjilv ta hand om
rutinen for tomning av urinbldsa och tarm, mathdllning, har och kroppsvard, etc.
Personlig assistent kan behdvas i begrinsad omfattning.

Niva T1-9: Nedre balférlamning men fullstindig arm- och handfunktion. Viss
nedsatt vitalkapacitet men klarar sjilv av ndstan alla funktionella aktiviteter i
samband med egenvird. Minimal hjilp behévs for det dagliga livet, arbetet och
hushdllsarbetet.

Niva T10-L1: Férlamning av benen men god badlstabilitet; intakt andningssystem.
Klarar sjdlv av funktionella aktiviteter. Minimal hjdlp behévs i hemmet.

Niva L2-S5: Partiell forlamning av ben, hifter, kndn, vrister och fotter, bra balstod.
Klarar sjélv av alla funktioner av ett liv i rullstol. Ingen hjdlp behévs hemma.

Fa en kopia av Expected Outcomes, What You Should Know (Férvdntade resultat,
vad du bor veta), (vdlj den som avser din skadeniva). Gratis nedladdning fran

https://pva.org.
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Man maste vara extra noga med att skydda huden. Upp till hdlften av nya
patienter med ryggmargsskador far nagon grad av tryckskada under den forsta
manaden efter en ryggmargsskada. Tryckavlastning behévs var 15-30:e minut.

De forsta dagarna efter en ryggmargsskada ar ocksa de viktigaste for att
paborja strukturerad rehabilitering. For optimal aterhdmtning ar det viktigt
att inleda rehabiliteringsinsatserna omedelbart efter skadetillfillet, for att
forhindra sekunddra komplikationer inklusive tromboembolism, nedbrytning
av huden och andningsproblem. Dessutom maste man skapa en rutin for att
tdmma urinblasan och tarmen.

Det ar ocksa viktigt att omedelbart borja ta itu med psykosociala fragor
relaterade till ryggmargsskador, uppmarksamma familjeproblem, depression,
socialt stod, copingstrategier och sjalvmordstankar. Detta dr ocksa den basta
tiden att diskutera hjdlpmedel och informationstjanster, forsakringsfragor,
internetresurser, etc.

Beroende pa andra medicinska problem relaterade till skadan, lamnar de flesta
akutsjukhuset inom nagra dagar och gar vidare till rehabilitering.

Se "Early Acute Management in Adults with Spinal Cord Injury” (Tidig akut
hantering hos vuxna med ryggmargsskada), en guide fran Consortium for
Spinal Cord Medicine (Konsortiet for ryggmargsmedicin). Denna publikation,
tillsammans med andra riktlinjer for klinisk praxis, kan laddas ned utan

kostnad. Ga till https://pva.org.
VAL AV REHABILITERINGSKLINIK

Hur kan du forutsaga kvaliteten pa den vard du eller en anhérig kommer
att fa ndr du pabérjar ett rehabiliteringsprogram? Hur vet du vilken klinik du
ska vilja? Finns det nagra valmojligheter? Gor rehabilitering verkligen nagon
skillnad?

De flesta har ingen erfarenhet av rehabilitering eller effekterna av férlamning,
sa det kan vara bade stressigt och komplicerat att bedoma kvaliteten pa ett
rehabiliteringsprogram. Det slutliga valet kan handla om vilket program som
tacks av forsakringen eller av vilket som ligger narmast supportsystemen for
patientens familj och vdanner, men det gar att fatta ett vdlgrundat beslut. Alla
rehabiliteringskliniker ar inte likadana, men de kan jamforas.

Hogst upp pa listan dver kvalificerande faktorer ar om programmet passar for
dina specifika behov. Medicinsk rehabilitering blir alltmer specialiserad. Ju fler
patienter en klinik regelbundet behandlar med behov som liknar dina, desto
hogre kompetens har personalen. Hur kan du bedéma en kliniks starka sidor?
Fragakliniken hur manga sangar som dr avsedda for din rehabiliteringssituation.
Exempel: Om 85 procent av klinikens sangar dr avsedda for personer som
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JAG HAR INGEN SJUKFORSAKRING

Att vara oférsdkrad eller underférsikrad betyder inte att det inte finns ndgra sdtt
att fa hjilp med sjukvardskostnader. Sjukhus som accepterar federal betalning
maste i viss utstrédckning tillhandahalla kostnadsfri vird eller reducerade avgifter
for vard. Kontakta sjukhusets avdelning for ekonomiskt stod for att se om du
kvalificerar dig for reducerade kostnader eller ekonomiskt stod for vard. Borja
med att trdffa en handliggare pa sjukhuset for att samla ihop relevanta dokument
och bérja anséka om Medicare/Medicaid och Social Security. Det dr inte alla som
kvalificerar sig for Medicaid, ett statligt administrerat program som inrdttats for
att ge sjukvard till laginkomsttagare och deras familjer. Ansokningar och regler
varierar mellan olika stater, sa kontakta det lokala Medicaid-kontoret direkt eller
arbeta med handldggaren pad sjukhuset. Var medveten om eventuella tidsgrinser
eller nddvindig dokumentation. Kontakta relevanta sjukforsdkringskontor for att
boka in eventuella méten eller interviuer som behévs fér att paskynda processen
och bekridfta vilken dokumentation som behdvs. Se till att du noggrant skapar ett
detaljerat register éver alla du dr i kontakt med. Om du dr osdker pa om du dr
behdrig, dr det bdst att anséka och be en handldggare eller advokat granska din
ansokan. Vard- och stodsamordnare eller socialarbetare tilldelas ibland av ditt
sjukhus (dven om du kanske maste be om en). De dr ddr for att hjilpa dig att
hantera varden av din familjemed|lem.

Medicaid dr ett bidragsprogram. Sjukvirdsrédkningar betalas fran federala, statliga
och lokala skattemedel. Programmet dr till fér laginkomsttagare under 65 dr.
Patienter betalar vanligtvis inga kostnader for sjukvirdskostnader som técks, dven
om en liten patientavgift kan krévas.

Medicare dr ett forsikringsprogram. Sjukvardsrikningar betalas fran trustfonder
som de personer som omfattas har betalat in till. Programmet dr frdamst till for
personer som dr 65 dr och dldre, oavsett deras inkomst. Yngre personer med
funktionsnedsdttning kan fa hjdlp nér de har fatt handikappersdttning fran Social
Security i 24 madnader. Patienterna betalar en del genom betalning av sjélvrisk
for sjukhus- och andra kostnader. Sma madnatliga premier krévs for att ticka
kostnader som inte avser sjukhusvard. Medicare dr ett federalt program. Ring
+1-800-MEDICARE (+1-800-633-4227, avgiftsfritt i USA) fér mer information om
Medicare.

Barn: Om patienten dr under 18 ar, bor du ta reda pa vad som gdller enligt din
stats sjukforsdkringsprogram for barn (SCHIP). SCHIP ger forsdkringsskydd till lag
kostnad for familjer och barn. Behérigheten bestdms av varje stat och dr inkomst-
och funktionsbaserad. Varje stats SCHIP-program kan ha ett annat namn. Det dr
viktigt att notera att ditt barn kan kvalificera sig for SCHIP-forsdkringsskydd dven
om Medicaid nekats. Barn kan ocksa vara berittigade till vissa handikappformaner
genom Supplemental Security Income (kompletterande inkomst fér behévande).

Om du behéver hjilp med att navigera genom Medicaid/Medicare-processen
eller  SCHIP-programmet: Center for Medicare- och Medicaid-tjdinster:

https://www.cms.qgov eller https://www.medicaid.gov
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overlevt stroke, kanske det inte ar den bdsta platsen for en ung person
med ryggmargsskada. Ta reda pa klinikens rykte och status. Fraga runt. Fa
kontakt med andra genom stodgrupper (t.ex. American Stroke Association
(Amerikanska strokeforeningen), National Multiple Sclerosis Society (Nationella
MS-samfundet)).

Hogkvalitativa program finns ofta pa kliniker som uteslutande dgnar sig at
rehabiliteringstjanster eller pa sjukhus med specialistenheter.

Har &r nagra fragor att halla i atanke nar du viljer klinik:

* Ar platsen ackrediterad? Uppfyller den professionella vardstandarder
fér dina specifika behov? Generellt sett dr en klinik med ackrediterad speci-
alistkompetens att foredra jamfort med ett allméant rehabiliteringsprogram.
Exempel: erkannande av Commission on Accreditation of Rehabilitation Faci-
lities (CARF, kommissionen for ackreditering av rehabiliteringsanlaggningar)
for ryggmadrgsskada tyder pa att kliniken uppfyller en minimal vardstandard,
har ett brett utbud av specialiserade tjanster och ar ldtt att ta sig till i ndrsam-
hdllet. CARF godkdnner ocksa program inom serviceboende, psykisk halsa
och missbruk, hjarnskador och rehabilitering for barn.

For personer med ryggmargs- eller hjarnskador finns det grupper av
specialiserade sjukhus som kallas Model Systems Centers. Detta dr vdletablerade
kliniker, som har kvalificerat sig for sarskilda federala bidrag for att uppvisa
och dela medicinsk specialistkompetens (se sid. 12 och 46-47).

* Har kliniken ett brett utbud av specialiserad personal som erbjuder
behandlingar som innefattar ett samordnat team? Rehabiliteringsteam
bor inkludera lakare och sjukskoterskor, socialarbetare, arbetsterapeuter
och sjukgymnaster, fritidsterapeuter, rehabiliteringssjukskoterskor, rehabi-
literingspsykologer, logopeder, yrkesvdgledare, nutritionister, andningsex-
perter, sexualradgivare, rehabiliteringsingenjorer, vard- och stédsamord-
nare, etc.

* Erbjuder kliniken sdtt att fa kamratstéd och kontakt med andra med
liknande funktionsnedsdttning? Kamratstod ar ofta den mest tillforlitliga
och uppmuntrande informationskallan nar manniskor férsoker hittar sin vag
i en ny varld bestaende av av rehabilitering och aterhamtning.

Du kan ocksa stidlla dessa typer av fragor: Hur har det gatt for sadana
som jag, som har anvint era tjinster? Hur kommer tjdnsterna att
personanpassas? | vilken utstrdckning kan min familj delta i programmet?
Ar det liitt att ta sig dit med kollektivtrafik? Finns det tvasprdkig personal
eller teckensprakstolkar? Det ultimata mattet pa bra rehabilitering ar bredden
och kvaliteten pa yrkespersonalen pa plats. Foljande yrken finns vanligtvis
representerade i ett rehabiliteringsteam:
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Fysiatriker

En fysiatriker ar en ldkare med en specialistkompetens inom fysikalisk och
rehabiliteringsmedicin. Fysiatriker behandlar ett brett spektrum av problem
fran axelbesvar till akut och kronisk smarta och muskeloskelettala sjukdomar.
Fysiatriker samordnar den langsiktiga rehabiliteringsprocessen for personer
med férlamning, inklusive personer med ryggmargsskador, cancer, stroke
eller andra neurologiska sjukdomar, hjarnskador, amputationer och multipel
skleros. En fysiatriker i USA maste slutféra fyra ars specialistlakarutbildning
och fyra ars praktiktjanstgoring. Praktiktjdnstgoringen omfattar ett ar med att
utveckla grundldaggande kliniska fardigheter och tre ar med praktiktjanstgoring
som omfattar samtliga delar av specialistomradet.

Rehabiliteringssjukskoterska

Rehabiliteringssjukskoterskor borjar arbeta med enskilda personer och deras
familjer strax efter debuten av skadan eller sjukdomen. De har sarskild utbild-
ning i rehabilitering och forstar hela skalan av medicinska komplikationer
relaterade till urinblasa och tarm, ndring, smarta, hudintegritet m.m., inklusive
yrkes-, utbildnings-, miljé- och andliga behov. Rehabiliteringssjukskoterskor
ger omvardnad, behandling och utbildning och framjar valbefinnande och
sjalvstandighet. Malet med rehabiliteringsvard ar att hjdlpa personer med
funktionsnedsattning och kroniska sjukdomar att aterstdlla och uppratthalla
optimal hélsa. Sjukskoterskor genomfor direktiven fran sjukvardsteamet.

Arbetsterapeut

Arbetsterapeuter ar kvalificerade professionella personer som har studerat de
sociala, kdnslomassiga och fysiologiska effekterna av sjukdom och skada. En
arbetsterapeut hjdlper personer att
lara sig - eller ldra sig pa nytt - de
dagliga aktiviteter de behéver for att
kunna klara sig sjalva i mdjligaste
man. Arbetsterapeuten kan erbjuda
behandlingsprogram som hjalper
till med hygien, pa- och avkladning,
forberedelse av en maltid, stadning,
engagemang i konst och hantverk
eller tradgardsarbete. De rekom-
menderar och trdnar patienterna i
anvandningen av adaptiv utrustning
for att ersatta forlorad funktion.
Arbetsterapeuten utvarderar ocksa
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PENGAR TILL REHABILITERING

Hur hittar jag bidrag for rehabilitering och utrustning? Beroende pa orsaken och
typen av skada, bor du leta upp olika forsikringspolicyer som kan tdcka medicinska
néddsituationer (hem-, bil- och arbetsskadeférsdkringar) utéver din sjukforsdkring.
Om du fortfarande behdver hjdlp finns det nagra ideella organisationer som ger
bidrag till enskilda personer. Finansieringsnivaer och riktlinjer varierar dock
mellan olika organisationer. Ring Reeve Foundation pa +1-800-539-7309 foér
mer information om organisationer som ger bidrag till enskilda personer och
organisationer som tillhandahaller rullstolar och annan utrustning. Du kan ocksa
overviga penninginsamling. En organisation som heter Help Hope Live hjdlper
enskilda personer med att samla in pengar fran sina samhdillen och sociala nétverk
for kostnader som inte tdicks av férsdkringar i samband med katastrofal skada.
Givare far skatteavdrag och mottagare skyddar sin férmaga att fa inkomstberoende
férmaner. https://helphopelive.org

hem- och arbetsmiljoer och rekommenderar anpassningar. Arbetsterapeuten
guidar familjemedlemmar och vardgivare i sakra och effektiva metoder for vard
i hemmet och underlattar dven kontakten med samhallet utanfor sjukhuset.

Fysioterapeut

Fysioterapeuter (eller sjukgymnaster) behandlar personer med motoriska
och/eller sensoriska funktionsnedsattningar, vilket bidrar till 6kad styrka
och uthallighet, forbattrad koordination, minskad spasticitet och smarta
samt uppratthallande av muskelmassan. Det bidrar dven till att huden kan
skyddas fran trycksar och att patienten kan fa battre kontroll éver urinblasa
och tarmfunktion. Fysioterapeuter behandlar ocksa lederna och hjdlper till
att utoka rorelseomradet. Fysioterapeuter anvander olika typer av utrustning,
inklusive vikter, simbassdnger och cyklar (inklusive de som har funktionell
elektrisk stimulering). Nar man har problem med smarta ar sjukgymnastik ofta
den forsta forsvarsstdllningen. Terapeuter anvdnder en mangd olika metoder,
inklusive elektrisk stimulering och motion for att forbattra muskeltonen och
minska muskelsammandragning, spasticitet och smarta.

Fysioterapeuter visar aven hur man anvander hjalpmedel som rullstolar, kdppar
eller skenor. Sjukgymnastik dr inte en passiv aktivitet som "utférs” for dig.
Ett fysioterapiprogram kraver aktivt deltagande fran bade fysioterapeuten och
patienten. Det kravs hart arbete for att aterstalla kroppsfunktioner som forlorats
pa grund av skada eller sjukdom. Nar ett underhallsprogram val har utvecklats
av en fysioterapeut ansvarar patienten sjalv for att félja detta hemma.
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HALLA KONTAKTEN

Det kan vara svart att hdlla kontakten med néra och kédra samtidigt som man hanterar
en sjukvardsutmaning. Att halla kontakten dr dock en avgérande komponent for att
bli och forbli frisk - for bdade patienter och vardgivare. Ett mycket bra sdtt att halla
kontakten med familj, vinner och kollegor fére, under och efter sjukhusvistelse
och rehabilitering, dr genom en privat, personlig webbplats som CaringBridge
eller Lotsa Helping Hands. Pa dessa gratiswebbplatser kan du géra inldgg om din
anhériges tillstand och varden hen far pa ett sjukhus eller rehabiliteringscenter.
Du kan ocksa fa uppmuntrande meddelanden som hjdlper till att hdlla dig vid
gott mod under denna svara livsomstdllning. https.//www.caringbridge.orq,
https://lotsahelpinghands.com.

Fritidsterapeut

Fritidsterapeuter hjdlper manniskor att upptdcka olika alternativ for ett aktivt
liv i samhallet. Det ar vdletablerat att motion, fitness och avslappning minskar
stress och bidrar till forbattrad hjart- och andningsfunktion, samt 6kad styrka,
uthallighet och koordination. Aktivitet minskar tydligt sekundara medicinska
komplikationer relaterade till férlamning. Hudsar och urinvdgsinfektioner,
ar exempelvis betydligt mindre hos rullstolsidrottare, jamfort med personer
som inte idrottar. Fritidsterapeuter driver pa fysisk aktivitet av bade sociala
och medicinska skal. Aktivt engagemang i rekreation leder till forbattrad
tillfredsstéllelse med livet, battre sociala relationer och lagre nivaer av
depression.

Yrkesvagledare

Yrkesvagledare utfor i mangt och mycket samma funktioner som karridrvag-
ledare - de bedomer personens arbetsformaga och hjalper till med smidigt
aterintrade pa arbetsmarknaden eller i skolan. De arbetar sedan med olika
myndigheter fér att fa utrustning, utbildning och placering. Yrkesterapeuter
utbildar ocksa personer med funktionsnedsattning om deras rattigheter och
skydd enligt Americans with Disabilities Act (motsvarar lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade (LSS) i Sverige), som kradver att arbetsgivare
gor "rimliga anpassningar” for anstdllda som ar funktionshindrade. Yrkeste-
rapeuter kan medla mellan arbetsgivare och anstallda for att forhandla fram
rimliga anpassningar.

Logoped

Logopeder hjdlper personer med afasi eller andra kommunikationsproblem
att lara sig sprak pa nytt eller utveckla alternativa kommunikationsmedel.
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De hjdlper ocksa manniskor att forbattra sin formaga att svdlja. Ibland kan
forandring av kroppsstdllning och hallning medan du ater leda till forbdttring.
Matens konsistens kan dndras for att gora det lattare att svalja. Logopeder
hjdlper personer med forlamning att utveckla strategier for sprakstérningar,
inklusive anvandning av symboltavlor eller teckensprak. De delar ocksa med
sig av sin kunskap om datateknik och andra typer av utrustning for att forbattra
kommunikationen.

Neurolog

En neurolog &r en lakare som specialiserat sig pa diagnos och behandling av
sjukdomar i nervsystemet (hjdrna, ryggmarg, nerver och muskler). En neurolog
gor en forsta utvardering, diagnostiserar skadan och ger rad om patientens
omedelbara vard.

Rehabiliteringspsykolog

En rehabiliteringspsykolog hjdlper manniskor att hantera livsférandrande
skador eller sjukdomar och erbjuder verktyg for att hantera effekterna av
funktionsnedsattning. En psykolog erbjuder ocksa stod for familjer. Terapi kan
erbjudasindividuelltellerigruppforatt paskyndaanpassningentill férandringar
i fysisk, kognitiv och emotionell funktion. Psykologteamet erbjuder ocksa
aktenskaps- och familjeterapi och sexual- eller familjeplaneringsradgivning.
Biofeedback och avslappningstekniker kan inga.

Vard- och stédsamordnare

En vard- och stodsamordnare évervakar manga aspekter av rehabiliteringen,
inklusive allt fran att forbereda en utskrivningsplan och arbeta med
forsakringsbolag till att kommunicera rehabiliteringsteamets mal. En vard-
och stédsamordnare kan ordna med inkép av specialutrustning och/eller
forandringar i hemmet.

Socialarbetare

En socialarbetare som arbetar med rehabilitering kopplar samman manga
aspekter av aterhamtningsprocessen och tar hansyn till patientens personlighet,
livsstil, utbildning, arbetshistorik, specialintressen, och ekonomiska bakgrund
foratthjalparehabiliteringsteamet att skapa ett optimalt rehabiliteringsprogram
pa sjukhuset och nar patienten ar tillbaka hemma i sitt samhalle.

KALLOR

American Occupational Therapy Association, American Physical Therapy
Association, American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation,
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Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities, Association of
Rehabilitation Nurses, American Therapeutic Recreation Association

REHABILITERINGSRESURSER

American Academy of Neurology (AAN, Amerikanska neurologiakademin)
ar ett lakarsamfund som bildats for att fraimja neurologisk kunskap och
forskning och basta méjliga vard for patienter med neurologiska sjukdomar.
https.//www.aan.com

American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation (Amerikanska
akademin for fysiskalisk och rehabiliteringsmedicin) ar det nationella
lakarsamfundet for specialister inom fysisk medicin och rehabilitering
(fysiatriker). Webbplatsen innehaller ett lakarregister. https://www.aapmr.org

American Congress of Rehabilitation Medicine (Amerikanska kongressen
for rehabiliteringsmedicin) hjidlper manniskor med funktionsnedsattning
genom att framja rehabiliteringsforskning och o6verféring av teknik.
https://acrm.org

American Occupational Therapy Association (AOTA, Amerikanska
arbetsterapeutsamfundet) ar en yrkessammanslutning som utvecklar
arbetsterapeuters arbete genom standardisering, foéresprakande, utbildning
och forskning. https://www.aota.org

American Physical Therapy Association (Amerikanska fysioterapisam-
fundet) ar den viktigaste medlemsorganisationen for fysioterapiyrket.
Framjar forebyggande, diagnos och behandling av rorelsestérningar.
https.//www.apta.org

American Speech-Language-Hearing Association (ASHA, Amerikanska
samfundet for tal, sprak och horsel) ar en yrkesforening for audiologer,
logopeder och tal-, sprak- och horselforskare. https://www.asha.org

American Therapeutic Recreation Association (ATRA, Amerikanska
samfundet for terapeutisk rekreation) representerar fritidsterapeuters
intressen och framjar rekreation som ett satt att forbattra halsa och
vdlbefinnande. https://www.atra-online.com

Association of Rehabilitation Nurses (Samfundet for rehabiliteringssjuk-
skoterskor) fraimjar och ackrediterar rehabiliteringssjukskéterskor och fram-
staller vardfilosofin for sjukskoterskor. https://rehabnurse.org

Christopher & Dana Reeve Foundation och Shepherd Center producerade
Restoring Hope: Preparing for Rehabilitation after spinal cord injury’ (Fa nytt
hopp: Forberedelser for rehabilitering efter ryggmargsskada), ett hafte som
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utformats for att
forbereda familjer
for den inledande
akuta varden av
ryggmadrgsskador
och vdgleda dem
genom Over-
gangen till reha-
biliteringscenter.
ChristopherReeve.

org/Booklets

Commission on
Accreditation of
Rehabilitation
Facilities (CARF,

. ) Christopher Reeve och hans rehabiliteringsfélje far sjukgymnastik
Kommissionen for ; poolen.

ackreditering av

rehabiliteringskliniker) ar ett oberoende, icke vinstdrivande ackrediterings-
organ som upprattar strikta standarder for att sakerstalla kvaliteten, vardet och
resultatet av rehabiliteringstjdnster. https://carf.org/home

National Center for Medical Rehabilitation Research (NCMRR, Nationella
centret for medicinsk rehabiliteringsforskning), en del av National Institute
of Child Health and Human Development (NICHD, Nationella institutet for
barns hdlsa och manniskans utveckling), stoder forskning om att forbattra
funktionsformagan hos personer med funktionsnedsattning i det dagliga livet.
https.//www.nichd.nih.gov/about/org/ncmrr

National Institute on Disability, Independent Living and Rehabilitation
Research (NIDILRR, Nationella institutet for forskning om funktionsned-
sattning, att leva oberoende och rehabilitering) stodjer forskning som syftar
till att forbattra livet for personer med funktionsnedsattning fran fodseln till
vuxen alder https://acl.gov/about-acl/about-national-institute-disability-inde-
pendent-living-and-rehabilitation-research

Spinal Cord Injury Model Systems och Traumatic Brain Injury Model Systems
(Modellsystem for ryggmargsskador och modellsystem for traumatiska
hjarnskador) ar federalt finansierade vard- och/eller rehabiliteringscenter
over hela USA. Dessa center underséker bdsta praxis for ryggmargsskador och
traumatiska hjarnskador. For en lista éver modellsystem for rehabilitering, se
https://msktc.org
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RESOR

Planeten ar stor. Du borde se den.
Sa har gor du dig redo att utforska, koppla av
och njuta av exotiska kulturer.

Viskan packad, redo att resa.
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Webbplatser med uthyrning av semesterbostader har blivit ett populart
alternativ for resenarer, men bristen pa tillgangliga fastigheter kan skapa
hinder for personer som lever med forlamning. Airbnb lanserade nyligen
en kampanj for att rekrytera fler vardar med handikappanpassade bo-
stader, for att gora det lattare for resenarer med funktionsnedsattning.
Webbplatsens utokade sokalternativ har nu ett dussin nya tillganglig-
hetsfilter, inklusive badrumshandtag, tréskelfria ingangar och matt pa

dorréppningar. Vardarna ar skyldiga att lagga upp foton for varje filter,
vilket gor det majligt for plattformen och potentiella gaster att verifiera
att beskrivningarna stammer. Nya tjanster, som helt och hallet ar avsed-
da for tillgangligt boende, vaxer ocksa fram for att méta den 6kade ef-
terfragan. Becoming RentABLE, grundat 2021, fokuserar pa tillgangliga
fastigheter for korttidsuthyrning i hela USA. Den sdkbara webbplatsen
erbjuder 36 filter for resenarer med nedsatt rorlighet, kognition, horsel
och syn.

Oavsett om du ar turist eller resendr, och dven om du inte vet vilket, ar det
harligt att komma bort fran hemmet och uppleva vérlden - pa en bilresa till
en ndrliggande stat eller en langre resa till nagon avlagsen plats éver land och
hav. For vara syften ar det resan som rdaknas, inte syftet, resmalet eller naturen.
Resor dr en process; ibland ar det otvunget och bekvamt, ibland lite si och sa
eller till och med férvirrande och jobbigt. Om du inte har en ovanligt hég troskel
for det oforutsdgbara, ar den basta resplanen att ha en plan. Det betyder inte
nodvandigtvis en charterresa med en noggrant forberedd resplan. Planering
ar dock sarskilt viktigt for personer som anvander anpassad utrustning eller
behover ta sig fram med nedsatt rorlighet. Ingen plan ar naturligtvis skottsaker,
sdrskilt nar det galler transport, logi, planering av schema, vader och alla
oforutsedda prévningar som paminner dig om att resande ar en konst och inte
en vetenskap. Vi kommer att dela upp planeringen i tre steg: Gor dig redo, Att
ta sig dit och Att vara dar.

GOR DIG REDO

For de som inte har rest mycket med rullstolar, rullatorer och alla tillbehor
som krdvs vid forlamning, ar det en god idé att ta hjalp av nagon med
mycket personlig erfarenhet eller kanske en resebyra som har specialiserat
sig pa resande med funktionsnedséattning. Reseproffs vet hur du tar dig dit
du vill aka. De kdnner till vad du kan férvanta dig nar du kommer dit, och
kan matcha din dventyrslust med ditt behov av komfort. | manga fall ar det
bast att gora din jungfruresa till ett resmal som har erfarenhet av personer
med funktionsnedsattning. Detta skulle bland manga andra platser kunna
inkludera San Diego, Las Vegas, Walt Disney World i Orlando, New York och
Washington, D.C.
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Din resebyra kan ocksa rekommendera en kryssning - det har ar ett mycket
avkopplande satt att se exotiska anloppshamnar i en tillganglig och vdnlig
miljo med god mat, och i manga fall finns hytter med rullstolsanpassad
dusch. Som helhet gor kryssningsforetagen ett bra jobb med att forutse
behoven hos resendrer med funktionsnedsattning, sarskilt pa de modernaste
kryssningsfartygen.

TOALETTPROBLEM

Hur dr det med toalettproblem pad en lang flygresa fér niagon som anvinder
rullstol? Bob Vogel, som lever med paraplegi, séiger sa hir:

For det forsta, om du inte befinner dig i ett stort flygplan med bred flygplanskropp,
dr det inte sjdlvklart att det finns en handikappanpassad toalett ombord. | lagen
Air Carrier Access Act, star det att "flygplan med fler én en gang madste ha minst
en handikappanpassad toalett (med dorrlas, samtalsknappar, stédhandtag och
tvdttstdllsblandare), som har tillrickligt med utrymme sa att en passagerare, som
anvdnder en flygplansrullstol, kan komma in, mandvrera och anvdnda toaletten
med samma grad av ostordhet som andra passagerare’. Jag har anvint en
flygplansrullstol for att komma till toaletter som inte dr handikappanpassade -
forflyttningen var definitivt endast for proffs, men genomférbar.

De flesta regionala flygningar sker inte med flygplan med tva gangar. Vissa har
en flygplansrullstol och andra har det inte, sa det dr en god idé att begrinsa
vitskeintaget fore flygningen. Anvind toaletten och tém urinblasan omedelbart
fore ombordstigning. Att undvika uttorkning dr en balansakt - den torra luften
i flygplanskabinen kan bidra till uttorkning. Jag dricker vatten pa flyget for att
hdlla vitskebalansen - men inte mycket. Om du dr orolig for en lang flygning
kan du dverviga att anvinda en kvarkateter och benpadse. Vissa mdnniskor bér
inkontinensskydd eller bindor - utifall att.

Den 26 juli 2023, 33-darsdagen av Americans with Disabilities Act (ADA, lagen
for funktionsnedsatta amerikanare), tillkdnnagav Department of Transportation
(DOT, Transportdepartementet) en ny regel som kriver att alla amerikanska
flygbolag utformar toaletter sa att de dr mer tillgdngliga for rullstolsburna. Nya
flygplan med en enda gang maste vara utrustade med fullt handikappanpassade
toaletter. Toaletten maste utdkas i storlek for att rymma en rullstolsburen person
och deras personliga assistent/vardgivare. Flygbolagen maste uppfylla detta krav
inom 10-12 dr, dven om vi uppmanar dem att ge alla vdrdig tillgang sa snart som
mdjligt. Christopher & Dana Reeve Foundation har arbetat med en koalition av
funktionsrdttsorganisationer, som i aratal féresprakat denna viktiga fordndring.
Lds hela pressmeddelandet fran transportdepartementet hdr: https.//www.
transportation.gov/briefing-room/us-department-transportation-requires-airline-
lavatories-be-more-accessible.

163 Christopher & Dana Reeve Foundation



PASSAGERARE MED SERVICEDJUR

Det gdr bra att ha hundar ombord. Fraga efter flygbolagets policy for
forhandsbokning av platser for personer med funktionsnedsdttning.
Flygbolag far inte automatiskt krédva dokumentation for servicedjur annat
an for djur som ger kéinslomdssigt stod, men det kan dndad vara bra att ta
med dig dokumentation fran din Idkare eller annan licensierad terapeut som
bekrdftar ditt behov av servicedjur. Om du har ett ovanligt servicedjur kan
det ocksa vara bra att ta med dokumentation som bekrdftar att djuret har
utbildats for att utféra en viss funktion eller uppgift.

Din resvana van eller resebyra bor kanna till nagra grundlaggande knep (se
en lista med tips fran erfarna rullstolsresendrer, inklusive de som anvander
ventilatorer, sidan 167). Det ar inte ett absolut krav, men lat flygbolaget veta
att du kommer i rullstol. Férhandsanmalan kanske inte ar sa viktigt om du
har en kort flygning fran Los Angeles till San Francisco, men om flygtiden ar
lang och innebdr att du maste byta plan, ska du alltid informera om detta. Om
planet har farre dn sextio platser, kan de som anvander elrullstol dessutom
behdva sdga till tva dagar innan avresan. Flygbolag kan krava upp till fyrtioatta
timmars varsel om du planerar att anvdnda syre eller planets elektricitet for att
anvdanda en ventilator. Kommentar om syre: De flesta amerikanska flygbolag
kan ta emot passagerare som behdver syre, dven om FAA kraver ldakarintyg.
Dessutom dr det forbjudet att anvdnda passagerarens egen syrgasutrustning
under flygning. Flygbolagen tar extra betalt for sin syrgas, och det &r inte
billigt, sa hér med flygbolaget.

Boka direktflyg nar detta ar mojligt. Att byta plan dr en oldgenhet och kan vara
omskakande, sarskilt om du har kort anslutningstid - du maste vara absolut
sdker pa att din rullstol och annan utrustning hinner med anslutningsflyget.
Flygbolag kan forsoka placera dig i en av sina rullstolar som passar for alla
vid gaten. For din bekvamlighet och sakerhet, bor du insistera pa att din
personliga utrustning tas med. Har &r ett annat proffstips nar det galler saknat
bagage: Forvara dina ldkemedel, katetertillbehor, etc. i handbagaget. Packa
dem aldrig i det incheckade bagaget.

Flygindustrin i USA maste enligt lag ta emot passagerare med funktionsned-
sattning. Alla flygbolag uppfyller inte kraven, dven om de har forbattrats avse-
vart under de senaste aren. Men har ar en annan tumregel som veteranrese-
naren med funktionsnedsattning har lart sig genom erfarenhet: Trots federala
regler och manga ar av lyhérdhet for funktionsnedsattning ska du inte ta for
givet att nagon som bar flygbolagets uniform vet vad de ska gora med dig
eller din utrustning. Det kanske inte ar nddvandigt att packa en kopia av lagen
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Bodega Bay, norra Kalifornien

om tillgdnglighet for flygbolag, ACAA (hdmta en sammanfattning online pa
https.//www.transportation.gov/airconsumer/passengers-disabilities),  men
du kanske behéver jobba med ditt talamod.

Resebyraer bor veta att de ska ge resendrer med funktionsnedsattning en s.k.
"bulkhead”-plats bakom en skiljevagg pa flygplanet. Den ar mycket lattare att
komma in i och ut ur. Ditt reseproffs bor ocksa kanna till allman tillganglighet
for din destination, kollektivtrafik, hyrbilar med handkontroller och andra
detaljer nar du anldnder. Boka din minibuss i god tid. En resebyra ar bra pa
att ordna med boende pa resmalet. Bara for att en hotellbroschyr har en liten
rullstolssymbol, som anger att hotellet har handikappanpassade rum, betyder
det inte att du kan komma in i badrummet. | manga fall har resebyran redan
varit dar med ett mattband och vet vad som vantar, inklusive tillganglighet
i butiker, restauranger och hotellpoolen. Det finns en lista over resebyraer i
slutet av detta kapitel.

Behover du ta med en personlig assistent? Nej, savida du inte befinner dig pa
en bar eller flygbolaget aberopar ett sakerhetsproblem, som du boér fa skriftligt.
En personlig assistent kan kravas for "en person med en rérelsestérning som ar
sa svar att personen inte sjalv kan ta sig ur flygplanet”.

Kan dutameddin ledarhund? Inga problem. Alla offentliga och privata boenden,
inklusive restauranger, hotell, butiker, taxibilar, och flygbolag maste tillata
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personer med funktionsnedsattning att ta med sina servicedjur éverallt dar
kunderna normalt tillats. Du och din hund kan inte nekas nagot sdte, om inte
hunden hindrar en gang eller andra omraden som skulle férhindra evakuering
i en nodsituation. Nar du bokar din biljett ska du beratta for resebyran eller
biljettforsaljaren att en ledarhund féljer med. Ta med hundens héalsointyg med
bevis pa vaccinationer.

Forhoppningsvis overlever din rullstol eller skoter akturen i lastutrymmet.
Vanligtvis ar det inga problem, sarskilt for manuella rullstolar. Om du anvénder
elrullstol finns det flera skadl att oroa sig for utrustningens valbefinnande.
Flygbolag féredrar att du anvander gel- eller torrcellsbatterier i motsats till de
vanligare blybatterierna (fraitande blysyra kan ldcka ut). Blybatteriets vanliga
ventilationslock kan dven bytas ut mot spillsdkra ventilationslock. Se till att
den som hanterar batteriet byter ut de vanliga ventilkaporna innan batteriet
ateransluts sa att farligt tryck inte byggs upp i batteriet vid senare anvandning.

Vissa elrullstols- eller skoteranvandare lossar joystickkontrollerna och tar med
dem ombord. De hdr enheterna ar kdnsliga for vardslos hantering och &r svara
att reparera nar du ar pa resande fot.
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PRO PARA-TIPS

Hdr dr nagra tips for rullstolsresendrer fran erfarna Ashley Olson, som
dger https.//wheelchairtraveling.com.

Verktyg: Ta med en bdrbar uppsdttning insexnycklar - mycket praktiskt for
justering av bromsar och hjul.

Déick: Kontrollera luften i déicken innan du dker. Packa gdrna ned en bdrbar
pump. Massiva gummihjul dr ett alternativ.

Immunitet: Stérk ditt immunférsvar. Jag brukar anvinda On Guard Essential
Oil, en blandning av vildapelsin, knoppen fran kryddnejlika, kanel, eukalyptus
och rosmarin. Handsprit dr ocksa anvindbart.

Stodstrumpor: Bra for cirkulationen och for att férhindra svullnad i benen;
hjdlper kroppen att hdlla sig varm i kallare viider.

Packning: En ryggsdck dr bra som handbagage men dr ocksa viktig som
dagryggsdck under hela resan for att packa vatten, kldder, souvenirer, etc.

Medicinska fornddenheter: Ta med extra fornédenheter eftersom man aldrig
kan veta - flyg blir férsenade, bilar gar sénder, ddligt vider kan vara pa

gang.
Flyga: Checka in vid disken istdllet for en kiosk, fér att ordna med

ombordstigning och flygplansrullstol ombord. Checka in din rullstol vid gaten.
Avldgsna allt som kan ramla av rullstolen - sidoskydd, sittdyna, etc.

Handskar: Det hdr dr en bra idé for att skydda héinderna ldngs vigar som
ibland dr gropiga och smutsiga.

Bokningar: Ndr du bokar nagot - en flygresa, tagresa, hotell, restaurang, etc.
- ska du meddela den du talar med att du dr rullstolsburen.

Mat: Lat kroppen anpassa sig till nya livsmedel och kryddor. Chocka inte
kroppen - det kan leda till matsmdltningsbesvir och en oregelbunden
tarmtoémning.

Offentliga toaletter: Ibland kan det vara utmanande att hitta en
handikappanpassad offentlig toalett. Forsok leta efter kdpcentrum,
kafékedjor, hotellobbyer, tag- och tunnelbanestationer, flygplatser, offentliga
byggnader, banker och snabbmatsrestauranger.

Attityd: Var 6ppen for de nya saker som du far se, oavsett om det gdller
mat eller tillgdnglighetsfunktioner, men ocksd nér saker och ting inte gar
som planerat. Folj med strémmen sa far du garanterat en trevligare och
dgondppnande upplevelse.

167 Christopher & Dana Reeve Foundation




MED TILLSTAND AV GRETCHELLE DILAN

-

Cancun, Mexiko

ATT TA SIG DIT

Det ar viktigt att komma till flygplatsen tidigt for att checka in. Nar du forflyttas
till en av de smala rullstolarna, som ar anpassade till flygplansgangen for
att ta dig till din plats (forst ombord, sist att ga av), kommer din stol att
markas upp sa att markpersonalen pa destinationen vet att de ska ta den till
gaten ndr planet anlander. Manga rullstolsburna tar med sig sin egen sittdyna
och anvander den pa planet. Storre flygplan (fler an trettio platser) maste ha
flyttbara armstod, sa att du latt kan glida in.

Nar du val ar ombord ar reseupplevelsen ungefir som for alla andra,
forutom nar det galler att anvdnda toaletterna. Nyare plan med tva gangar
har handikappanpassade toaletter, sa lange du kan mandvrera sjalv i den
lilla flygplansrullstolen eller har en personlig assistent som kan hjdlpa dig.
Kabinpersonalen ar inte skyldig att hjdlpa dig nar du vdl kommer till toaletten.
Enligt federala regler ska den handikappanpassade toaletten "ge personer som
anvander flygplansrullstolen samma ostérdhet som den som erbjuds personer
som inte har en funktionsnedsattning”. Anda ar det ett ganska idgonfallande
och jobbigt att anvanda toaletten pa ett flygplan. Det &r vanligt att personer
med blasdysfunktion begransar vatskeintaget innan de gar ombord pa planet
och anvander toaletten pa flygplatsen precis innan de gar ombord.
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TIPS FRAN ETT KVADRIPLEGIPROFFS

Hdir dr nagra tips for rullstolsresendrer fran beresta Mark Willits, en
advokat med kvadriplegi pa niva C2-C3. Mark anvinder en ventilator och
var tidigare VD fér Kaliforniens stodorganisation Ralphs Riders.

Detta dr sant: Hoppas pa det basta, planera for det varsta.

Ldagg alltid all utrustning du behover for att dverleva ett dygn vid din
destination i handbagaget. Fér mig dr det en andningsballong, sugmaskin,
extra batterier och laddare for ventilatorn, mediciner, etc. Flygbolag kan
inte begransa mangden medicinsk utrustning som en passagerare har
med i handbagaget pa flygplanet.

Kom alltid ihag att gora regelbundna viktforskjutningar.

Ta reda pa vilka alternativ for marktransport som finns vid din destination.
Hyrbilar med ramp eller rullstolshiss och fastsystem for rullstolen finns i
de flesta storre stader. (Tva nationella biluthyrningsféretag anges i slutet
av detta kapitel.)

Om du planerar att anvdanda kollektivtrafik, taxi, hotellets transferbuss,
etc., ta reda pa vilka alternativ du har innan du kommer fram. Tunnel-
banorna i New York eller Paris ar fantastiska men inte alltid handikap-
panpassade - det dr raka motsatsen i Washington, D.C. eller Los Angeles.

Forflyttningar fran rullstol till flygplansrullstol och sedan till flygplanssatet
ar avgorande. Det ar viktigt att du forstar hur detta fungerar och att du
forbereder dig for detta. Du kommer att behova sdga till och forklara hur
man gor detta pa ett sakert satt.

Planeraforentrasigrullstol. Taalltid reda pa var narmaste rullstolsverkstad
finns fore ankomst, ifall det skulle hdanda. Du kan ofta hitta detta genom
att kontakta rullstolstillverkaren.

Kontrollera att all elektrisk utrustning ar kompatibel med spanningen i
andra lander. Ta med en transformator eller adapter om det behdvs.

Rullstol: Ta ut och bar ombord allt du kan: nackstod, armstod, fotstod,
sate, sladdar och ryggsackar. Instruera flygbolagets anstdllda om hur
man hanterar rullstolen pa ratt satt; ju mer tydligt och enkelt du forklarar
allt, desto battre.

Du behdver inte ta ut batterierna eller koppla fran dem fran rullstolen om
batterierna ar gelcellsbatterier eller torrcellsbatterier.

Var positiv. Aven med perfekt planering kommer problem att uppsta.
Var artig och vanlig mot flygbolagets anstdllda. De ar alltid mer
hjalpsamma da.
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HAR DU HAFT NAGRA PROBLEM MED FLYGRESOR?
HITTA DEN HJALP DU BEHOVER

U.S. Department of Transportation (DOT) (Transportdepartementet) hjdlper
mdnniskor som lever med funktionsnedsdttning, som har problem eller klagomal
vid flygresor. Se dina alternativ:

Under resans gang: Om du stoter pa ett problem under resans gang ska du
kontakta flygbolagets Complaint resolution Official (CRO), som ansvarar for
klagomalslosning. En CRO dr flygbolagets expert pa handikappfragor i samband
med flygresor och har befogenhet att I6sa klagomal pa flygbolagets vignar. Begdir
att fa tala med CRO. Varje flygbolag mdste ha en CRO tillgdnglig per telefon eller
personligen under flygplatsens oppettider.

Efter resan: Ring till DOT Aviation Consumer Protection Division’s Disability Hotline
(direktlinjen for funktionshindrade inom DOT:s division for konsumentskydd) pa
+1-800-778-4838 (avgiftsfritt i USA) for att losa klagomal som CRO inte kan
losa. Direktlinjen ger allmdn information om rdttigheter for flygresendrer med
funktionsnedsdttning, tillhandahaller tryckt konsumentinformation och hjdlper
flygresendirer med tidskdnsliga, funktionsnedsdttningrelaterade fragor. Du kan
ocksa ldmna in ett klagomal relaterat till funktionsnedsdttning till DOT genom
att ringa Aviation Consumer Protection Division pa +1-202-366-2220. Se till att
tillhandahdlla fullstdndig kontaktinformation samt detaljerad information om
klagomalet.

Flygresor ar en overvildigande positiv upplevelse for de flesta passagerare
med funktionsnedsdttning. Om du anda behandlas ovdnligt av okanslig
personal, eller om ditt bagage har skadats, ska du alltid vara beredd att
hdvda dina rattigheter. Den som anser att ett flygbolag har brutit mot nagon
bestammelse i reglerna om tillganglighet. kan rapportera handelsen till Office
of Aviation Consumer Protection, 1200 New Jersey Ave, SE, Washington, DC
20590. https://www.transportation.gov/airconsumer. Du kan vara saker pa att
klagomal tas pa allvar.

ATT VARA DAR

Kollektivtrafiken kan fungera bra. Vissa stader dr battre utrustade med
fasta ruttsystem dn andra, men de flesta transitsystem dr anpassade for
rullstolsburna resendrer, sa gor lite efterforskningar sa att du kan fa kartor
och tidtabeller i forvdg. En hyrbil ger flexibilitet och sjalvstandighet. De flesta
av de stora biluthyrningsféretagen kan tillhandahalla handkontroller, men det
ar bast att sdga till nagra dagar innan. | storre stader finns flera féretag som
hyr ut handikappanpassade minibussar. De erbjuder priser per dag och per
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Mark Willits, i rullstolen, redo for en helikoptertur pa Hawaii.

vecka pa en mangd handikappanpassade bilar i full storlek och minibussar.
Kontakta foretagen pa forhand for att se till att deras bilar ar konfigurerade
for att mota dina specifika behov. | slutet av kapitlet finns en lista 6ver dessa
foretag.

Nar du har checkat in och sett till att boendet pa hotellet eller ombord pa
kryssningsfartyget ar som du forvantade dig, kan du ga och gora vad resenarer
gér: Ata, shoppa, koppla av, ga till ett museum eller bara sitta och titta pa
manniskor som passerar forbi. Du ar pa semester nu.

Sa vad vantar du pa? Det finns inget sa uppfriskande som att resa. Det
fornyar andan och aterupplivar fantasin. Resor kan vara en utmaning oavsett
funktionsniva. Men allt krangel och alla skrackhistorier ger den kontrast som
gor de bra upplevelserna annu mer speciella. Se till att du ar valinformerad nar
du ar redo att ge dig ut och pa en bil- eller tagresa eller pa 6ppna havet. Var
medveten om vad du ger dig in pa och i viss utstrackning, vad du kan férvdnta
dig nar du kommer dit.

Du kanske har hort att det viktigaste bagaget ar ett 6ppet sinne. Eller att
det tyngsta bagaget dar en tom planbok. Den italienska forfattaren Cesare
Pavese sa det pa ratt satt: "Om du vill resa langt och snabbt, res latt. Lat all
avundsjuka, svartsjuka, oforlatlighet, sjalviskhet och radsla rinna av dig.” Det
bdsta radet dr att ta alla rad med en nypa salt, att forbereda dig sa gott du kan
och vara 6ppen for aventyret. Trevlig resal!
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REVIDERADE ADA-REGLER FOR BOENDE

Har det hdnt att du har kommit fram och inser att det handikappanpassade
rummet du bokade inte var alls som du hade férvintat dig? Den goda
nyheten dr att detta inte ska fa hdinda lingre. ADA:s regler for hotell,
motell och virdshus reviderades 2012. Enligt lagen ska personer med
funktionsnedsdttning kunna boka handikappanpassade rum under samma
tider och pa samma sdtt som andra. Hotell och andra boenden maste
identifiera och beskriva handikappanpassade funktioner i anldggningen och
i rummen tillriickligt detaljerat for att rimligen géra det mdjligt for personer
med funktionsnedsdttning att sjélvstindigt bedéma om ett visst boende eller
ett visst rum uppfyller hans eller hennes tillginglighetsbehov.

Kundtjdnstpersonalen bor kdnna till tillgdngliga vigar till och genom
boendet, detaljer om konfigurationen av tillgingliga gédistrum och toaletter,
om det finns tillgdnglighetsutrustning eller funktioner som duschbdnkar eller
visuella larm- och varningsanordningar och tillgdngligheten i gemensamma
utrymmen som motesrum, sdllskapsrum, restauranger, pooler eller gym.

Ndr en bokning gérs for ett
handikappanpassat rum
maste det specifika handi-
kappanpassade rummet
reserveras for den reserve-
rande kunden och rummet
madste tas bort fran bok-
ningssystemet.

Hotell och andra boenden
som dr beroende av tredje
part (t.ex. resebyraer, inklu-
sive  resebokningstjdnster
online), maste tillhanda-

‘ hdlla handikappanpassade
Madonna Inn, San Luis Obispo, Kalifornien rum till minst vissa av de

tredje parterna och maste tillhandahdlla information om vilka faciliteter som
finns pd boendet och vilka rum som dr handikappanpassade.

Nybyggda hotell och boenden for uthyrning maste nu uppfylla ADA-normerna
fran 2010, som inbegriper rekreationsutrymmen, simbasséng och bubbelpool,
triningsutrustning, golfbanor, bataktiviteter och lekparker. https://adata.org
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SKA DU AKA UTANFOR USA?

* Ldr dig lite av det lokala spraket och ha en lista med nyckelord sa att andra
kan hjdlpa dig.

* Kontakta ditt forsdkringsbolag och se till att du vet vad som gdller nér du
dr utomlands.

* Se till att du utforskar livsmedel och deras ingredienser for ldnderna du
ska dka till.

* For laddning av rullstol eller annan elektrisk utrustning: Ta reda pa vilka
transformatorer, spdnningsomvandlare eller eladaptrar du behéver.

RESERESURSER

Pa Airbnb kan du hyra rum och privata hem. De har tillganglighetsfilter for att
hitta tillgangliga boenden. https://www.airbnb.com

Amtrak har manga tag och stationer som ar anpassade for resendrer med
funktionsnedsattning. For information om bokningar, tillgdangliga sittplatser
och sovvagnar, ombordstigning, anvdandning av syrgas, ledarhundar osv., se
https.//www.amtrak.com/accessible-travel-services.

Becoming rentABLE syftar till att ta bort tillganglighetshinder for personer som
lever med olika typer av funktionsnedsdttning och som letar efter korttidsbo-
ende. Den sokbara webbplatsen erbjuder 36 filter for resendrer med nedsatt
rorlighet, kognition, horsel och syn. https://www.becomingrentable.com

Craig Hospital erbjuder tips om flygresor for personer med funktionsned-
sattning, inklusive att resa med ledarhundar och mobilitetshjalpmedel.
https://craighospital.org/resources/Airline-Travel

Emerging Horizons dr en publikation om resande for personer med
funktionsnedsattning. Den innehaller information om tillganglighet,
resurser, nyheter och resetips. Redaktér Candy Harrington har ocksa skrivit
flera bocker, inklusive Barrier-Free Travel (Resor utan hinder), Inns and
B&Bs for Wheelers and Slow Walkers (Hotell och B&B for rullstolsbundna
och de som gar langsamt) och 22 Accessible Road Trips (22 tillgdngliga
bilturer)  (http://22accessibleroadtrips.com); Candy menar att du inte
behoéver aka sa langt for att komma langt bort. Mer information finns pa
http.//emerginghorizons.com.

Mobility International USA (MIUSA) ar en informationscentral som ger manni-
skor med funktionsnedsattning majlighet till manskliga rattigheter genom
internationellt utbyte och internationell utveckling. https://www.miusa.orqg
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Northwest Regional SCI System vid University of Washington ger
tillgang till en video och information om att resa med ryggmargsskada.
http://sci.washington.edu/info/forums/reports/travel_2011.asp

Rick Steves Europa har tips for resendrer som lever med funktionsnedsattning.
https://www.ricksteves.com/travel-tips/trip-planning/travelers-with-
disabilities

ScootAround hyr ut skotrar och rullstolar pa dussintals nordamerikanska
resmal. https://scootaround.com/en/rental-equipment

Society for Accessible Travel & Hospitality (SATH, Samfundet for
tillgangliga resor och boende) ar en turistinformationscentral for personer
med funktionsnedsattning som strdvar mot en miljé fri fran hinder i hela

resebranschen. https://sath.org

Travability ar en resebyra i Australien som erbjuder reseplanering, flyg-
och hotellbokningar, sevardheter, kryssningssemester, privat yachtcharter,
guidade gruppturer och kan hyra bilar eller minibussar med eller utan
handkontroller. https://travability.travel

TSA Cares adr en dedikerad hjalplinje for flygpassagerare med
funktionsnedsattning nar det galler fragor om TSA:s screeningpolicy,
procedurer och vad som kan forvintas vid sdkerhetskontroller.
https.//www.tsa.gov/travel/passenger-support

Wheelchairtraveling.com ar en internationell onlinecommunity bestaende
av rullstolsresendrer som delar erfarenheter och tips om allt fran hotell och
transport till aktiviteter och attraktioner. Oavsett om du letar efter nagot
exotiskt eller nagot i narheten kan communityn hjilpa dig att hitta vad som
finns utanfor ditt hem. https://wheelchairtraveling.com

NATIONELL UTHYRNING AV HANDIKAPPANPASSADE FORDON

Wheelchair Getaways
avgiftsfritt 866 224 1750
https://www.wheelchairgetaways.com

Wheelers Accessible Van Rentals
Avgiftsfritt i USA +1-800-456-1371
https://wheelersvanrentals.com
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CURB FREE WITH COREY LEE

Tillgdngliga mattor, som
banar en jdimn vig till
havet, fanns inte ndr Cory
Lee Woodard var barn, men
hans mamma tog honom
till  stranden dnda: Ndr
strandpromenaden forsvann
lyfte  hon honom fran
rullstolen och bar honom
over sanden sjdlv.

"Min mamma uppfostrade
mig med mottot ‘'om du inte
kan sta upp, sta ut’, sdger
Cory Lee. "Jag viixte definitivt
upp med instdllningen
att inte lata en vrullstol
eller  funktionsnedsdittning

begrinsa mig.”

Duon ger sig ut pa vigarna
varje sommar och utforskar
ostkustdestinationer fran
Disney World till New York City. Rullstolen som Cory Lee hade anvdnt
sedan han diagnostiserades med spinal muskelatrofi som barn, var en
logistisk utmaning, men aldrig avskréckande.

MED TILLSTAND AV COREY LEE

®5 - G W
al Hanging Bridges, Costa Rica.

Mistico Aren

"De ddr resorna fick mig att tinka "Undrar om det finns annat att
upptdcka ddr ute?” Och om vi reste ldngre, vad skulle jag da fa se?”
sdiger han.

Nyfikenheten drev sa smdningom Cory Lee runt om i virlden. Ndr
han fyllde 30 hade han varit pa alla sju kontinenterna. Han har flutit
omkring i Islands berémda Bla lagunen, ridit pa en kamel i Sahara och
dgtit rostade myror i Bogota, och har skrivit om de mdnga glddjedmnena
(och enstaka missddena) ldngs vigen pa sin populdra blogg, Curb Free
with Cory Lee (https://curbfreewithcorylee.com).

"Jag vill verkligen visa andra rullstolsburna att mer av virlden dr
tillgdnglig, sa att de kan fa den hdr typen av upplevelser”, sdiger han.

175 Christopher & Dana Reeve Foundation




Fans av bloggen vet att de kan férviinta sig en levande reseskildring,
som inkluderar en omfattande analys av tillgénglighet. | Lynchburg,
Tennessee, beskriver Cory Lee det kalkstensfiltrerade kdllvattnet och
hans favoritwhisky pa Jack Daniels Distillery, samtidigt som han noterar
en mdngd rullstolsramper éver trottoarkanter i hela staden; i Rom
skriver han om en mat-tur som dr overfull med krondrtskockor, gelato
och pizza, men ger ocksa en djupgdende analys av hur en personlyft
kan anvdndas i hotellrummet.

"Jag skriver alltid det jag vill veta”, sdger han. Jag inkluderar all
information som skulle vara till hjdilp for mig ndr jag reser.

Bloggen dir en hyllning till att upptdcka virlden men den dir ocksa dirlig nér
det gdller de utmaningar som rullstolsresor innebdir. Cory Lee beskriver
ndr batteriladdaren till hans rullstol kortsluts i europeiska eluttag,
hotellrum som behéver omorganiseras for att navigera, och hur det dr
att tillfdlligt sitta fast i Sixtinska kapellet nér den handikappanpassade
hissen inte fungerar. (Okej, den hdndelsen kanske inte var sa ddlig.)

"Det dr alltid ndgot som gar fel”, sdiger han. "Jag tror att allt handlar
om vilken instéllning du har ndr det hinder. Det finns en lé6sning pa
varje problem. Och i slutindan kommer det att losa sig.”

Ndr Cory Lee tinker pa hur langt han har kommit - och rest - sedan
han var ett barn som drémde om virlden, blir han férbluffad. Men lika
givande som sjdlva resorna dr den feedback han regelbundet far fran
Idsarna.

"Jag far meddelanden fran mdnniskor som blev inspirerade att dka
till Spanien, eller som dkte upp i en varmluftsballong efter att ha Idst
bloggen”, sdger han. "Det - tillsammans med reslust - dr vad som
verkligen hdller mig igang. Jag vill att de ska veta att de ocksa kan
gora det.”

Cory Lees rekommenderade Idslista for resetips och inspiration:

Accessible Travel Club
https://www.facebook.com/groups/AccessibleTravelClub

Spin the Globe
https://spintheglobe.net/dir
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Med ratt redskap, tillbehdér och utrustning kan

manniskor som lever med férlamning fa nya

mojligheter, sjalvstandighet, sysselsattning eller
fritidsintressen.

Rullstolen RoughRider dr avsedd for anvindning i omrdden med
oregelbunden terrdng och dalig infrastruktur. Ralf Hotchkiss
bérjade designa om rullstolar efter en motorcykelolycka som
ledde till att han drabbades av funktionsnedsdittning ndr
han gick pa college. Han grundade Whirlwind Wheelchair
International for att designa robusta rullstolar, som enkelt
kunde byggas och repareras i utvecklingslinder fran
lokalt tillgéingliga material. RoughRider-ramen dr
tillverkad av tunnvdggiga stalrér, som finns
tillgdngliga ndstan éverallt. Bakhjulen
dr cykelddck. Se:
Whirlwindwheelchair.org
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Valkommen till en helt fantastisk varld av hjalpmedel - alla
verktyg, redskap och tilloehér som djupt kan paverka livet
formanniskorsom harférlorat muskelstyrkaochfunktion pa

grund avforlamning.Innovation och produktdesign ger na-
turligtvis mycket mer an bekvamlighet. Manga manniskor
som idag frodas i sina samhallen, skulle ha lasts in pa insti-
tutioner for en generation eller tva sedan.

RORLIGHETSHIALP

For manga som lever med forlamning, ar svarigheten att ta sig runt ett
primdrt problem. Att kunna forflytta sig innebdr att kunna fungera bade
hemma och borta, oavsett om det géller arbete, sociala aktiviteter eller resor.
Forflyttning ar viktigt for att uppratthalla en god livskvalitet och en viss grad
av sjalvstandighet och for att i storsta mojliga utstrackning fortsatta leva livet
fullt ut. Ratt hjalpmedel kan vara ldsningen.

Det “ratta” hjdlpmedlet kan vara en enkel képp, eller en elektrisk sta-rullstol
med trappklattrare, som kan ta sig uppfor trappor om det behovs. Utbudet
av rorelsehjalpmedel omfattar ocksa rullatorer, kryckor, proteser och ortoser,
manuella och motoriserade rullstolar samt skotrar. Specialiserade stolar finns
tillgangliga for barn, sportentusiaster och anvandning i terrang. Tekniken gar
snabbt framat, och sci-fi-scenarier som exoskelett och 6gonstyrning blir sakta
men sakert mer an science fiction (dven om de fortfarande inte ar tillgangliga
kommersiellt).

Det finns ingen I16sning pa rorlighetsbehoven som passar for alla som lever med
forlamning. Innan man kan bestdmma vad som fungerar bast for en viss person
maste hdnsyn tas till typen av skada, hur stor funktionell kapacitet personen
har samt livsstil och dagliga aktiviteter. Andra dvervdganden inkluderar:

* Rorlighetsmal: Vad ar de och vad innebar det att uppna dem?

* Dina behov bade idag och pa kort sikt

* Din levnads- och arbetsmiljo, inomhus och utomhus

* Planerad anvandning av rullstol eller annat rorelsehjdlpmedel

* Resplaner, t.ex. som forare eller passagerare i motorfordon
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KRYCKOR, KAPPAR OCH RULLATORER

Hjalpmedel for okad rorelsefrihet, som kappar, kryckor och rullatorer kan
hjdlpa vissa manniskor att bibehalla eller aterfa formagan att ga. Férmagan
att rora sig dven korta strackor eller nagra fa steg kan gora stor skillnad for
ens formaga att leva sjalvstandigt och kunna utféra grundlaggande aktiviteter
i det dagliga livet. Det tar tid och kraver en del efterforskningar att hitta
ratt hjdlpmedel, och det basta ar om du kan fa hjilp av en arbetsterapeut
eller fysioterapeut - helst en som specialiserat sig pa hjalpmedel - eller en
aterforsdljare av rehabiliteringsteknik som kan vdgleda dig genom urvals-
och anpassningsprocessen. Kryckor, kdppar och rullatorer maste noggrant
anpassas till den enskilda anvdndaren. Om de passar kan dessa hjdlpmedel
stotta och ge dkad rorlighet. Om de inte passar kan de ddremot vara obekvama
och till och med farliga att anvanda.

PRESENTATION AV RULLSTOLAR

Det vanliga ordet "rullstolsbunden” ar egentligen fel: Manniskor ar inte "bundna”
till sina rullstolar. Rullstolen ar istdllet befriande och bar anvandaren tack vare
sina hjul, sa "rullstolsburen” ar egentligen en battre beskrivning. En person med
forlamning kan ta sig runt lika snabbt i rullstol som andra kan ga, eller till och
med snabbare. En rullstol ger manniskor tillgang till arbete, shopping, méten
eller andra resor utanfér hemmet. Fér dem som vill, kan rullstolen betyda att
de kan deltaga i rullstolslopp, basket, tennis och andra sporter.

Pa vissa satt fungerar en rullstol som en cykel: Det finns manga designer
och stilar att vdlja mellan, inklusive manuella, lattvikts- och racingmodeller,
modeller med robusta hjul och sa vidare. Olika rullstolsstilar passar for speciella
andamal, precis som en cykel dr konstruerad for att anvandas antingen pa
vdgar eller i terrang. Precis som med cyklar géller att om rullstolens passform
inte dr helt ratt, kanske anvandaren inte kan kanna sig bekvam och kan darfor
inte uppna maximal funktion. En rullstol som inte passar kan o6ka risken for
tryckskador, vilket kan vara smartsamt och till och med livshotande om detta
inte identifieras tidigt och behandlas pa ratt satt.

Modernarullstolararheltannorlundaan devarfor 10 arsedan. Innovationerinom
material och teknik har gjort dem lattare, snabbare och enklare att anvanda. De
ger battre stod for en persons rygg, nacke, huvud och ben, innehaller material
och mekanismer som ar utformade for att minska risken for tryckskador
och anvander sdkerhetsfunktioner som automatiska bromsar och tippskydd.
Manga anvander nu sofistikerad datorteknik och elektroniska kontroller som
kan mandvreras med en styrspak eller, for personer som lever med kvadriplegi,
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PANTHERA

VERKTYG OCH TEKNIK

ett s.k. "sip-and-puff’-system som
aktiveras med ett sugror.

Det kan vara forvirrande att vilja
ratt stol, sarskilt for en person som
anvander rullstol for forsta gangen.
Riktlinjer fran Medicare och Medicaid
krdver att man gar till en certifierad
rullstolsklinik for att arbeta med en
arbetsterapeut eller fysioterapeut
som har erfarenhet av olika typer
av rullstolar, eller med en specialist
pa rehabiliteringsteknik som har
erfarenhet av adaptiv utrustning.
Dessa  specialiserade  vardgivare
kan ge rad om vad som passar
bast for personens behov - inte bara fysiska behov, men ocksa anpassat till
personligheten, eftersom en rullstol verkligen ar en forldngning av personen
som anvander den. Naturligtvis maste man ocksa ta hansyn till férsdakrings-
och budgetbegransningar. Det dr vart att ta sig tid att gora det pa ratt satt,
eftersom rullstolen kan vara det viktigaste verktyget en person som lever med
forlamning har.

Permobil dr en av de storsta rullstolstillverkarna i USA. Det bestar av tre olika
foretag som levererar olika produkter. Permobil erbjuder elrullstolar under det
namnet, manuella rullstolar under varumarket TiLite samt rullstolsdynor och
andra tillbehor fran ROHO. https.://www.permobil.com/en-us

MANUELLA RULLSTOLAR

Manuella rullstolar kan delas in i tva kategorier: De som ar avsedda att skjutas
av en annan person och de som drivs av rullstolsanvdandaren. Personer med
tillracklig styrka i overkroppen kan valja en sjalvgaende manuell stol, som
vanligtvis har drivringar pa utsidan av de stora bakhjulen som man greppar
och driver fram rullstolen med. Beroende pa anvandarens behov kan rullstolar
anpassas for framdrivning med benen, eller med en arm och ett ben.

Rullstolsdesign har kommit langt sedan de gamla skrotstolarna fran forr.
Moderna rullstolar vager mindre och har éverldgsen prestanda, vilket ger
storre komfort for anvdndaren, och ar dessutom enklare att skjuta. Oavsett
om rullstolen har fast (ej hopfallbar) eller hopfallbar ram, gor latta material det
enklare att lyfta rullstolen in i och ut ur bilar for transport.
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En bra utgangspunkt for att ta reda pa mer om manuella rullstolar ar Reeve
Foundations videoserie "Wheelchair Comparison Video Series” fran 2022 som
innehaller detaljerade testkdérningar och konsumentvdnlig information om
manuella rullstolar fran ledande tillverkare. Pa Reeves webbplats finns dven
arkiverade webbsdandningar om rullstolsval och korrekt rullstolspassning.
ChristopherReeve.org/WheelchairVideos

Hopfallbar eller fast?

Generellt sett 6verfors mer av rullstolsanvandarens energi till den framatriktade
rorelsen i en rullstol med fast ram an i en hopfédllbar rullstol. Den framsta
fordelen med en hopfallbar rullstol ar naturligtvis att den ar portabel. Vissa
kan dven passa i bagagehyllan pa ett flygplan. Hardvaran och mekanismerna
som kravs for att kunna falla ihop en rullstol vager inte speciellt mycket. Fasta
rullstolar ar mer slitstarka och hopfallbara rullstolar haller ofta inte lika lange.

Stétdampare

Fjddringssystem, som ar utformade for att gora akturen mjukare och minimera
spasticitet, dr ett allt vanligare alternativ. De kan ocksa 6ka bade rullstolens vikt
och kostnad. Eftermarknadsprodukter sasom Frog Legs (https://froglegsinc.
com) lagger till fjadring pa framgafflarna, vilket fungerar som stotdampare
for mjukare korning over ojamn terrdng eller trottoarkanter. Medicare ger
vanligtvis ingen ersattning for sadana tillagg.

Lattviktiga modeller

Stolens vikt kan vara en betydelsefull faktor, inte bara nar stolen behdver
lyftas utan ocksa for att underldtta rorligheten. Ldtta rullstolar dr mindre
anstrangande att kora, och belastar darfor musklerna mindre. Anvandningen
av hogteknologiska material, som ultraldtt titan i rullstolsramar, har gjort
det mojligt att avsevart minska rullstolarnas vikt. Titan ar fordelaktigt inte
bara for att det ar ett latt material, men ocksa for dess styrka, hallbarhet
och inbyggda stotdampning. Rullstolar i titan ar i allmanhet dyrare, och det
kan ta langre tid att producera specialbyggda alternativ. Ett av de manga
alternativen for latta stolar ar Permobils TilLite (https.//www.permobil.com/
en-us/products?cateqory=ManualWheelchairs), det ledande market i USA.
Panthera, fran Sverige, ar en superlatt rullstol som vdager under 10 kg inklusive
hjul (https://www.panthera.se/index_en.html).

Hjul och falgar

Alternativen for hjul, dack och drivhjul har ocksa utokats, inklusive innovationer
for hog prestanda, terranghjul och stil. Cykelhjultillverkaren Spinergy (https://
spinergy.com) breddade sin verksamhet med en hdgpresterande produktlinje
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med fdlgar for rullstolar, som &r ldtta och har stabil styrning. Foretagets
patenterade drivringsystem tacker bade falgen och dacket, vilket gor det lattare
och kraver mindre belastning att skjuta ifran samtidigt som hander och armar
skyddas fran stotar. Anvandaren kan skjuta ifran utan att nagonsin roéra dacket.

Rullstolstillbehdret FreeWheel spanns fast pa en manuell stol med en viss typ
av fotplattor. Enheten lyfter forsiktigt stolens framre hjul fran marken och
omvandlar en vanlig rullstol till en trehjulig, terranggaende rullstol, som pa ett
sakert satt kan skjutas Over grds, trottoarkanter eller ojamn terrdng. En speciell
adapter gor att den passar pa alla fallbara rullstolar. (https://www.gofreewheel.
com

Framdrivningsalternativ

Man uppskattar att 90 procent av alla
rullstolar drivs med drivringar, men
det kan vara fysiskt anstrangande och
leda till dverbelastningsskador i armar
och handleder. Flera foretag tillverkar
nu alternativa system till rullstolar
med drivhjul, inklusive rullstolar och
system fran andra tillverkare som kan
anvandas for att modifiera en manuell
rullstol. Dessa system dr vanligtvis
konstruerade med en sidospak eller
en roddliknande design.

Wijits kor- och bromssystem med spak for rullstol (https.//wijit.com/staging)
ar ett tilliggssystem som driver stolen pa ett liknande satt, men dven gor
att rullstolen kan koras bakat. Wijits hjul ersdtter standardhjulen pa en
manuell rullstol med en enkel monteringssats. Foretagets hemsida havdar att
kombinationen av spakdrift och transmission avsevart minskar den kraft som
kravs for att driva rullstolen, vilket minskar antalet ganger hjulen maste roteras
varje dag med minst halften.

Alternativ for drivaggregat

Ibland behover man bara lite extra kraft. Inom hjalpmedelsindustrin sker ett slags
hybridisering nar manuella rullstolar utrustas med kompakta drivaggregat som
kan gora att en manuell rullstol fungerar som en motoriserad ndr detta behovs.
Drivaggregat kan dramatiskt dka en rullstolsanvdndares rorelseomfang, bade
ndr det galler avstand och tillganglighet i olika terranger. De minskar ocksa
den fysiska anstrangning som krdvs for manuella rullstolsresor och goér att
den rullstolsburne kan bevara sin energi och minska slitaget pa axlar, armar
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och handleder. En nackdel &r att enheterna ar tunga (upp till 23 kilo (50 pund),
dven om det finns nagra latta modeller) och kan vara ganska dyra (de kostar
vanligtvis 5 000 till 8 000 dollar).

Det o6kande antalet alternativ for att fa extra kraft stracker sig fran
motoriseringssatser som man kan montera sjalv till avtagbara framre delar
som i huvudsak forvandlar en manuell rullstol till en elskoter. De vanligaste
konstruktionerna bygger pa en liten, kraftfull motor som vanligtvis monteras
pa hjulen eller rullstolens bas. Vissa variationer dkar rullstolsanvdandarens kraft
genom kinetisk energi, medan andra driver rullstolen oberoende av manuell
drift.

Har &r en kort genomgang av nagra av de alternativ for
drivaggregat som finns tillgangliga idag:

* Pa hogprismarknaden finns Swiss-Trac (https://www.swisstrac.ch/en), en
fyrhjulig, motoriserad enhet med en styranordning som tillverkas i Schweiz
och finns tillganglig hos aterforsdljare i Europa. Den robusta Swiss-Trac ser
ut som en liten grasklippare som monteras pa framsidan av rullstolen for att
kéra genom ojamn terrang eller gora det lattare att aka langt.

Samma koncept i en mer portabel enhet ligger bakom Rio Mobilitys
(https://riomobility.com) tvahjuliga servoassisterade enhet, som passar i
bagageutrymmet, monteras direkt pa framsidan av rullstolen och enkelt kan
tas av och sattas pa nar det behovs.

e-motion fran Alber ersdtter manuella hjul med ett servoassisterat hjul
med litiumjonbatterier integrerade i hjulnavet. En sensor i hjulet registrerar
padrivningsrorelsen och aktiverar elmotorn. e-motion ar portabel och passar
de flesta manuella rullstolar. Finns hos rullstolshandlare som Alber (https://
www.alber.de/en) och Invacare (https://invacareamerica.com). e-fix-
versionen av e-motion har en joystick monterad pa armstddet for styrning
av motorn.

Xtender utokar rorligheten for de som anvdander manuella rullstolar,
genom att ldagga till servoassisterade hjul till en manuell rullstolsram.
Xtender har utvecklats av Quickie och Yamaha och har motoriserade
bakhjul med snabbkoppling som o6kar kraften pa drivhjulen upp till fyra
ganger. Den vdger cirka 17 kilo (38 pund) och har sju timmars batteritid.
Den finns hos rullstols- och tillbehorshandlare for vissa Quickie-modeller.
(https://www.quickie-wheelchairs.com)

SMOV (https://smoov.com/us-en) dr ett elaggregat som monteras baktill och
tillverkas av Alber. Den ger extra kraft 6ver branta kullar, pa gras och tjocka
mattor. Enheten monteras pa ena hjulet och vdger 7 kg (16 pund), den har
ett inbyggt batteripaket med en rackvidd pa upp till 19 km (12 miles) och
kan snabbt monteras och tas bort fran bade rullstolar med fast ram och
hopfillbara rullstolar. Den tradlésa kontrollenheten slas pa och stdangs av
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med en tryckning och kan dven anslutas till en app, som gor det mojligt for
anvdndare att andra korlage och évervaka batteriets livslangd ndr de ar ute
och kor. Finns hos rullstolshandlare som Alber (https://www.alber.de/en/)
och Invacare (https://rehab.invacare.com) for cirka 6 900 dollar.

SmartDrive ar ett latt
drivhjul, som hakar
fast vid hjulaxeln
baktill pa rullstolen
och fungerar som ett
motoriserat femte
hjul med ett inbyggt
laddningsbart batteri.
Det kan pausas med
ett tryck pa falgen
och hastigheten
kan justeras. Nya
modeller levereras
med det rorelseav-
kdannande armbandet
PushTracker, som
kommunicerar med
drivmotorn via Blue-
tooth-teknik, och
en  smarttelefonapp
som gor att du kan
anpassa  hastigheten
och andra parametrar samt dvervaka aktiviteter. SmartDrive + PushTracker
kostar vanligtvis cirka 6 600 dollar, vilket ar jamférbart med filgbaserade
drivaggregat. (https://www.permobil.com/en-us/products/power-assist/
smartdrive-mx2plus)

* Twion anser att de har den snabbaste och ldttaste hjulbaserade drivenheten.
Hjulnavets drivenheter dr kompakta och tysta och anvdnder inbyggda
litiumjonbatterier for att sdkerstdlla battre drivkraft pa hjul med drivringar.
Enheterna passar for ndstan alla vanliga aktiva rullstolar. Drivenheterna
monteras pa rullstolen med ett latt snabbkopplingsfaste, utan att ta bort
originalhjulen. En smarttelefonapp mojliggor fjarrstyrning via Bluetooth-
teknik. (https://www.alber-usa.com/us/products/active-drives)

SmartDrive: Bérbar, ldtt att ansluta.

ELDRIVNA RULLSTOLAR

En person som pa grund av forlamning inte kan mandvrera rullstolen sjalv,
eller som behover hjdlp for att ta sig fram langre strackor eller under sarskilda
forhallanden (t.ex. ojamn terrang) kan behdva en elrullstol. Elrullstolar finns
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i manga varianter och har
en elmotor som drivs av
laddningsbara  batterier.
Styrning och motordrift
kontrolleras av en styrspak
(oftast), en  knappsats
eller, for personer som inte
kan anvdanda hdnderna, ett
"sip-and-puff’-system som
anvandaren styr genom
att manipulera luftflodet
med munnen, genom
en slang som paminner
om ett sugror. Det finns
ocksa joystick-reglage
som kan  mandvreras
med hakan eller sensorer
inbyggda i nackstoden.
Nyare modeller innehaller
handsfree-teknik, som
Bluetooth och smarttelefonappar som évervakar aktivitet.

For inte sa lange sedan var marknaden for elrullstolar begransad till ett fatal
marken och modeller som var skrymmande, tunga och dyra. Innovation har
utokat valmojligheterna och nu finns lattare, kraftfullare och mycket snabbare
rullstolar. Flera grundldaggande stilar finns tillgangliga. Den traditionella
elrullstolen ser ut som en valutrustad rullstol med extra delar bestaende av
batterier, motor och styrsystem. Det finns ocksa rullstolsmodeller som baseras
pa en plattform med en vanlig sits eller en kaptensstol som sitter ovanpa
motorn. Tilt-rullstolar, lutande rullstolar och stastolar utgér hogprisanden av
elrullstolsmarknaden, och specialbyggda rullstolar ar tillgangliga fran ett antal
tillverkare for att uppfylla speciella behov.

De flesta elrullstolar har bakhjulsdrift, men mitt- och framhjulsdrift har tagit
en del av marknaden. De dr lattare att vanda och kan vara sarskilt anvandbara
for att hantera tranga utrymmen. Vissa modeller dr robusta och byggda for
anvandning i terrdng; vissa ar utformade for portabilitet (e-Throne tillverkar
t.ex. en elrullstol som kan fdllas ihop och passar i bagageutrymmet pa
en bil https://www.qoldenmotor.com) och vissa dr avsedda for speciella
anvandningsomraden som sport. Det finns ultraldtta trehjulingar for
roadracing; sportrullstolar med extra hjullutning fér att forhindra tippning;
tunga fyrhjulingar for terranganvandning; rullstolar med stora pdsiga dack for
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att kora pa sandstrander eller annan utmanande terrdang; och dven rullstolar
med grovt traktorddckmonster for dem som vill klara den tuffaste terrangen.
Nastan alla rullstolar kan anpassas till de enskilda behoven hos personer med
forlamning.

Det basta valet for varje anvandare ar baserat pa mycket mer an stil. Rétt rullstol
maximeraranvandarens rorlighet och sjalvstandighet, uppfyllervardagsbehoven
och passar for deras specifika livsstil. (Se listan Over Overvaganden nar du
vdljer en rullstol i inledningen till det har avsnittet.) Riktlinjer fran Medicare
och Medicaid kraver att man gar till en certifierad rullstolsklinik for att
arbeta med en arbetsterapeut eller fysioterapeut som har erfarenhet av olika
typer av rullstolar, eller med en specialist pa rehabiliteringsteknik som har
erfarenhet av adaptiv utrustning. Reeve Foundations webbplats har arkiverade
webbsdndningar om val av rullstol och korrekt rullstolspassning som kan
anvdandas som utgangspunkt, och 2022 ars video "Wheelchair Comparison
Video Series” (producerad av elstolsanvandaren Jenni Gold), innehaller
omfattande information om en rad modeller samt information om ersattning,
garantier, sakerhetshansyn, batterier och anpassningar.

Med sa manga alternativ tillgangliga ar det viktigt att gora lite efterforskningar
for att hitta ratt rullstol och leverantor. Fraga personer med erfarenhet av
att anvanda rullstolar, inklusive andra personer med funktionsnedsattning,
arbetsterapeuter, fysioterapeuter, rehabiliteringsspecialister, och experter pa
rullstolsval online. Ga med i online-forum och se till att du alltid fragar andra i
gruppen om de har forslag. Las anvandarrecensioner av produkter for att forsta
hur rullstolarna fungerar i verkliga situationer.

NASTA GENERATIONS ELRULLSTOLAR

Ndr det banbrytande foretaget iBOT lanserades 2003, erbjod foretaget
rullstolsanvandare mojlighet att vidga sina vyer. Den har kraftfulla rullstolen,
som skapades av Dean Kamen, uppfinnaren av Segway, kunde rulla over
kullerstenar, uppfor trottoarkanter och pa sandstrander. Den kunde ocksa
ga i trappor och omvandlas fran standard till tvahjulsldage, vilket gor att den
rullstolsburne kan aka rullstol i staldge och fa kontakt med andra i 6gonhgjd.
Men prislappen - cirka 24 000 dollar - var hog och det var svart att fa ersattning
fran forsakringsbolag. Johnson & Johnson avbrot produktionen 2009.

Ett decennium senare har New Hampshire-baserade Mobius Mobility presenterat
ndsta generations iBOT. Den nya, ldttare modellen doptes om till iBOT Personal
Mobility Device (PMD) och har samma funktioner som originalet samt forbattrat
och forenklat anvandargranssnitt och forbattrad batteritid. Food and Drug
Administration har omklassificerat iBOT PMD som en medicinteknisk produkt
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i klass Il, vilket utokar alternativen for sitssystem och kontrollernas design.
IBOT PMD kostar cirka 30 000 dollar, vilket dr ett hogt pris att betala, men
Mobius Mobility samarbetar med Centers for Medicare and Medicaid Services,
Veterans Health Administration och privata forsdakringsgivare for att uppmuntra
ersdttning, och dven med ideella och privata donatorer for att hjalpa till att

tacka anvandarnas kostnader.

RULLSTOLAR FOR BARN

Barns kroppar vaxer och férandras, vilket
innebdr att deras rullstolar maste justeras
eller bytas ut oftare an rullstolar for
vuxna. Eftersom rullstolar ar dyra
och  forsdkringsbolag ofta  har
ersdttningsgranser, erbjuder de
flesta tillverkare justerbara rullstolar
for barn som vaxer. Rullstolsforetag
erbjuder ocksa rullstolar som ér
speciellt utformade for barn, som
ser lite roligare ut dn traditionella
stilar. Det uppdaterade utseendet
har mer stromlinjeformad design,
barnvanlig kladsel och flera olika
ramfarger.

* Colours erbjuder ett antal
tuffare barnstolar, inklusive Little Dipper, Razerblade Jr. och Saber Jr.
(http://colourswheelchair.com/landing-page).

* Sunrise Medical tillverkar en rad ultralatta rullstolar med inbyggda justeringar
for att halla jamna steg med ett vaxande barn, inklusive Quickie Zippie och
Quickie IRIS (https://www.sunrisemedical.com).

* Permobil och TiLite har en mangd olika rullstolar for barn, som kan justeras
allteftersom barnet vaxer, inklusive en lutbar rullstol (https://www.permobil.

com/en-us).
Flera organisationer erbjuder gratis eller billiga rullstolar till barn i néd, inklusive
Kids Mobility Network (https.//www.kidsmobility.org), Wheelchair Foundation
(https://www.wheelchairfoundation.org) och Free WheelchairMission (https://
www.freewheelchairmission.orq).
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SITSAR OCH PLACERING

Personer med forlamning l6per hog risk for trycksar och kraver darfor vanligtvis
speciella dynor och sitssystem for att sprida ut trycket vid langvarigt sittande
och minska risken for hudkomplikationer, som kan vara allvarliga och dven
livshotande om de inte snabbt behandlas. Dynor tillverkas i flera typer av
material, vart och ett med fordelar for olika typer av anvdndare, inklusive luft,
skumgummi och flytande gel. Ingen enskild produkt ar ratt for alla. Ratt dyna
kan bidra till att sdkerstalla korrekt hallning, forbattra komforten och forhindra
trycksar, men den behdver inte nodvandigtvis uppfylla alla dessa kriterier
for varje anvandare. En mer rorlig person, som bara anvander rullstol for att
shoppa, staller formodligen inte samma krav pa bekvamlighet som en person
med allvarlig kvadriplegi, som tillbringar 18 timmar om dagen i en elrullstol.
Det dr viktigt att fullt ut forsta individuella krav och arbeta med en expert
pa sitsar och positionering for att valja en produkt som uppfyller personens
specifika behov av komfort och vdlbefinnande.

Skumgummi ar det billigaste materialet for en dyna. Dessutom ar det latt och
lacker inte och luften gar inte ur. Det slits dock ut, och forlorar kompression
allteftersom. Jay Cushions (https://www.jaycushions.net) har ett brett utbud av
skumgummidynor och ryggstod, vissa med luftcellsinlagg och specialfunktioner
for att tillgodose en rad behov.

Luftflotationskuddar ger stod med hjdlp av en gummiblasa med jamnt fordelad
luft. De fungerar i allmanhet bra for att utjdmna tryck éver benutskott och framja
god blodcirkulation for att minska risken for skador pa huden. De kan dock vara
bendgna att ldcka, och luften maste justeras vid hoéjdskillnader. ROHO-dynor
(https://www.permobil.com/en-us/products?category=SeatAndPositioning)
paminner om kdnslan av att flyta i vatten, men med hjalp av luftceller som ror
sig oberoende av varandra, for att ge stéd samtidigt som trycket sprids och
skjuv och friktion minskar. ROHO erbjuder modeller med skumoverdrag for
okad komfort och ett Smart Check-system varnar anvdndaren om lufttrycket
blir for lagt eller for hégt. Vicair (https://www.vicair.com) packar in manga
sma, permanent forseglade luftkuddar for tryckavlastning i sina sitt- och
ryggdynor. Dynorna kan justeras genom att 6ppna dragkedjan pa fodret och ta
bort eller lagga till luftkuddar.

Gelfyllda dynor ar vanligtvis fyllda med langsamt flodande, tjockflytande
gel. De dr populdra och effektiva for att skydda huden, men kan vara
ganska tunga. Manga dynor kombinerar en gelpack med skumgummi for
att minska vikten pa dynan och forbattra komforten. Comfort Company
(https://www.comfortcompany.com) och Drive DeVilbiss Healthcare (https://
www.drivemedical.com/us/en) har flera alternativ.
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En ganska ny utveckling inom satesteknik dr en dyna med alternerande tryck.
Den baseras pa teorin att alternerande tryck i sitsen kan minska risken for
hudkompression och gora det méjligt for anvdandaren att sitta langre perioder
utan att behéva lyftas och forflyttas sa ofta. Aquila (https://aquilacorp.com) ar
ett exempel pa den har typen av dynamisk dyna. Den har en oscillerande pump
for att med jamna mellanrum andra trycket. American Medical Equipment
(https.//www.ame-medical.com) och Ease (https://easeseatingsystems.com
tillverkar dynor med alternerande tryck. De har dynorna dr beroende av ett
batteri for att blasa upp och tomma luft ur cellerna, vilket lagger pa mer vikt pa
rullstolen och gor detta alternativ mindre bekymmersfritt dn en statisk dyna.

Vissa anvdndare kan dra nytta av en anpassad dyna, som dr specialtillverkad
for att passa deras kropp. Ride Designs Custom Cushions erbjuder en
rad personanpassade dynor och ryggstdd, som genereras fran en form
av anvandarens kropp som kan justeras om personen vdxer och andra
kroppsforandringar. (https.//www.ridedesigns.com)

En oversikt av tillgdngliga dynor och sitssystem finns hos SpinLife
(https://www.spinlife.com) eller United Spinal Associations Wheelchair Reviews
& Views (rullstolsrecensioner och information). (https://unitedspinal.org/
wheelchair-reviews-views).

ALTERNATIV FOR BAKATFALLNING OCH LUTNING

Specialiserade rullstolar kan vara anvandbara for tryckavlastning och minska
risken for tryckskador, samt for att forbattra
komforten och sitt-toleransen. Tiltbara
rullstolar kan fallas bakat och andrar en
persons position samtidigt som man behaller
fasta hoft-, knad- och fotledsvinklar. | sjilva
verket falls hela sitsen bakat i olika vinklar.
Ett annat alternativ ar en lutande stol, som
andrar vinkeln mellan sitsen och ryggen
genom att falla ryggstodet nedat och i vissa
fall hoja benen for att bilda en plan yta. Bade
tilt- och lutningsalternativ maste monteras
och ordineras av experter pa sitsar och
positionering.

Ett tiltsystem omfordelar trycket fran
skinkorna och baksidan av laren till bakre
balen och huvudet. Systemet uppratthaller
hallningen  och  forhindrar  skjuvning
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(friktionen nar vavnader dras
Over en yta). En nackdel dar
att om anvandaren sitter
vid en arbetsstation, kraver
bakatfallning att de flyttar sig
bakat sa att de inte slar i bordet
med knana eller fotstoden.

Lutningssystem oppnar vinkeln
mellan sdte och rygg och
Oppnar aven knavinkeln nar
de anvdnds i kombination med
hdjbara benstdd. Det finns vissa
fordelar med ett lutningssystem
for att ata, forflytta sig, eller
som hjdlp vid témning av tarm
eller urinblasa. Generellt sett
erbjuder lutningssystemet
mer tryckavlastning dn
bakatfallning, men med en
hogre risk for skjuvning. For
personer med o6dem kan det
hjdlpa att hoja benen.

STARULLSTOLAR

Starullstolar fungerar som vanliga elrullstolar eller manuella rullstolar
men hjdlper ocksa anvandaren att resa sig till staende position. Det finns
manga fordelar med detta, bade hemma, i skolan, i sociala situationer och
pa arbetsplatsen. Vissa manuella rullstolar har drivaggregat for att aktivera
hojningsmekanismen. Vissa elrullstolar gor det ocksa méjligt for anvandaren
att resa sig till staende position, vilket gor att hen kan vara pa samma niva
som och ha 6gonkontakt med andra. Staende har ocksa fysiska fordelar. Det
hjalper till att forhindra trycksar, forbattrar cirkulationen och rérelseomfanget
och minskar for vissa manniskor spasmer och muskelsammandragningar.
VA-forskning har visat att personer som star i 30 minuter eller mer per dag har
markant forbattrad livskvalitet, farre trycksar, farre urinvdgsinfektioner, mer
regelbunden tarmfunktion och battre formaga att rdata pa benen. Starullstolar
ar vanligtvis en av de dyrare rullstolarna och ar tyngre dn en vanlig rullstol.

The Standing Company (https://thestandingcompany.com) tillverkar tre
modeller av sin Superstand starullstol (manuell, halvstyrka och fullstindig
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styrka), somvaroch enar specialtillverkad
for anvandarens specifika fysik. Levo
(https://levousa.com) havdar att
de har den mest kompletta serien
av starullstolar i varlden, inklusive
manuellt  drivna  starullstolar  och
eldrivna modeller. Karman (https://
www.karmanhealthcare.com) tillverkar
starullstolar for vuxna och barn som
en del av sitt bredare sortiment av
rullstolar. Redman (https://www.
redmanpowerchair.com) tillverkar en -
och endast en - anpassad elrullstol som
kan tippas, lutas bakat och sta. Permobil
(https://www.permobil.com/en-us)  ar
ledande inom starullstolar for vuxna.

Ett staskal (kallas aven stafdlla, stastod
eller stabarr och kan anvdndas med en
tippbrada) dr ett hjalpmedel som kan
anvdandas av en person som ar beroende
av rullstol for att kunna ta sig runt, men staskalet ar i sig inte mobilt. EasyStand
(https://easystand.com), har exempelvis en rad olika alternativ for olika aldrar
och behov. Vissa modeller 4r motoriserade sa att anvdandaren forsiktigt ska
kunna glida fran sittande till uppratt position, medan andra ar mer rudimentara
och har i huvudsak en statisk ram for att stotta en person i staende position.

Ready Stalls stastod

SKOTRAR

Skotrar produceras i manga olika stilar och format. De flesta dr trehjuliga men det
finns ocksa fyrhjuliga varianter. Till utseendet liknar de en latt akgrasklippare,
med ett sdte, en styrstang och en plattformsbas som fungerar som fotstod.
Skotrar blir allt populdrare bland personer med begransad rorlighet, inklusive
dldre manniskor som har svart att ga. For personer med férlamning kan de
anvandas for att forstarka andra rorelsehjdlpmedel vid langre resor, och for
vissa kan de anvdandas som ett alternativ till en elrullstol.

De mest kdandatypernaav skotrar dr de som ofta ses pa kdpcentrum och gallerior.
Sadana skotrar kan vara avsedda for inomhusbruk eller fér bade utomhus- och
inomhusbruk. Normalt ar deras maximala hastighet fran 9 till 13 km/h (6 till
8 mph). Off-road-modellerna dr utformade for att navigera i tuffare terrdng
med bibehallen stabilitet, och har vanligtvis en forstarkt bas och starkare,
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robustare hjul. Reseskotrar ar
lattare versioner som gor det
mojligt att rulla in och ut ur ett
fordon (med hjalp av en ramp
eller hiss), och de kan aven tas
ombord pa ett flygplan. Manga
kan demonteras ellervikas sa att
de blir barbara. Lattare skotrar
ar vanligtvis utrustade med en
mindre motor som inte ar lika
stark, sa topphastigheterna blir
lagre.

Skotrar  kan erbjuda ett
vdrdefullt alternativ for vissa
personer med forlamning,
men de passar inte for alla. For
personer med en degenerativ
form av forlamning sasom ALS, MS, muskeldystrofi, cerebral pares eller
postpoliosyndrom, ar en skoter kanske inte ar det basta alternativet eftersom
deras fysiska tillstand kan forandras snabbt. De kraver att anvandaren kan
sta, styra, sitta uppratt och ha en viss balans for att behalla hallningen under
rorelse. Eftersom de inte ar lika anpassningsbara som de flesta andra rullstolar,
ar en skoter kanske inte det basta alternativet for en person vars funktionella
kapacitet kan férandras.

RULLSTOLSBATTERIER

Batteriets livslangd dr en avgorande fraga for de som anvander elrullstolar. Om
duintetarhand omden har stromkallan kan du fa problem, sarskiltom du arlangt
hemifran. Rullstolsbatterier dr 24-volts "djupurladdningsbatterier”. De laddas
ur under langa perioder, i motsats till ett bil- eller grasklipparbatteri (12 volt),
som dr utformat for anvdandning under en kort tid. Djupurladdningsbatterier
maste vara helt urladdade innan de laddas, och de flesta kan laddas upp till
300 ganger innan de forlorar mojligheten att bibehalla strom. De finns i flera
storlekar: Grupp-22, grupp-24 och grupp-27; ju hogre numret ar, desto storre
ar batteriet och desto mer strom lagrar det.

Det finns tre huvudtyper av batterier. Blysyra eller "vata” batterier skapar
elektrisk energi nar bly och svavelsyra interagerar. Vat betyder just det: Dessa
battericeller maste regelbundet fyllas med destillerat vatten, vilket kan vara
problematiskt for personer med férlamning eftersom férfarandet kan utsatta
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dem for kemiska brannskador. Pa grund av risken for kemikaliespill kan de
ocksa vara forbjudna pa flygplan eller atminstone krdva sarskild hantering.
Vatcellsbatterier har storre kapacitet och lagrar mer strom och ar i allmanhet
billigare dn andra typer av batterier, men deras sdkerhet och miljohansyn har
lett till att manga rullstolstillverkare rekommenderar andra alternativ.

Gel-blybatterier har ingen vdtska, sa underhallet ar enklare och risken for spill
elimineras. De ar dyrare an vata batterier, men de har en langre livscykel och kan
anvandas vid flygresor. Bade AGM-batterier (absorbent glass mat [absorberande
glasplatta]) och gelbatterier dr underhallsfria och gar att ta med pa flygplan. De
ar mycket robusta, haller en laddning bdttre och varar dubbelt sa lange som
vanliga blybatterier. De dr ocksa de dyraste.

Nar du koper ett nytt elrullstolsbatteri ar det viktigt att ha ratt laddare for
batteriet i fraga, eftersom en felaktig laddare kan skada batteriet permanent.

Rullstolsbatterier ar ibland desamma som de som anvands i batbranschen,
och det gar att spara pengar genom att képa marina djupurladdningsbatterier.
Var noga med att kontrollera rullstoltillverkarens batterispecifikationer i
bruksanvisningen.

OVERVAGANDEN FOR ATT FA ERSATTNING

Ersattning ar ett viktigt overvagande for alla inkdp av hallbar medicinsk
utrustning, sarskilt dyra varor som elrullstolar, dar vissa kan kosta mer dn
en liten bil. Pa grund av de hdga kostnaderna képs mobilitetsutrustning ofta
via en tredjepartsbetalare, oavsett om det ar privat sjukférsakring, Medicare/
Medicaid, veteranadministrationen eller yrkesinriktade rehabiliteringsprogram.
Var och en av dessa institutioner har sitt eget system for inkdp av hjalpmedel
och olika uppsattningar kriterier som de anvander for att avgéra om och hur
mycket de kommer att betala. Naturligtvis kan personer som har resurser
att gora det kopa rullstolar och andra hjalpmedel direkt, vilket kan férenkla
processen avsevart eftersom de da inte behover fa forhandstillstand fran en
tredjeparts utbetalare.

Halsoférdelarna med ett extra drivaggregat for manuella rullstolar (férhindrar
exempelvis forslitningsskador i axlarna) har dvertygat manga tredjeparts
utbetalare, inklusive Medicare, att tacka kostnaden.

Okade krav pa forhandstillstand for sadana inkop harror delvis fran federala
utredningar av Medicare-bedragerier. En statlig rapport fran 2011 upptackte
att 80 procent av Medicares ersdttningsansprak for elrullstolar inte uppfyllde
tackningskraven och inte borde ha betalats av Medicare. Darefter har vissa
ersdttningsregler dndrats, bland annat kravet pa forhandstillstand i vissa
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fall. Denna forandring, i kombination med ett system med budgivning som
begrdnsar alternativen, har stott pa mycket motstand i funktionsrattsrorelsen
pa grund av de hinder och svarigheter det har orsakat for manniskor som
ar beroende av denna utrustning for att kunna ta sig runt. Som ett resultat
arbetar intressegrupper genom lampliga kanaler for att sakerstdlla att
federala ersattningspolicyer motsvarar behoven bland de som lever med
funktionsnedsattning. ITEM Coalition (Sjalvstandighet genom forbattringar
inom Medicare och Medicaid) ar ett exempel pa en konsumentledd koalition av
nationella organisationer, inklusive Reeve Foundation, med malsattningen att
forbattra tillgangen till hjalpmedel, teknik och relaterade tjanster for personer
med funktionsnedsattning. (https.//itemcoalition.orq)

Nar det ar dags for en ny rullstol ar det viktigt att arbeta med finansieringskallor,
en arbetsterapeut eller fysioterapeut och en sitsspecialist som forstar personens
funktionsférmaga och behov. En kvalificerad rehabiliteringsleverantér kan
identifiera och kdpa in den bast ldmpade rullstolen och férsvara valet i handelse
av avslag pa ersattningskrav.

REEVE FOUNDATIONS RESURSER

Stiftelsen uppratthaller en stor katalog med faktablad om hundratals amnen som
stracker sig fran statliga resurser till sekundara komplikationer av férlamning.
Manga resurser finns dven pa andra sprak. (ChristopherReeve.org/Factsheets)

Stiftelsens faktablad relaterade till rullstolsanvandning inkluderar:
* Rullstolsforflyttningar

* Rullstolssitsar och positionering

* Donationer av rullstolar och medicinsk utrustning

RESURSER FOR RORELSEHJALPMEDEL

Mobility Works ar en online-resurs for rullstolstransportfordon och
rorelsehjalpmedel, inklusive rullstolar, skotrar, teknik for adaptiv kérning och
hissar. https.//www.mobilityworks.com

Disabled World tillhandahaller nyheter och information som dr anvandbar for
personer med funktionsnedsattning, inklusive recensioner och nyheter om en
rad mobilitetsrelaterade produkter. https://www.disabled-world.com

New Mobility dr en tidning for aktiva rullstolsanvandare som innehaller resurser
for att leva livet fullt ut och artiklar om hur manniskor med funktionsnedsattning
lever sina liv. https://newmobility.com

Resursguide vid forlamning | 194



Diestco erbjuder alla typer av rullstolstillbehor, inklusive ryggsackar, brickor,
mugghallare, skdarmtak, paraplyer och andra coola saker for rullstolar. Besok
deras hemsida for att hitta lokala aterforsaljare. https://diestco.com

HJALPMEDEL OCH TEKNIK

Vdlkommen till hjdlpmedelsvarlden. Dessa verktyg och tekniker, prylar,
redskap, produkter och utrustning hjdlper personer med funktionsnedsattning
att utfora vardagliga uppgifter och aktiviteter - kommunicera, ata, kld pa sig,
ga pa toaletten - och hjdlper dem att leva sa sjalvstandigt som majligt. De
paverkar alla aspekter av livet, fran grundlaggande aktiviteter i det dagliga livet
till skola, arbete, fritidsintressen och socialt engagemang.

Det handlar inte bara om bekvamlighet. Rdtt utrustning kan forbattra livet for
personer med ryggmargsskada och férlamning pa djupet, vilket gor att de
kan trivas i sina samhallen och behalla eller aterfa en grad av sjalvstandighet
som de annars inte skulle ha. Det kan vara nagot sa enkelt som det perfekta
penngreppet eller sa sofistikerat som en dgonstyrd ldsare som styr lampor och
temperatur i hemmet. Hjdlpmedel 6ppnar dorrar for mojligheter, oberoende,
sysselsattning, utbildning och resor. Listan ar i stort sett odndlig. Forskning
visar att dven manniskor som lever med svar kvadriplegi kan interagera med
varlden omkring dem med hjdlp av tankestyrda datorer. De férsta rudimentéra
modellerna ar nu under utveckling. Sjdlvkoérande bilar ar redan en realitet.

Och det ar bara bérjan ...

Ta datorn till exempel. Det ar ett viktigt och kraftfullt verktyg for alla.
For en person med forlamning kan en dator vara livsfordndrande. Den
laser upp dorrar till samhdllen och sociala natverk, information och
marknadsplatser, fritidsintressen, och till och med forvarvsarbete. Med ratt
programmeringsgranssnitt blir datorn en kontrollcentral for alla typer av
system for anpassning av hemmet och kommunikation. Handhallna enheter,
som surfplattor, smarttelefoner och smartklockor, gor att du kan ha datorn vid
dina fingertoppar - och pa rullstolens armstdd. Rostigenkdnning, teknik for
huvudsparning och égonstyrning kan vara till hjalp aven for de mest komplexa
funktionsnedsattningarna. Ett s.k. brain-machine interface, som anvander
nervsignaler for att driva enheter, verkar lovande fér att komma langre ndr det
gdller att dvervinna funktionsnedsattning.

| framtiden kan man forestdlla sig en varld dar en forlamad person kan vanda
rullstolen at hoger, skicka ett mejl eller sla pa tekannan, genom att helt enkelt
tanka tanken. En liten elektrisk puls i hjarnan skulle skicka en signal till en
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smartklocka eller ett implan-
terat kretskort, Bluetooth
skulle i sin tur skicka en kod
till ett datorkontrollcenter,
som skulle Oversatta koden
och skicka ett meddelande
till en specifik enhet - som
rullstolen, den  barbara
datorn eller spisen. Pa sa satt
kan manniskor som lever
med forlamning kommuni-
cera och interagera med sin
omgivning.

|

Det dr framtiden. Just har
och nu hjdlper en mangd
hjdlpmedel personer med
funktionsnedsattning att
utfora grundldaggande
uppgifter som matlagning, pakladning och personlig hygien - och de flesta
av dem ar mycket lagteknologiska. Det finns koksredskap med stora,
vadderade grepp som hjalper personer med begriansad formaga att greppa.
Likemedelsdispensrar med larm kan hjidlpa manniskor att komma ihag att ta
sin medicin i tid. Personer som tar sig runt med rullstol kan anvanda utdragbara
anordningar for att na foremal pa hyllor.

Det kan vara bra att bestdimma vilken typ av rehabiliterande eller
hjalpmedelsteknik som skulle vara mest anvandbar for en given situation
genom diskussioner mellan personen med funktionsnedsattning, deras
familj och vardgivare, ett team av vardpersonal samt konsulter utbildade for
att matcha produkter och program till manniskor som behéver dem. Teamet
kan besta av husldkare, larare och specialiserade pedagoger, logopeder,
rehabiliteringsingenjorer, arbetsterapeuter, fysioterapeuter, och andra
specialister, inklusive representanter fran foretag som tillverkar hjalpmedel.

Hur gynnar rehabiliterings- och hjalpmedelsteknik personer
med funktionsnedsattning?

Lampliga hjalpmedel hjdlper personer med funktionsnedsattning att,
atminstone i viss utstrackning, Overvinna eller kompensera for eventuella
funktionsbegransningar. Rehabiliteringsteknik kan hjilpa till att aterstélla
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funktionen hos personer som har utvecklat en funktionsnedsattning pa grund
av sjukdom, skada eller aldrande.

Rehabiliterings- och hjilpmedelsteknik kan gora det méjligt for personer
att:

* ta hand om sig sjdlva och sina familjer

* arbeta

* ldra sig i skolor och pa andra utbildningsinstitutioner
* fa tillgang till information via datorer och lasning

° njuta av musik, sport, resor och konst

¢ delta fullt ut i samhallslivet.

Americans with Disabilities Act (ADA, lagen for amerikaner med
funktionsnedsattning) antogs av den amerikanska kongressen 1990 for att
sakerstdlla att personer med funktionsnedsattning har tillgang till samma
mojligheter till larande, boende och arbete som andra manniskor. Sedan
dess har liknande lagar om rattigheter for funktionsnedsatta antagits i andra
lander. Den internationella konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning - paminner om Geneve-konventionens rattigheter for
personer med funktionsnedsattning - har nu ratificerats av 6ver 150 lander.

ADA kravde tillganglighet i skolor, pa arbetsplatser, i offentliga utrymmen och
transporter, och 6kade medvetenheten om behovet av principer for "universell
design” som gor utrymmen inomhus och utomhus tillgangliga for personer
med funktionsnedsattning. ADA har ocksa drivit pa innovation inom produkter
och system som gor det enklare for personer med funktionsnedsattning att
kontrollera sin miljo.

| klassrummet kan exempelvis hjdlpmedel som automatisk sidvdndare,
bokhallare och anpassade penngrepp gora det mojligt for elever med
funktionsnedsattning att delta i utbildningsaktiviteter. Andra hjdlpmedel, som
adaptiva omkopplare, gor det méjligt for ett barn med begransad motorik att
leka med leksaker och spel. Hjdlpmedel gynnar ocksa arbetsgivare, larare,
familjemedlemmar och alla som interagerar med anvandare av tekniken. Alla
vinner pa att 6ka mojligheterna for personer med férlamning att delta i alla
aspekter av livet.

RESURSER FOR TEKNISKA HJALPMEDEL

Personer som anvdnder hjdlpmedel och deras familjer och vardgivare kan fa
tillgang till information och stod fran en rad olika organisationer, inklusive:
Center for Accessible Technology (CforAT, Center for hjadlpmedelsteknik)
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(https://www.c4at.org), Family Caregiver Alliance (Alliansen for anhérigvardare)
(https://www.caregiver.org), Office of Disability Employment Policy: Disability
Rights (Avdelningen for anstdllningspolicy for funktionsnedsatta: Rattigheter
vid funktionsnedsattning) (https:.//www.dol.gov/agencies/odep), National
Assistive Technology Act Technical Assistance and Training Center (Nationella
hjalpmedelslagen, center for hjalp med teknik och traning (https://at3center.
net/state-at-programs).

ATvisor tillhandahaller lankar till hjalpmedelsprodukter som kan kopas i
Storbritannien och internationellt. https://www.atvisor.ai/en

Closing the Gap ar en nationell resursguide till hjdlpmedel och
adaptiv utrustning som finns bade i en tryckt version och online.
https.//www.closingthegap.com

Disabled World har information om ett stort utbud av hjialpmedel och
produkter for personer med funktionsnedsattning samt for seniorer.
https://www.disabled-world.com/assistivedevices

Edutopia erbjuder resurser och artiklar inriktade pa att hjdlpa ldarare och
fordldrar att upptdcka webbplatser, blogginldgg, artiklar och videor relaterade
till att forsta, valja och bedéma hjdlpmedel. Besok: https://www.edutopia.org
och anvand sékknappen for "Power up”.

National Rehabilitation information Center (NARIC, Nationella
informationscentret for rehabilitering) ar biblioteket pa National Institute on
Disability, Independent Living and Rehabilitation Research (NIDILRR, Nationella
institutet for forskning om funktionsnedsattning, att leva sjalvstandigt och
rehabilitering). Centret samlar in, katalogiserar och sprider artiklar, rapporter,
laroplaner, guider och andra publikationer och produkter fran forskningsprojekt
finansierade av NIDILRR. NIDILRR finansierar fler an 250 projekt varje ar,
som bedriver forskning om ett brett spektrum av fragor, inklusive teknik,
hdlsa och funktion, att leva sjdlvstandigt och kapacitetsuppbyggnad.
https.//www.naric.com

US Access Board (Amerikanska tillganglighetsradet) ar en federal myndighet
som framjar jamlikhet for personer med funktionsnedsittning genom
ledarskap inom tillganglig design och utveckling av tillganglighetsriktlinjer
och standarder for byggnadsdesign, transport, kommunikation, medicinsk
diagnostisk utrustning och informationsteknik. https.//www.access-board.gov
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HJALPMEDEL FOR MILJOSTYRNING

Forlamning begrdnsar ofta ens formaga att ha kontroll dver den dagliga miljon,
som ljus, temperatur och luftflode. En miljostyrningsenhet kan hjdlpa en person
att aterfa kontrollen dver sin levnadsmiljo for att maximera funktionsféormaga,
sjalvstandighet och sdkerhet i en viss miljo (vanligtvis hemmet).

En miljéstyrningsenhet kan definieras som ett system som tillater fjarrstyrning av
elektroniska enheter i den omedelbara omgivningen. Det gor det majligt for en
person att sjdlv sla pa eller stanga av elektronik som ljus, varme, luftkonditionering,
stereo eller TV, besvara eller ringa telefonsamtal, [asa upp doérrar, samt 6ppna och
stdnga fonster eller fonsterluckor. | princip alla aspekter av miljon kan styras
beroende pa systemets komplexitet. En miljostyrningsenhet kan vara maskinvara

VEM BETALAR FOR HJALPMEDELSTEKNIK?

Svaret beror pa tekniken, anvindningen och anvdndaren. Manga typer av
hjdlpmedel dr gratis for anvindaren eller kostar viildigt lite, dven ndr det
gdller dyra foremdl. Nagra exempel:

* | USA distribuerar skolsystemen specialmaterial och hjilpmedel enligt en
individuell utbildningsplan (IEP) eller en 504-plan.

* Statliga program (Social Security, veteranformaner eller statliga Medicaid-
kontor) betalar for vissa hjdlpmedel om en Idkare ordinerar det som
medicinskt nddvindig utrustning.

* Privat sjukférsdkring betalar for vissa hjdlpmedel om en Idkare ordinerar
dem som ett nddvindigt medicinskt eller rehabiliterande hjdlpmedel.

* Rehabiliteringsprogram och arbetsmarknadsutbildning kan, oavsett om
de finansieras av statliga eller privata organ, betala for hjdlpmedelsteknik
och arbetsmarknadsutbildning for att hjdlpa médnniskor att fa jobb.

* Arbetsgivare kan betala for hjdlpmedel som dr rimliga for att gora det
mojligt for en anstdlld att utféra viktiga arbetsuppgifter.

Andpra finansieringskiillor i stater och samhdillen inkluderar privata stiftelser,
vilgdrenhetsorganisationer  och  medborgarorganisationer.  Assistive

Technology Industry Association har en gratis finansieringsresursguide, som

innehdaller kdllor och resurser som kan vara potentiella alternativ.

Kdlla: Assistive Technology Industry Association (Branschforening for
hjdlpmedelsteknik) (https://www.atia.orq)
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installerad i hemmet, programvara som mgjliggér programmerad eller spontan
kontroll 6ver fjarrapparater, eller en kombination av bada.

Anvandargranssnittet - den metod som anvdnds for att kontrollera
miljoéstyrningsenheten - beror pa anvandaren och dennes funktionsférmaga.
Granssnittet kan vara en rad kabelanslutna strombrytare vid en doérréppning, en
fjarr-joystick monterad pa en rullstol, eller en surfplatta med pekskarm och tradlos
Bluetooth-teknik. Det kan fungera genom réstkommando, eller genom ”sip-and-
puff’ (sug-och-blas), eller till och med genom att detektera dgonblinkningar,
6gonriktning eller huvudrérelser.

En ny generation av digitala assistenter blir allt starkare pa marknaden fér "smarta
hem” for allmant bruk. Amazons Echo, Googles Nest och Apples Home App ar
Bluetooth-aktiverade enheter som tillater anvandare att utfora en rad uppgifter
med réstkommandon. Apples Home App, i synnerhet, utformades for att
anvandare skulle kunna styra dorrlas, lampor och andra smarta prylar i hemmet
med en iPhone eller iPad.

For manniskor som lever med férlamning dppnar denna smarta hemutrustning
upp potentiella méjligheter som gar langt utéver att bestilla pizza eller spela
musik. Mycket beror dock pa vilka typer av produkter och tjanster som kan
kopplas till operativsystemen.

Att hitta ratt system, och en installator som arbetar for att personanpassa
systemet for att uppfylla de specifika behoven hos den person som anvéander det,
ar avgorande. Vi rekommenderar att du provar olika miljéstyrningsenheter eller
datoroperativsystem innan du koper dem.

RESURSER FOR MILIOSTYRNING

Association of Assistive Technology Act Programs (Forening for program
enligt hjalpmedelslagen) ar ett federalt finansierat system av statliga program
vars syfte ar att fraimja fullstandig tillgang till hjalpmedelsenheter och tjanster.
Tech Act-kontor i din stat tillhandahaller visning av hjalpmedelsenheter,
program for utlaning och ateranvdndning, finansieringsalternativ och lankar
till hogkvalitativa resurser vid funktionsnedsattning. https.//ataporg.org

Home Automated Living (HAL, Automatiserad bostadsmiljo) tillverkar
programvara som forvandlar en barbar dator eller surfplatta till en miljostyr-
ningsenhet som kan fjarrstyras. HAL, Inc. https://www.automatedliving.com

Makoa listar tillverkare och aterforsdljare av miljostyrningsenheter,
hemautomatisering, tillgangliga telefoner och adaptiva omkopplare.
https.//www.makod.org/ecu.htm
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Quartet Technology Incorporated (QTI) erbjuder den avancerade
produktserien "Simplicity” bestaende av miljostyrningsenheter som fungerar
med rost, omkopplare eller en datormus. https://qtiusa.com

Reeve Foundations faktablad om hjalpmedelsteknik - Environmental
Controls (Miljostyrningsenheter) innehaller en lista Over tillverkare av
miljostyrningsenheter samt allman information och finansieringstjanster.
ChristopherReeve.org/Factsheets och sok efter "assistive technology”
(hjalpmedel) under Topic Resources (Resurser enligt dmne).

DATORER OCH KOMMUNIKATION

Tillgang till en dator kan verkligen vara livsforandrande for manniskor som
lever med férlamning. Datorn dppnar inte bara upp den globala porten till
information, sociala natverk och fjarrtjanster via internet, den kan ocksa vara ett
kraftfullt verktyg for kommunikation och hantering av hemmet. Specialiserad
programvara och hardvara som hjalper personer med forlamning kan vara
hogteknologisk, som réstigenkdnning och andra handsfree-tekniker, adaptiva
tangentbord och huvudsparande musklickare, eller relativt lagteknologisk,
sasom skdrmldsare och skarmférstoringsprogram.

Personliga surfplattor och den allmant utbredda smarttelefonen gér datorn och
internet tillgangliga direkt, och eftersom de ar portabla ar de idealiska for
personer med rorlighetsproblem. Den senaste anpassningen av den barbara
datorn dr smartklockor, som Apple Watch och Samsung Gear, som dr precis
vad namnet antyder: Smarttelefoner for handleden, kompletta med tillgang till
internet och en rad appar lanade fran telefonens operativsystem.

Med handsfree-teknik under stiandig utveckling kan aven kvadriplegiker och
personer med rorelsebegransningar i Overkroppen anvdnda en dator och
navigera pa internet enbart via rost, andning, dgon- eller huvudrorelser.
Ny teknik, som s.k. "brain-machine interface”, som laser nervsignaler fran
hjarnan och oversatter dem till kommandon pa en enhet, kommer att 6ppna
datorvarlden aven for personer med svar forlamning, och gora det mojligt for
dem att inte bara kommunicera, utan dven att hantera grundldaggande aspekter
av det dagliga livet.

Utbudet av hjdlpmedel for databehandling och kommunikation ar stort och
forandras snabbt. Utvecklingstakten i 2000-talets teknik innebdr att det som
ar det senaste och basta idag kan vara foraldrat imorgon. Nedan ger vi en
oversikt av de primdra tekniker som ar kommersiellt tillgangliga nu for att
hjdlpa personer med forlamning att fa battre tillgang till att anvanda datorn for
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kommunikation och mycket annat. Resursavsnittet i slutet innehaller en lista
over kallor dar man kan fa reda pa mer om specifika produkter eller system.

TRADLOS ANSLUTNING

Bluetooth banade vdgen for en vérld av tradlés anslutning med kort rackvidd
i mitten av 1990-talet, och databehandling har aldrig varit densamma. En
Bluetooth-enhet anvander radiovagor i stéllet for kablar for att ansluta till en
telefon eller dator, vilket gor barbarhet mojligt i praktiken. Bluetooth-tekniken
gor det mojligt for en mangd olika enheter och tjdnster att ansluta till varandra
tradlost, tyst och automatiskt. Bluetooth-kompatibla enheter inkluderar bl.a.
smarttelefoner och smartklockor, hogtalare, bilar, medicinska enheter, datorer
och till och med tandborstar.

JJ Det dr ingen tvekan om att datorn dr min mest virdefulla dgodel.
Det dr ett fantastiskt verktyg for kommunikation, ldrande, for skojs skull,
for shopping, for att kontrollera hemmiljén och bdst av allt, fér att kunna
forsérja mig. Det finns manga sdtt att anvinda datorn utan att anvinda
hdnderna. Jag anvinder en munpinne, som jag tillverkar sjdlv. Jag kan
skriva ganska snabbt med den.

Pete Denman, C4

Hur fungerar det? En Bluetooth-produkt, till exempel ett headset eller en
klocka, innehaller ett litet datorchip inbaddat med programvara som i huvudsak
fungerar som ett radiotorn for att skicka och ta emot kortdistansradiovagor
med lag effekt. Tekniken gor det mojligt att ge kommandon pa distans till en
dator eller telefon inom ett visst avstand - dven genom védggar. | kombination
med rostigenkdnning, dgonsparning eller annan handsfree-teknik, dppnar
Bluetooth en varld av méjligheter for personer som lever med férlamning.

Rostigenkanning

Rostigenkanningsteknik, som var en besvdrlig och ineffektiv nyhet for
knappt ett decennium sedan, anvdnds nu av miljontals madnniskor varje
dag pa smarttelefoner. Vi befinner oss trots allt i en tid praglad av Siri och
Google Assistant och smarttelefonappar som kommunicerar genom att kdnna
igen rostkommandon och svara med information eller specifika atgarder.
Rostigenkanning mojliggor textning, samtal och internetsékning handsfree pa
de flesta moderna handhallna enheter och pa barbara datorer och datorer som
ar utrustade med rdtt programvara (t.ex. Windows digitala assistent "Cortana”).
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Christopher Reeve och Brooke Ellison vid inspelningen av The Brooke Ellison Story, regisserad av
Reeve, 2004

Framsteg inom rostigenkdnning (i kombination med artificiell intelligens
och talgenererande teknik) har ocksa framjat utvecklingen av ndsta niva av
virtuella assistenter, som Alexa, operativsystemet bakom Amazons Echo-
produkter. Dessa tradlésa enheter fungerar som tvavdagshogtalare, lyssnar
pa rostkommandon aven fran ett visst avstand och svarar darefter, oavsett
om det ar for att bestdlla en pizza eller leta upp nagot pa internet. De
fungerar som ett slags tradlost kommando-och-kontrollcenter fér hemmet,
och allteftersom tekniken utvecklas utrustas de med ett standigt 6kande
utbud av programvarugranssnitt for att mojliggora ett brett spektrum
av anvdndningsomraden. Konsumentelektronikforetag tavlar nu for att
utveckla produkter baserade pa operativsystemet Alexa. Det galler bade

JJ  Jag jobbar mycket vid datorn. Jag spenderar mdnga timmar vid datorn
varje dag. Jag anvdnder ett rostaktiverat system som heter Dragon: Naturally
Speaking, som fungerar vildigt bra for mig. Ndr jag flyttar musen, som jag
anvinder ganska mycket, styrs den via rullstolssystemet. Musen dr infraréd
och skickar en signal fran rullstolen till datorn. Jag har en liten fjdrrkontroll
som sitter i gommen, och jag trycker pa sma knappar med tungan. 17

Brooke Ellison, C2
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hushallsapparater, lampor, robotar, infotainmentsystem foér bilen och nasta
generations smarttelefoner.

Det ar latt att forestdlla sig hur rostigenkdnningssystem kan forbattra livet
for personer med begransad rorlighet eller motorisk funktion. For narvarande
finns rostigenkdnningsprogram i rullstolar for att styra rorelse, i telefoner och
datorer, i granssnitt for smarta hemsystem samt i bilar. | takt med att tekniken
utvecklas kommer personligt anpassade granssnitt gora det mojligt att styra
praktiskt taget alla elektroniska enheter med ett enkelt rostkommando.

Teknik for 6gonstyrning

Ogonstyrningstekniken &r utformad fér att spara 6gonens rorelse genom
att registrera och analysera pupillernas position. Marknadsférare anvander
exempelvis 6gonstyrning for att bedéma var pa en datorskdarm en anvandares
ogon ar fokuserade eller for att avgora hur lange 6gat tittar pa en bannerannons.
For personer med forlamning som inte kan réra armarna kan dgonstyrning
kombineras med ratt programvarugranssnitt for att méjliggora anvandning av
en dator, telefon, hemkontrollenhet eller enklare kommunikationsenhet.

Ett exempel pa en aktuell variant av 6gonstyrningsteknik ar ett dgonstyrt
kommunikations- och kontrollsystem som gor det mojligt for personer med
funktionsnedsattning att kommunicera och interagera med varlden. Genom att
titta pa kontrollknappar eller specifika omraden pa en skdarm kan en anvandare
generera tal antingen genom att "skriva” ett meddelande en bokstav i taget eller
genom att vdlja forprogrammerade meningar. Anpassade skarmar och program
for surfplattor och datorer gor det mojligt for anvdandare att kontrollera, skriva
och skicka e-post, surfa pa webben, lyssna pa musik, anvanda fjarrelektronik,
lasa en e-bok, eller nagot annat som andra datoranvandare kan gora.

Tobii Dynavox erbjuder en mangd olika dgonstyrningsprodukter inklusive
dgonstyrningssystem och talgenererande enheter, som kan anvdndas av
personer med ryggmargsskador, ALS och CP.

EyeTech Digital Systems ar en USA-baserad leverantor av 6gonstyrningsteknik,
som har integrerat sin egenutvecklade &gonstyrning i alternativa och
kompletterande kommunikationslésningar (AKK) dver hela branschen sedan
1996. Med hjédlp av EyeTechs rdstgenerator med inbyggd 6gonstyrning gar
det att kommunicera, halla kontakten pa sociala plattformar, koéra eldrivha
rullstolar med enbart 6gonrdrelser och styra smart utrustning i hemmet. Eye
Tech ger anvdndaren, deras familjemedlemmar och vardgivare obegransad

support hela livet. https://eyetechds.com
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Musalternativ och pekdon

Flera produkter finns tillgdngliga for att utoka eller ersdtta den vanliga
datormusen for att gora det mojligt for personer med nedsatt arm- och
handfunktion eller svarigheter med finmotorisk kontroll att bearbeta data
genom att peka och klicka. Méjligheterna inkluderar pekplatta-, joystick- eller
styrkulebaserade kontroller, fotstyrd mus och kontroller som drivs av huvud-
eller kroppsrorelser.

Sip-and-puff

Sip-and-puff (SNP) ar ett hjdlpmedel som anvands for att skicka signaler till en
enhet med lufttryck genom att "sippa” (andas in) eller "puffa” (andas ut) genom
ett sugror, ror eller en "stav”. Det anvands framst av personer som inte kan
anvanda handerna. Det munstyrda roret ger anvdandarna ett enkelt och effektivt
sdtt att styra rorelser med musen och styra andra enheter som rullstolar.

JJ  Om du har tillgang till dator kan du kommunicera med omvirlden.
De kommer inte ens att veta att du har en funktionsnedsdttning om du inte
berdttar det for dem. Jag anvinder morsekod och sip-and-puff. Jag har
prévat manga sdtt att gora detta och det hdr verkar fungera bdst. Nér du val
memorerat koderna gar det med automatik. 77

Jim Lubin, C2

DATOR- OCH KOMMUNIKATIONSRESURSER

AbleNet erbjuder en rad tekniska hjalpmedel, laroplaner och tjanster for att
hjdlpa personer med funktionsnedséttning att leva produktiva och meningsfulla
liv. https://www.ablenetinc.com

Accessibility Clearinghouse (Informationscentral for tillganglighet) ar
ett informationscenter fran Federal Communications Commission (FCC,
federal myndighet for telekommunikation) om telefoner och innovativa
sdtt att kommunicera, sarskilt for personer med funktionsnedsattning.
https.//www.fcc.gov/ach#:%7E text=The%20FCC’s%20Accessibility%20.

Makoa har en omfattande lista over produkter, tjanster och resurser
for att gora datorer tillgangliga for personer med funktionsnedsattning.
https.//makoa.org/computers.htm

Reeve Foundation har ett faktablad om hjalpmedelsteknik och datorer,
som innehaller en lista 6ver tillverkare och resurser for databehandlings- och
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kommunikationshjalpmedel. (ChristopherReeve.org/Factsheets och sok efter
"Assistive technology” (under "Topic Resources”)

R) Cooper & Associates erbjuder dussintals tekniska hjdlpmedelslsningar,
inklusive anpassningar for iPad. https://store.rjcooper.com

ROSTIGENKANNINGSSYSTEM (Killa: https://makoa.orq)

* e-Speaking taligenkdnningsprogram

* Nuance taligenkdnningsprogrammet Dragon

* tazti taligenkdanningsprogram

TEKNIK FOR OGONSTYRNING

* EyeTech Digital Systems

* LC Technologies, Inc Eyegaze kommunikationssystem

* Tobii Dynavox system for 6gonstyrning
MUSALTERNATIV OCH PEKDON (Kélla: https://makoa.org)

* Camera Mouse handsfree-mus ger datorkontroll utan utrustning pa huvudet
¢ Cirque GlidePoint styrplattor

* GlassOQuse tradlés huvudmus, som gor det mojligt for personer med
funktionsnedsattning att ansluta och styra enheter via huvudrérelser

* NaturalPoint TrackIR styr din dator genom att spara kroppsrorelser
* Origin Instruments HeadMouse peksystem som styrs med huvudet

* Pl Engineering X-keys switch-granssnitt; Ymouse - anslut tva mdss till en
port.

* Prentke Romich Company sparningsenhet som styrs med huvudrorelser
* QuadLife munmandvrerad joystick
* RJ Cooper & Associates, Inc. switch-anpassade musenheter

* TetraMouse datormus som kan manovreras med lappar, haka, tunga, fingrar
eller tar

MODIFIERING OCH TILLGANGLIGHET | HEMMET

Ndr vara gator, offentliga byggnader och bostader konstruerades, var
det i de flesta fall ingen som tankte till och tog hansyn till manniskor med
funktionsnedsattning. Anda foridndras saker och ting allteftersom manniskor
med funktionsnedsattning - tillsammans med den i dagsldget storsta
generationen av seniorer - driver pa for att forbattra tillgdngligheten for alla,
inklusive personer med forlamning eller rorlighetsproblem.
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Mark anvinder datorn till nédstan allt. Han jobbar med den pa tva sitt: Med en Jouse-
Joystick kan han styra den med munnen (https://www.compusult.com); inmatningen

synkroniseras med ett skarmtangentbord (https.//www.imgpresents.com). Han kan ocksa
skriva, skicka och ta emot e-post eller surfa pa webben genom ristaktivering (Dragon
Speaking-program, https.//www.nuance.com/index.html).

EN MAN OCH HANS REDSKAP

Mark Willits firade nyligen vad han kallade sin 50-50-dag: Halva livet kunde
han ga, och halva livet var han ventilatorberoende kvadriplegiker med en
skada pa niva C3. Han hade en stor fest i sitt hus utanfér Los Angeles,
och familj och vdnner fanns pad plats for att dela dagen. Han ger det hdr
supportsystemet dran for att det har gatt sd pass bra. Mark brét nacken
som tondring pa familjens gard i lowa. Han fortsatte pa college, forst i lowa
och sedan i Arizona. Han ldste sedan juridik pa UCLA i Los Angeles. | maj
2008 tog jag examen frdn juristprogrammet vid UCLA”, sdger Mark, "och
min flickvdn tog examen fran Pepperdine University en vecka senare. Pa var
gemensamma examensfest gick hon ned pa ett knd och friade till mig. Vi
gifte oss hemma hos oss i november 2008."

Mark arbetar som advokat. Han var tidigare ordférande for Los Angeles-
omradets supportndtverk Ralphs Riders. Han och hans fru, Sheila, reser
mycket (pa sidan 167 kan du ldsa hans tips for att resa med ventilator).
"Dina begrdnsningar kan bara begrdnsa dig om du later dem géra det.”

Hdr dr en inblick i den utrustning Mark anvinder for att arbeta och hdlla
kontakten.

FOTON: SAM MADDOX
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Motion dr en stor del av Marks livsstil. Innan triningspasset spéinner han fast sig i en funktionell
elektrisk stimuleringsanordning fran Restorative Therapies (hitps.//restorative-therapies.com).
Han kan trdna enbart benen, eller armar och ben samtidigt.

Till viinster: Mark anvdnder en tiltbar
Invacare elrullstol och dr beroende av
en Pulmonetics LTV 1100 ventilator (se
www.carefusion.com).

Nedan: Han hakar antingen fast en
telefon eller iPad i ett flexibelt fiste
fran Loc-Line Modular Hose (se https://
www.modularhose.com). Han aktiverar
kapacitiva pekskdrmar med munpinnar
fran iFaraday.
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Americans with Disabilities Act
(ADA, Lagen for amerikaner med
funktionsnedsattning), som antogs av
den amerikanska kongressen 1990, var
en milstolpe for forbattrad tillganglighet
for personer med funktionsnedsattning.
ADA instiftade en uppsattning regler for
att gora skolor, transporter, bostader,
offentliga boenden och trottoarer fullt
tillgangliga i alla stader. Under de senaste
decennierna har betydande forbattringar
utforts for tillganglighet i samhallet.
Tekniker som tryckplattor for att 6ppna
dorrar och nyckelringar som laser upp
dorrar med en svepning ar vanliga.

For de flesta personer med funktionsnedsattning har “tillganglighet” mer att
gora med att komma in och ut ur bostaden, arbeta i koket eller anvdnda
badrummet.

Modifieringar avhemmet, som forbattrar tillgangligheten, kan vara sa enkelt som
ett dérrhandtag som éar latt hantera, en greppstang pa ratt stélle, eller en ramp
for att komma in genom bakddrren. Det kan handla om att bredda en dérr eller
installera ett speciellt handfat eller en hiss. Manga tillganglighetsutmaningar
har enkla |6sningar som dar billiga och relativt latta att implementera, medan
andra kan krava omfattande renoveringar och héga kostnader.

UNIVERSELL DESIGN

Ron Mace, grundare av Center for Universal Design vid North Carolina State
University, myntade begreppet "universell design”. Han definierade det sa har:
"Universell design ar design av produkter och miljéer som, i storsta mojliga
utstrackning, ska kunna anvandas av alla manniskor, utan behov av anpassning
eller specialiserad design.

Begreppet universell design stracker sig langre dn ramper och bredare
dorroppningar - dven om det ar tva viktiga anpassningar. Det handlar inte bara
om tillganglighet heller; det ar ett bredare satt att se pa varlden med noggrann
planering pa designstadiet, som tar hansyn till alla anvandare under hela deras
livslangd - oavsett om det handlar om att ta sig till kontoret, parken eller
toaletten i bostaden. Universell design syftar till att skapa miljoer som redan
fran borjan ar tillgangliga for alla, oavsett funktionsnedséattning.
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Modifieringar for att 6ka tillgangligheten i hemmet och underlatta for manniskor
med funktionsnedsattning ses dock fortfarande som ett undantag snarare dn
en regel. Arkitekter och entreprendrer inkluderar i allmanhet inte denna typ
av modifieringar i designen av bostdder om inte konsumenterna efterfragar
dem, och det gor de i allmanhet inte om inget aktuellt behov foreligger. Det ar
bra att vara informerad som konsument, att veta vilka alternativ man har och
hur man uppnar en tillganglighetsniva som ar anpassad till ens behov, livsstil
och funktionsférmaga. Resurserna nedan kan hjdlpa personer med férlamning
att bedoma behov, vdga de manga alternativen och hitta entreprenorer och
leverantdrer som kan géra hemmet och arbetsmiljon tillgangliga och effektiva.

RESURSER FOR UNIVERSELL DESIGN

AARP har en rad informativa guider och resurser om universell design och
hur man gér hemmet tillgangligt for manniskor i alla aldrar och med olika
formagor. https://www.aarp.org (s6k efter "universal design”)

Center for Inclusive Design and Environmental Access (IDEA, Center for
inkluderande design och tillgangliga miljoer) ar ett program fran State
University i New York, Buffalo, som stravar efter att gora miljoer och produkter
mer anvandbara, sdkrare och hdlsosammare som svar pa behoven hos en alltmer
mangfaldig befolkning. https://idea.ap.buffalo.edu

Home Wheelchair Ramp Project (Projekt for rullstolsramp i hemmet) erbjuder
en billig, modular, ateranvandbar, design for en rullstolsramp som ar latt att
bygga. Deras manual, "How to Build Ramps for Home Accessibility” (Hur man
bygger ramper for tillganglighet i hemmet), ger information om design och
konstruktion av modulara rullstolsramper, inklusive information om moduldra
ramper och langa, stabila trappsteg med lag steghojd for att forbattra saker
tillgdnglighet i hemmet. https.//www.accessnorth.net/rampResources/ramp.

pdf

Institute for Human Centered Design (IHCD, Institutet for manniskocentrerad
design), grundat 1978 som Adaptive Environments (Adaptiva miljoer), ar en
internationell organisation som stravar efter att ta fram basta maojliga design,
genom att balansera juridisk expertis om krav pa tillganglighet med basta
praxis inom universell design. htips://humancentereddesign.orq

Mac's Lift Gate designar och konstruerar vertikala hissar for daglig anvandning
i hemmet och pa resor. http://macshomelift.com
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MAX-Ability specialiserar sig pa produkter och konsulttjanster for
tillganglighet i hemmet, skolan och inom sjukvarden. Nationell tdackning.
https.//max-ability.com

National Directory of Home Modification and Repair Resources (Nationell
katalog med resurser for anpassning och reparation av hemmet), baserad
vid University of Southern California, ger information om att konvertera eller
anpassa en miljo for att stodja sjalvstandigt boende. https.//homemods.org

Shower Bay ar en portabel dusch avsedd for rullstolsanvandare, som inte
kraver farliga forflyttningar 6ver vatutrymmen eller dyra hemrenoveringar.
https://showerbay.com

Visitability arbetar for att gora alla hem tillgangliga for alla - baserat
pa minimikrav pa minst en ingang utan trappsteg, 32-tums passager
genom innerdorrar och minst en toalett med dusch pa bottenvaningen.
https://visitability.org

ADAPTIV KORNING

Att ha bil handlar inte bara om att ta sig mellan tva olika punkter. Fér manniskor
som lever med férlamning kan bilkdrning vara en vdg till frihet, sjdlvstandighet
och dventyr.

Det finns ett brett utbud av adaptiv utrustning och fordonsmodifieringar - fran
en extra gaspedal pa vanster sida till helt anpassade fordon utrustade med
motoriserade hissar - som gor det mojligt for personer som ar forlamade att
kora, inklusive personer med mycket begransad hand- och armfunktion.

Att kora med funktionsnedsdttning innebdr ofta omskolning i att kora bil.
Vagtrafikreglerna dndras inte, men kontrollinstrumenten gor det. Beroende
pa vilka specifika behov en person har kan ett handikappanpassat fordon
innehalla handkontroller for att bromsa och gasa, drivaggregat for enkel
styrning, styrplatta for att starta och vaxla, justerbara forarsaten, automatiska
dorroppnare eller joystickar for personer med extremt begransad handfunktion.
For en person som har haft en stroke, kan ett handreglage fastas pa ratten
for styrning med endast ena handen. Rattmonterade broms- och gaspedaler
innebdr att personer med forlamning far mojlighet att kora.

Personer som sitter i sin rullstol nar de kor, eller aker med som passagerare,
behover antingen spannas fast manuellt eller elektroniskt for att sakerstadlla
sdkerheten. Manuella system kraver vanligtvis assistans for att komma in och ut
ur fordonet, medan elaggregat majliggor storre sjalvstandighet - anvdandaren
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rullar helt enkelt rullstolen pa plats varefter den automatiskt lases fast. Det gar
inte att manovrera ett fordon fran en skoter, sa skoteranvandare maste kunna
flytta till fordonets sits for att kora. Det finns sarskilda elektroniska sitsar som
kan underlatta forflyttningar.

Utvardering for att koéra

Det forsta steget for en person med funktionsnedsattning, som ar intresserad
av att kora, dr att fa en utvardering fran en kvalificerad korldrare. Detta bidrar
till att avgora vilka specifika modifieringar och vilken kérningsutrustning som
passar for personens behov. En utvardering omfattar vanligtvis synundersékning
och beddmning av muskelstyrka; bedomning av flexibilitet och rérelseomfang;
tester av 6gon-hand-koordination, reaktionstid, omdome och beslutsfattande,
och hur val anvdandaren kan hantera adaptiv utrustning. En utvdrderare kan
ocksa ta hansyn till vilka ldkemedel en potentiell foérare tar.

Rehabiliteringscenter kan vanligtvis tillhandahalla referenser till kvalificerade
utvarderare. Om inte, kontakta Association for driver Rehabilitation Specialists
(Forening for rehabiliteringsspecialister for bilforare https://www.aded.net/
default.aspx), som har en lista med certifierade specialister éver hela landet.

Ndr det gdller att fa ett nytt korkort krdaver de flesta stater ett giltigt
korkortstillstand eller korkort for att fa en utvardering av kdrning pa vagen.
Ingen kan nekas mojligheten att ansoka om korkortstillstand eller korkort
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pa grund av funktionsnedsattning, men ett begransat korkort kan utfardas
beroende pa vilken adaptiv utrustning som kravs for att kora.

Nar du far tillstand att kora kan du utforska vilka typer av fordon som passar
dina sarskilda férmagor och behov. Ritt bil kanske skiljer sig fran en bil som en
person som inte ar forlamad skulle vélja, och utbudet av tillgdangliga alternativ
ar sannolikt mer begransat. Gor grundliga efterforskningar for att forsta vad
andra manniskor med liknande funktionsnedsattningar kor. Prata med andra
forare via onlineforum eller informella grupper och utforska vilka mdjligheter
som finns tillgangliga. Var noga med att samarbeta med trafikinspektéren som
utvadrderar din kérning och en kvalificerad aterforsaljare avfordonsmodifieringar
for att hitta det bdsta alternativet.

Tillkommande kostnader och ekonomiskt stod

Kostnaden for att modifiera ett fordon varierar kraftigt. En ny bil, modifierad
med adaptiv utrustning, kan kosta allt fran 20 000 till 80 000 dollar och uppat.
Var vilinformerad; utforska en rad alternativ; och ta reda pa om det finns
allmant och privat ekonomiskt stod att tillga. Kontakta den statliga avdelningen
for yrkesrehabilitering eller ett annat organ som tillhandahaller yrkestjanster
och i tillampliga fall, Department of Veterans Affairs (Veterandepartementet).
Tank ocksa pa foljande:

* Vissa ideella grupper som dr foresprakare for personer med
funktionsnedsattning har bidragsprogram som hjalper till att finansiera
adaptiv utrustning, inklusive fordon.

* Arbetstagarersattning kan ge tdckning for adaptiv utrustning och
fordonsmodifiering. Kontakta foérsakringsbolaget innan du koper ett fordon
for att forsta vad som omfattas och vilka begransningar som finns.

* Flera biltillverkare har rabatt eller ersattningsplaner for att kompensera for
kostnaderna for modifiering av fordon (se listan nedan, under Resurser).

* Vissa stater avstar fran att ta ut moms for adaptiv utrustning, om en ldkare
har ordinerat anvdandningen. | vissa fall kan sjukvardskostnader dras av pa
den federala inkomstskatten. En revisor kan ge rad.

Nar du letar efter en kvalificerad aterforsaljare, som kan modifiera ett fordon
enligt de specifika behoven hos en person med férlamning, ska du vara noga
med att stélla fragor, kontrollera meriter och referenser. Samarbetar de med
utvdrderare? Kommer de att undersdka bilen innan du koper den? Behéver de
en ordination fran en ldkare eller annan specialist pa utvdrdering av forare?
Har de nagon utbildning i hur utrustningen ska anvandas? Tillhandahaller de
reparationsservice? Hur mycket kostar modifieringen? Hur lang tid tar det att
gora jobbet? Vad finns det for garanti? Se till att du far tillfredsstallande svar pa
dessa fragor innan du bestammer dig.
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VILKEN TYP AV FORDON PASSAR DIG BAST?

Hdr dr nagra fragor som kan hjélpa personer med forlamning avgora vilket
fordon som dr rdtt for dem och om det gar att anpassa en bil de redan dger:

* Behdvs en minibuss for den nédvindiga adaptiva utrustningen, eller récker
det med en mindre personbil? Med andra ord, kommer du att kéra fran en
rullstol eller kan du flytta dver till bilsdtet? Om du kan forflytta dig in i bilen
for att kéra den, har du mycket mer att vilja mellan.

* Passar rullstolen i bilen? Man kan sitta hogre i en rullstol och kanske stéta
i taket. Kop rullstolen innan du koper fordonet sa att den passar i fordonet.

* Kan fordonet utrustas med handkontroller eller annan nédvindig
kérutrustning?

* Kommer det att finnas tillrickligt med utrymme fér att ta med andra
passagerare ndr fordonet har modifierats?

* Finns det tillrdckligt med parkeringsplatser hemma och pa jobbet for att
lasta pa/av en rullstol eller rullator? Var medveten om att minibussar i full
storlek kanske inte passar i hemmet eller i offentliga garage, eller ens pa
vissa parkeringsplatser.

* Omentredje part betalar for fordonet, adaptiv utrustning eller modifieringar,
finns det begrdnsningar eller restriktioner for vad som ticks? Fa en skriftlig
redogérelse for vad ett finansieringsorgan kommer att betala innan képet.

* Om du anpassar en begagnad minibuss eller familjebil, ska du se till att
teknikern har tillricklig erfarenhet. Alla hissar ser inte likadana ut; vissa
passar helt enkelt inte. Dessutom dr vissa hissar byggda endast for rullstolar
och fungerar inte for skotrar.

RESURSER FOR ADAPTIV KORNING

Adapting Motor Vehicles for People with Disabilities (Anpassning av
motorfordon for personer med funktionsnedsattning) ar en broschyr
fran National Highway Traffic Safety Administration (NHTSA, Nationella
trafiksakerhetsdepartementet) som ger omfattande information om regler,
forfaranden, val och underhall av adaptiv utrustning och alternativ for att
fa bidrag. https.//www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.dot.gov/files/documents
adapting_motor_vehicles brochure 810733.pdf

Association for driver Rehabilitation Specialists (ADED, foreningen for
rehabiliteringsspecialister for bilforare) certifierar korlarare som ar experter
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FORDONSRABATT OCH RABATTPROGRAM

Flera  biltillverkare  erbjuder  rabatt eller dterbetalningsrabatter
som kompensation fér kostnaderna for fordonsmodifiering. De
erbjuder féljande och hdr kan du dven hitta mer information. Andra
biltillverkare kan ocksd erbjuda rabatter; fraga din bilhandlare.

Ford erbjuder upp till 1 000 dollar i bidrag mot kostnaden for adaptiv
utrustning i ett nytt Ford- eller Lincoln-fordon. Ford Accessibility kundtjdnst
https://www.fordupfits.com/accessibility/financial-aid/ford-accessibility-
reimbursement

General Motors mobilitetscenter erbjuder upp till 1 500 dollar i ersdittning
(med kvalifikationer) plus tva drs OnStar Protection Plan ndr ldmplig adaptiv
utrustning dr installerad. https://www.qmenvolve.com/fleet/vehicles/upfit-
applications/accessible-vehicles

ToyotaMotorSales, USA, Inc.gerersdttningpaupptill 1000dollartillvarjekvalifice-
rad, ursprunglig detaljhandelskund, for den exakta kostnaden de har betalat for
attképaochinstallerakvalificeradadaptivutrustningforforareellerpassagerare.
https.//www.toyotamobility.com/financial-assistance

DriveAbility-programmet ger ett bidrag pa upp till 1 000 dollar vid installation
av adaptiv utrustning pa nya Chrysler-, Jeep-, Dodge-, Ram- eller Fiat-fordon.
https://www.stellantisdriveability.com

Hyundai Mobility-programmet erbjuder 1 000 dollar i avdrag pa kostnaden for
adaptiv utrustning. Kontakta en Hyundai-aterférsdljare for mer information.
https.//www.hyundaiusa.com/us/en/special-programs/mobility

Lexus Mobility ersdtter upp till 1 000 dollar av kostnaden for adaptiv
utrustning; har omfattande information om mobilitetsresurser och flexibel,
forldngd finansiering pa upp till 84 manader for fordonet och den adaptiva
utrustningen. https://support.lexus.com/s/article/What-is-Lexus-Mobilit-8229

Volvos Mobility-program ger
ersdttning pa upp till 1 000 dollar
mot  kostnaden  fér  adaptiv
utrustning som installeras i en ny
Volvo. Mobility frdn Volvo Center.
https://volvo.custhelp.com/app/
answers/detail/a_id/8927
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pa adaptiv kérning och adaptiva fordon. Organisationen har flera faktablad for
forare med olika typer av funktionsnedsattning. https.//www.aded.net

Mobility Resourcedrenonlinehubbforinformationrelateradtilladaptivkorning,
inklusive rullstolsanpassade fordon och adaptiv utrustning, produktrecensioner
och finansieringsalternativ. https.//www.themobilityresource.com

Mobility Works har information om finansiering av handikappanpassade
fordon. https://www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-

programs
National  Highway Traffic Safety = Administration  (Nationella

trafiksakerhetsdepartementet) ger rad om foérarutbildning, val av fordon och
fordonsmodifiering. S6k efter "adaptive” pa https.//www.nhtsa.gov

National Mobility Equipment Dealers Association (NMEDA, Nationella
foreningen for aterforsdljare av mobilitetshjilpmedel) ar en grupp foretag
som saljer adaptiv korutrustning och adaptiva fordon. https://nmeda.org

Reeve Foundation ger information om bilar och kérning for
personer med funktionsnedsattning samt ett faktablad om dmnet.
https://www.ChristopherReeve.org/living-with-paralysis/home-travel/driving

KLADER

For en person med begransad rorlighet eller som kanske sitter for det mesta, kan
det vara svart att kld sig. Klader man koper i affarerna utgor problem: Sémmar
kan sitta pa stdllen som orsakar hudirritation; byxor kanske inte ar tillrackligt
langa eller knolar ihop sig i skrevet; jackor skrynklar sig; knappar och fisten
kanske inte gar att komma at. Det finns dock alternativ.

Flera foretag riktar sig till personer med férlamning:

Adaptions by Adrian designar capes, byxor, sweatshirts och jackor med
rullstolsbundna och rorlighetsbegransade anvandare i atanke. https://www.
adaptationsbyadrian.com/Default.asp

Easy Access Clothing har byxor, jeans och ytterklader. https://
easyaccessclothing.com

1Z Adaptive siljer moderna herr- och damklader samt unisexrockar och capes.
https.//izadaptive.com

Liberare har ett sortiment av handikappanpassade behaar, underklader och
sovplagg for personer med funktionsnedsattning. Personalen lever med olika
funktionsnedsattningar, och nagra ar rullstolsburna. https://liberare.co
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Professional Fit Clothing
sdljer en rad capes och skydd
for  klader och kan gora
personanpassade andringar.
https://www.professionalfit.com

Rolli-Moden sadljer herr- och
dammode och accessoarer.
https://www.rollimoden.de/en

Tommy Hilfiger Adaptive siljer
handikappanpassade ytterklader
for barn och vuxna. https.//usa.tommy.com/en/tommy-adaptive

Wheelchair Apparel tillverkar jeans som ar utformade for att minimera
risken for tryckskador som kan orsakas av byxor som ar avsedda att sta i.
https://wheelchairapparel.com

SERVICEDJUR

Ett djur ar naturligtvis inte utrustning, men det ar latt att forsta hur
ledarhundar - eller mindre konventionella djur som apor - kan vara ett viktigt
hjalpmedel for en person som lever med forlamning. Servicedjur dkar dgarens
sjalvstandighet och forbattrar deras livskvalitet. En hund kan hjalpa till med att
sla pa en strombrytare, dra en rullstol, plocka upp tappade nycklar eller 6ppna
en skapdorr. Hundar dr ocksa fantastiska sociala foljeslagare och isbrytare
nar man traffar nya manniskor. Allt fler studier visar att det i allmdnhet finns
vardefulla kdanslomassiga och psykologiska fordelar med att ha sallskapsdjur,
och bandet mellan ett servicedjur och
deras dgare ar vanligtvis mycket starkt.

De flesta ledarhundar ar milt
sinnade  Golden  Retrievers eller
Labrador Retrievers, men hundar
utan stamtavla hamtas i allt hogre
grad fran organisationer som raddar
hundar fran hundstall och utbildar
dem till ledarhundar. Det finns manga
organisationer Over hela USA och
utomlands, som utbildar ledarhundar
eller ger utbildning till manniskor sa att
de kan anvanda sina egna hundar.
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RESURSER FOR SERVICEDJUR

Assistance  Dogs International  (Assistanshundar  internationellt)
uppratthaller en lista Over assistanshundcenter i USA och utomlands.
https.//assistancedogsinternational.org

Canine Companions (Hundar som ledsagare) ar ett rikstackande program
som utan kostnad ger assistanshundar till personer med funktionsnedsattning.
https://canine.orq

National Education for Assistance Dogs Services (Nationella
utbildningstjanster for assistanshundar) ger ledarhundar till personer som
ar dova eller som anvander rullstol. https://neads.org

PAWS with a Cause erbjuder ledarhundar. https://www.pawswithacause.org
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Miljontals manniskor over hela USA ger dagligt stod

till familjemedlemmar och anhdriga som lever med

funktionshinder. Utmaningarna med att ta hand om

en van eller familjemedlem kan kannas dvervaldigande
men det finns mojligheter att fa hjalp.

MARY ELLEN MARK
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Bdsta anhérigvardare,

Ndar min man Christopher skadades blev det uppenbart att
forlamning pdverkar hela familjen. Att ta hand om familjens
fysiska, kdnslomdssiga, sociala och ekonomiska behov kan vara
tillfredsstdllande och givande. Att varda en person som dér férlamad
dr dock ett jobb som vi kanske inte férvdntade oss att fa.

Vi sérjer att var dlskade familjemedlem har férlorat rérlighet
och sjalvstandighet. Vi sérjer det vi sjalva har férlorat: Vi kdnner
oss isolerade; vi har ingen egentid; vi kdnner oss utmattade och
overvdldigade. Och vi kdnner att ingen annan férstar de krav som
stdlls pa oss.

En anhérigvardare madste ta itu med medicinska problem, hygien,
transport, ekonomisk planering, utbildningsarbete, och fragor
gdllande livets slut. Att vara en effektiv anhérigvardare innebdr att
man kan kdnna att man har kontroll éver situationen. Ett satt att
gora detta ar genom information, och genom att dela erfarenheter
eller I6sa problem tillsammans med andra anhérigvardare.

Du ska veta att du inte dr ensam, att du ar mycket vardefull, och
att du och din familj kan leda aktiva, meningsfulla liv trots de
utmaningar som férlamning innebdr. Tveka aldrig att be vart
National Paralysis Resource Center om hjdlp. Ring avgiftsfritt
+1-800-539-73009.

Vdnliga hdlsningar,
Dana Reeve
(skrevs 2005, ett ar fére hennes déd)

ANHORIGVARDARENS ROLL

Att ge en dlskad familjemedlem stod och omsorg, som hjalper honom eller
henne att trivas, kan vara lika kravande som det dr givande. Omsorg dr sallan
ett latt val, utan snarare en nodvandighet som uppstar pa grund av handelser
och omstandigheter utanfor var kontroll.

Enligt Caregiver Action Network vardar fler an 65 miljoner manniskor i USA en
familjemedlem med kronisk sjukdom, funktionsnedsattning eller hog alder.
Virdet av detta obetalda arbete uppskattas till 375 miljarder dollar per ar -
nastan dubbelt sa mycket som faktiskt spenderas pa personliga assistenter
i hemmet och pa vardhem tillsammans. Eftersom befolkningen aldras och
medicinska framsteg hjalper manniskor att leva langre, kommer antalet
anhorigvardare bara att vaxa.

Anhorigvardare upplever hogre nivaer av depression och angest an den
allmanna befolkningen och kampar med kanslor av isolering. Att fa ihop livet
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med vardansvaret och de 6kade kostnaderna och sjukvardskostnaderna som
uppstar i samband med funktionsnedsattning, skapar ytterligare ekonomisk
stress. En anhorigvardares fysiska och psykiska hélsa forsummas ofta eftersom
de enbart fokuserar pa de omfattande behoven hos en familjemedlem. Stérd
somn, dalig kost och smartor i ryggen ar vanliga problem som rapporteras och
som med tiden kan leda till kroniska sjukdomar. Med réatt resurser och stod kan
vardupplevelsen dock vara mycket lattare att navigera.

Det ar viktigt for anhorigvardare att identifiera strategier som inte bara

innebdr att de kan stodja anhériga pa ett effektivt satt, utan dven skapar
tid och utrymme for att behalla sin egen identitet. Tank pa dessa forslag
som sammanstallts av National Paralysis Resource Center:

Ta hand om dig: Om du férsummar din fysiska och psykiska hdlsa paverkas
oundvikligen ditt vélbefinnande och din férmaga att ta hand om anhdériga.
At en hilsosam kost och motionera dagligen: Overvdg styrketraning eller
en stretchingrutin sa att du klarar av de fysiska omvardnadskraven utan att
skadas. Boka in (och ga pa) regelbundna lakar- och tandlakarkontroller, och
ignorera aldrig tecken pa sjukdom. Forsok att inforliva yoga eller meditation i
din rutin. Aven korta stunder kan hjalpa till att hantera de kdnsloméassiga upp-
och nedgangarna som ar vanliga vid anhérigomsorg. Skriv ned dina tankar i en
vardjournal, oavsett om det dr som en sammanfattning av dagens besvikelser
eller héjdpunkter. Den hdr vanan kan hjilpa dig att rensa huvudet sa att du
sover battre. Ta dig tid for aktiviteter dar du hamtar kraft varje dag, oavsett om
det ar tradgardsarbete, att ldsa en bok eller ga pa promenad med en god van.

Sok regelbundet anhorigstod: Det ar viktigt for en anhérigvardare att hamta
kraft. Anhérigstodprogram, som erbjuds av statliga och lokala myndigheter
over hela landet, ger anhorigvardare korta pauser. Behdrighetskrav och
programdetaljer varierar men kan inkludera ersattning for personlig assistans
i hemmet eller tillfillig vard pa seniorcenter, vardhem, assistansboende
eller sommarlager. Anhorigstddtjanster kan samordnas genom resurscenter
for dldreomsorg eller funktionsnedsattning, eller socialtjansten. Du hittar
anhorigstodtjanster for din stat genom att soka efter ARCH National Respite
Network (nationellt natverk for anhorigstod) och National Respite Locator Service
(nationell tjdnst for att hitta anhorigstod). Familjer som tar hand om veteraner
kan ocksa vara berattigade till anhorigstod genom Department of Veteran
Affairs (VA, Veterandepartementet). Ideella organisationer, som Easterseals,
erbjuder ocksa anhorigstod som kan inkludera nagra dagars andrum for
anhérigvardare och évernattningar for anhériga som far vard. Undersok alla
alternativ och se till att ordna med regelbundet anhdérigstéd innan du blir helt
overvdldigad. Du kan ocksa ta reda pa om Medicaids "Home and Community
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EN INLARNINGSKURVA FOR NYA ANHORIGVARDARE

Ndr Abby Banks tog med sin son hem fran en madnadslang vistelse pa Shriners
barnsjukhus blev hon livrddd. Wyatt, som hade drabbats av en ryggmdrgsskada
pa niva T2-T4, som utvecklades efter transversell myelit, var atta och en halv
manad gammal.

% "Jag hade ingen medicinsk bakgrund”,
) sade hon. "Jag var rddd att ndgot
skulle ga fel, att jag skulle missa
ndgot - att jag inte skulle kunna géra
tillréckligt for att varda honom sa att
han skulle kunna léka.

Banks hade dock inte mycket tid att
bearbeta sin rddsla eller forbereda
sig for sin nya roll som vardgivare for
ett barn med funktionsnedsdttning.
Férlamning  férdndrar livet  for
enskilda  personer och familjer
- helt och hallet och med svindlande
hastighet. Wyatt hade omedelbart stora behov.

Med tiden dterfick Banks fotfdstet. Hon tilldt sig att sérja det som hade gatt
forlorat samtidigt som hon gladdes at Wyatts alla framsteg. Hon startade en
Facebook-sida ddr hon skrev om sina erfarenheter och fick kontakt med andra
familjer som lever med en ryggmdrgsskadad person. Hon sag dven till att hitta
egentid och lirde sig att hantera de ibland dvervildigande kraven pd omvirdnad
genom att be om hjdlp.

Anhorigvardaren maste vara 6ppen for att ge och ta emot hjdlp, dven om man
innerst inne helst sjdlv vill behdlla kontrollen. Det dr ldtt att drunkna i ett hav av
ansvar och inte veta hur man kan be om hjdlp. Jag tror dock inte att nagon av
oss dr skapad for att gora det héir ensam.”

Abby Banks dr forfattare till boken Love Him Anyway (Alska honom dnda).

Based Services” (hem- och samhallsbaserade tjanster) kan hjalpa till att tdcka
andra vardalternativ och ge din dlskade familjemedlem mer sjdlvstandighet.

Kontakt med community-medlemmar: Bygg upp ett stodnatverk med andra
anhdrigvardare. Detta kan lindra kdnslor avisolering, oavsett om det sker genom
en forebildscoach eller supportgrupper. Delta i konferenser for anhérigvardare,
for att traffa andra med liknande erfarenheter. Kontakta nationella och regionala
ideella organisationer som Caregiver Action Network (Ndtverksorganisation
for anhdrigvardare) for att hitta narliggande program eller stédgrupper online.
Department of Veterans Affairs (VA) har forebildscoacher som kan stotta
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DANA REEVE OM ANHORIGVARD

Efter Chris olycka fungerade vi som om vi hade landat pa en annan planet.
Ibland kan det se vdéldigt mérkt och dévervéldigande ut, och det finns
massor med anpassningar som maste fortsatta mentalt. Nér du star infér
det nya normaltillstandet, infér anpassningarna och férlusten ... maste du
trots allt sérja férlusten. Fér sanningen &r att det enda séttet att lindra sorg
gr att sérja. Du maste erkdnna férlusten. Och nédr du gor det, éppnar du
samtidigt upp en helt ny véarld dér du kan kdnna ett enormt hopp.

SAM MADDOX

Dana Reeve

personer som tar hand om veteraner. Troshaserade organisationer erbjuder
ofta lokala, konfessionslosa stodgrupper. National Paralysis Resource Center
matchar ocksa anhérigvardare med forebildscoacher och erbjuder gratis,
virtuella stédgrupper.

Overvig terapi: Terapi kan hjilpa till att hantera kénslor av ilska, frustration,
skuld och forlust som en anhorigvardare kan uppleva. Hor efter om sjukhus i
ndrheten, som specialiserar sig pa rehabilitering av férlamning, har terapeuter
som hjdlper anhdrigvardare.

223 Christopher & Dana Reeve Foundation



ANHORIGOMSORG

Stark det ekonomiska stodet: Funktionsnedsdttning kan innebdra en
ekonomisk borda som forvadrrar stressen kring omvardnaden. Ta reda
pa om det finns program och finansieringskallor som kan ge bidrag eller
kompensation vid ekonomiska utmaningar. Lagen om att fa en battre
livserfarenhet "Achieving a Better Life Experience (ABLE) Act” dr en federal lag
som gor det mojligt for berdttigade personer med funktionsnedsattning att
Oppna skattefria sparkonton. Medel fran kontot kan anvdndas for kostnader
relaterade till funktionsnedsattning, som utbildning, bostad och transport,
for att lindra ekonomiska problem. Manga stater har forvaltningsfonder
for ryggmargsskadade, som tdcker tjanster som ldkemedel och personliga
assistenter till berdttigade personer med traumatisk ryggmargsskada.
Stodprogrammet VA Caregiving ger i vissa situationer ett manatligt bidrag till
personer som tar hand om veteraner.

Forsta forsakringsskydd: Oavsett om du har privat forsiakring, Medicaid eller
Medicare, bor du satta dig in i policyn och vilka socialbidrag som finns for
att forsta vilka tjanster du och din anhdriga kan vara berdttigade till. Tjanster
som personliga assistenter i hemmet eller Home and Community Based
Services (HCBS, hem- och samhdllsbaserade tjdnster) kan gora det méjligt for
dig att anlita personliga assistenter for att hjdlpa personen du tar hand om.
Alla stater har olika policyer gdllande HCBS, sa det dr viktigt att fa kontakt
med andra i samhdllet med liknande behov och Medicaid-myndigheten i
din stat, till exempel Department of Health and Human Services (Halso- och
socialdepartementet). Servicecentren for Medicaid och Medicare erbjuder en
rad forklarande webbinarier pa sin webbplats.

Be om hjalp: Familjemedlemmar, vdnner, medarbetare pa arbetet och
medlemmar i ditt religiosa samfund vill formodligen hjalpa till sa mycket de
kan: lat dem hjalpa dig. Ha en I6pande lista pa telefonen med saker som du
eller familjen kan behdva hjalp med. Det kan inkludera att klippa grdset, ga ut
med hunden, hdamta barn fran skolan, bjuda hem barn sa att syskon har nagon
att leka med, ga och handla, hamta medicin pa apoteket eller vika tvatt. Dela
listor med favoritmaltider for hemleverans, eller be om presentkort fran lokala
restauranger. Tank pa de saker eller atgarder som kan gora livet enklare och
lat vanner och familj hjadlpa dig om de vill.

Utbilda dig: Kunskap kan ge styrka och en trygg kansla av kontroll. Anteckna
noggrant din anhériges medicinska historik sa att du har battre forstaelse och
kan diskutera dina fragor om vard och halsoférandringar med ldkare ndr det
behovs. Se till att du behdrskar de verktyg och den adaptiva utrustning som ar
nodvandiga for dagliga behov. Férvara anvandarhandbdckerna i en mapp och
bokmark instruktionsfilmerna sa att du enkelt hittar dem. Se kapitlet Verktyg
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och teknik i den har boken for tips om hur du haller dig uppdaterad om tekniska
framsteg som kan gora varden enklare.

Dela beslut: Det ar viktigt att respektera sjalvstandigheten hos personen du
tar hand om. Ge honom eller henne sa stor valfrihet som mojligt vid beslut som
direkt paverkar deras liv.

Planera for nodsituationer: Hart vader utgor en sarskild risk for personer med
funktionsnedsattning och deras vardgivare, eftersom rutiner och infrastruktur
som de dr beroende av stors pa ett satt som kan vara farligt. Vet vad du ska gora
fore, under och efter en nodsituation. Reeve Foundations broschyr Emergency
Preparedness for People with Paralysis (Forberedelser infor nddsituationer
for forlamade personer) ger omfattande vigledning om en rad dmnen, till
exempel hur man packar en "nédviéiska” och vilka fornédenheter man bér ha
till hands for att vara forberedd ifall det skulle bli strémavbrott. Ladda ned
broschyren fran var sida med publikationer eller bestall en kopia med posten
fran informationsspecialister.

KALLOR

Caregiver Action Network, Family Caregiver Alliance, AARP, Department of
Veteran Affairs

RESURSER FOR ANHORIGVARDARE

AARP har ett resurscenter for anhorigomsorg, inklusive juridiska fragor,
langdistansvard och fragor relaterade till livets slut. https://www.aarp.org/
home-family/caregiving

ARCH National Respite Network och National Respite Locator Service hjalper
fordldrar, anhorigvardare och sjukvardspersonal att identifiera vardprogram i
sina samhallen. https://archrespite.orqg

Caregiver Action Network utbildar, stoder och starker familjer som vardar
anhodriga med kronisk sjukdom, som ar aldre eller har funktionsnedsattning.
https.//www.caregiveraction.org

Caregiver Media Group publicerar tidningen Today’s Caregiver och erbjuder
amnesspecifika nyhetsbrev, artiklar och konferenser. https://caregiver.com
Caregiving.com dr en internet-community fér familjer och vardpersonal
som tar hand om kroniskt sjuka eller funktionshindrade familjemedlemmar.
https://www.caregiving.com

Christopher & Dana Reeve Foundation har en broschyr om krisberedskap for
personer med forlamning Emergency Preparedness for People with Paralysis.
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Ring informationsspecialisterna for att begara en gratis kopia eller ladda ned
den fran sidan med utbildningsbroschyrer. ChristopherReeve.org/Booklets

Department of Veterans Affairs erbjuder vardstédprogram i form av
forebildscoacher, ekonomisk ersattning och radgivning till berdttigade familjer.
https://www.caregiver.va.gov

Easterseals erbjuder stod for anhorigvardare. Hitta lokala program for att se
vad som finns tillgangligt i ditt omrade. https://www.easterseals.com/support-
and-education/for-caregivers/respite-care.html|

Family Caregiver Alliance (FCA) ar den ledande myndigheten i Kaliforniens
system med resurscenter for anhérigvardare och forvaltar National Center on
Caregiving (Nationellt center for anhdrigomsorg) for att utveckla stodprogram
for anhorigvardare i varje stat. FCA framjar anhorigvardares sakfragor genom
utbildning, service, forskning och paverkansarbete. https://www.caregiver.org

National Alliance for Caregiving (Nationella alliansen fér anhorigvard)
ar en koalition av nationella grupper som stoder anhdrigvardare och den
sjukvardspersonal som hjdlper dem. https://www.caregiving.org

Nursing Home Compare som sponsras av Medicare, har information om hur
de flesta vardhem i USA har presterat tidigare. De har dven en guide for att
vdlja vardhem (A Guide to Choosing a Nursing Home) och en checklista for
vardhem. https.//www.medicare.gov/care-compare/?redirect=true&providerT
ype=NursingHome

Information om hur man hittar, anlitar och behaller personliga assistenter
fran Craig Hospital  https://craighospital.org/resources/personal-care-
assistants-how-to-find-hire-keep

Rosalynn Carter Institute for Caregivers etablerar lokala, statliga och
nationella partnerskap for att fraimja anhorigvardares hédlsa, kompetens och
aterhdamtningsférmaga. https://rosalynncarter.org

Shepherd's Centers of America (SCA) ar en trosoverskridande organisation
som samordnar ndstan 60 oberoende Shepherd-center dver hela USA for att
hjdlpa dldre vuxna att forbli sjdlvstandiga. https://www.shepherdcenters.org

Social Security Administration ger information om skattefria ABLE-konton
for personer med funktionsnedsattning. https://www.ssa.qgov/ssi/spotlights/
spot-able.html

Well Spouse Association dr en nationell organisation som ger stod till
makar och partners som lever med kroniskt sjuka och/eller personer
med funktionsnedsdttning. Behandlar fragor som &r gemensamma for
anhorigvardare: ilska, skuld, rddsla, isolering, sorg, och finansiella hot.
https.//wellspouse.org
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ORDLISTA

Afasi: Forandring i sprakfunktion pa grund av skada pa hjarnbarken. Sprak,
som inte forstas eller inte bildas, aterstalls ofta nar svullnaden minskar.

Aktiviteter i dagliga livet: Aktiviteter som involveras vid egenvard, rutin
for att tomma urinblasan och tarmen samt rorlighet, inklusive duscha/bada,
paklddning, ata och andra fardigheter som kravs for sjalvstandigt boende.

Aktivitetsbaserad terapi: En rehabiliteringsmetod baserad pa teorin att
aktivitet paverkar neurologisk aterhdmtning, att aktivitetsmonster kan
stimulera ryggmargsplasticitet och "ateruppvacka” nervbanor relaterade till
rorelse. (Se Rorelsetrdning).

Akut: De tidiga stadierna av en skada (i motsats till kroniska, som dr
langsiktiga). Vid ryggmdrgsskada kan béttre tidig behandling av akut trauma
vara anledningen till ett okat antal "inkompletta” skador. Teoretiskt sett
kommer ett tidigt ingripande med ldakemedel eller nedkylning att begrdnsa
funktionsforlusten. Om den progressiva kaskaden av sekundara effekter av
trauma pa cellniva (t.ex. forlust av blodfléde, svullnad, kalciumtoxicitet) kan
minskas, kommer skadans svarighetsgrad att minskas.

Alfa-blockerare: Likemedel som kan slappna av urinblasan och prostata och
darfor mojliggora battre témning av urinblasan.

Allodyni: Tillstand dar smarta uppstar fran stimulus som normalt inte skulle
upplevas som smdrtsam.

Andning med intermittent, positivt tryck: En kortsiktig andningsbehandling
dar okat andningstryck levereras via ventilator for att hjalpa till att behandla
atelektas, rensa sekret eller leverera aerosollakemedel.

Ankylos: Fixering av en led som leder till ordrlighet, pa grund av benbildning
eller benavlagringar av kalcium i lederna.

Antidepressivt ldkemedel: Ett ladkemedel som ordinerats for att behandla
depression.
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Antikolinergika: Ett ldkemedel som ofta ordineras foér patienter med
kvarliggande katetrar, for att minska spasmer i glattmuskler, inklusive
urinblasan. Antikolinergika blockerar vissa receptorer (acetylkolin), vilket leder
till hdmning av vissa nervimpulser (parasympatiska).

Araknoidit: Inflammation och arrbildning i membranen som tacker ryggmargen,
ibland orsakad av firgdmnet som anvdnds vid ett myelogram. Konstant
svidande smarta ar ett vanligt symptom, liksom blasrubbning. Vissa fall
overgar till forlamning. Araknoidit dr ofta feldiagnostiserad som "misslyckad
ryggoperation”, multipel skleros eller kroniskt trétthetssyndrom.

Arbetsterapeut: Medlemmen i rehabiliteringsteamet som hjdlper till att
maximera en persons sjalvstandighet. Arbetsterapeuten lar ut aktiviteter i
dagliga livet, hur man underhaller hdlsan samt egenvard och ger rad om val av
utrustning.

ASIA-skalan: Ett verktyg for att beddma funktionen efter en ryggmargsskada,
pa en skala fran A (komplett, ingen motorisk eller sensorisk funktion) till E
(normal motorisk och sensorisk funktion).

Astrocyt: Stjarnformade gliaceller, som ger den ndédvandiga kemiska och
fysiska miljon for nervregenerering. Dessa celler forokar sig efter skada och
anses bryta ned toxiner sasom glutamat. Astrocyten har ocksa en dalig sida:
Reaktiva astrocyter bidrar till bildningen av gliadrr, vilket kan vara ett storre
hinder for nervatervaxt efter trauma.

Atelektas: Forlust av andningsfunktion, som kdnnetecknas av kollaps av
lungvdavnad. Kan vara ett problem for tetraplegiker som inte kan rensa
lungsekret. Detta kan i sin tur leda till lunginflammation.

Autoimmunitet: Normalt kdnner immunsystemet igen frimmande dmnen;
systemet framstaller antikroppar mot inkrdktaren for att eliminera denna. Vid
autoimmunitet skapar kroppen en antikropp mot sig sjalv. Multipel skleros
anses vara en autoimmun sjukdom.

Autonom dysreflexi: En potentiellt farlig reaktion, som inkluderar hégt
blodtryck, svettningar, frossa och huvudvark, som kan uppsta hos personer
med ryggmadrgsskada éver niva T6 i brostryggen. Orsakas ofta av problem med
urinblasan eller tarmen. Obehandlad kan autonom dysreflexi leda till stroke
eller till och med dédsfall.

Autonoma nervsystemet: Den del av nervsystemet som styr ofrivilliga
aktiviteter, inklusive hjartmuskeln, kortlar och glattmuskelvdvnad. Det
autonoma systemet dr vidare indelat i sympatiska och parasympatiska system.
Sympatiska aktiviteter markeras av "flykt- och kamprespons”; parasympatiska
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aktiviteter kdnnetecknas av sankt blodtryck, pupillsammandragning och att
hjartat slar langsammare.

Avvanjning: Gradvis avldgsnande av mekanisk ventilation, da en persons
lungstyrka och vitala kapacitet okar.

Axon: Den nervtrad som overfor en impuls fran nervcellen till ett mal, och dven
overfor material fran nervterminalerna (t.ex. pa muskler) tillbaka till nervcellen.
Nar ett axon kapas, gors proteiner, som kravs for dess regenerering, tillgangliga
av nervcellenheten. En tillvaxtkon bildas vid spetsen av axonet. | ryggmargen
ar ett skadat axon ofta berett att vdxa ut igen, och har ofta tillgang till material
for att gora detta. Forskare tror att det ar den giftiga miljon som omger axonet,
och inte den genetiska programmeringen av sjdlva axonet, som forhindrar
regenerering.

Biofeedback: En process som ger information om funktioner i kroppen visuellt
eller via ljud, inklusive blodtryck och muskelspdanning. Genom forsék och
misstag kan man ldra sig att medvetet kontrollera dessa funktioner. Anvandbart
for vissa forlamade personer for att omskola vissa muskler.

BiPAP: En typ av icke-invasiv mekanisk andningshjdlp for behandling av
sOmnapné.

Blockering av urinblasans oppning: Varje typ av blockering som hindrar urin
fran att floda fritt fran blasan. Vid ryggmargsskada kan detta vara relaterat till
detrusor-sfinkterdyssynergi eller drrvavnad.

Blasforstoring: Ett annat uttryck for forstoringscystoplastik.

Botulinumtoxin: Aven kallat Botox, dr ett neurotoxin som anvinds kliniskt
for att behandla skelégdhet, rynkor och andra muskelrelaterade problem,
inklusive éveraktiv blasa och spasticitet hos personer med férlamning.

Brown-Séquard syndrom: En partiell ryggmargsskada som leder till hemiplegi,
som endast paverkar ena sidan av kroppen.

Cauda equina: Samling av ryggradsrotter, som utgar fran den nedre delen av
ryggmargen (conus medullaris, T11 till L2), och som &r beldgna i ryggmargs-
kanalen under ryggmargen. Dessa rotter har en viss aterhamtningspotential.

Centrala nervsystemet (CNS): Hjarnan och ryggmargen. Den radande dogmen
har varit att CNS-celler inte reparerar sig sjdlva. Experiment visar dock att
CNS-nerver &r "plastiska” och dirmed kan védxa ut igen och ateranslutas till
lampliga mal.

Cerebrospinalvdtska (CSF): Farglos 16sning som liknar plasma, som skyddar
hjarnan och ryggmdrgen fran chock. Cirkulerar genom halrummet mellan
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spindelvdavshinnan och den mjuka hjarnhinnan. For diagnostiska dndamal
anvands en landryggspunktion (spinal tap) for att dra upp vatskan.

Cl-terapi: (Constraint induced movement therapy) kallas dven forcerad traning.
Vid hemiplegi paverkas halva kroppen. Genom att immobilisera den "friska”
extremiteten tvingas patienten att anvanda den drabbade extremiteten, vilket i
vissa fall leder till férbattrad funktion.

Conus medullaris: Ryggmargens slutinde. Omradet ndra den forsta
landkotan (L1). Dar ryggmargen slutar, fortsatter landryggen och de sakrala
spinalnerverna som ett "fritt rorligt” nervknippe i kotkanalen och kallas cauda
equina (bokstavligen, hastsvans).

Credés handgrepp: Tryck pa nedre delen av buken precis éver blasan for att
pressa ut urin.

Cysta (posttraumatisk cystisk myelopati): En ansamling av vadtska i
ryggmdrgen som kan 6ka trycket och leda till 6kad neurologisk forsamring,
kdnselforlust, smarta, dysreflexi. Cystor kan bildas i manader eller ar efter
en skada. Deras orsak ar inte kdnd. Kirurgi indikeras ibland for att dranera
haligheten eller for att lossa dem fran ryggmargen. (Se Syringomyelia.)

Cystogram (CG): Rontgen utfors efter injektion av fargdmne i blasan; pavisar
reflux.

Cystometrisk undersdkning: En undersokning som mater krafttrycket
for att tomma eller motsta att tomma blasan. Anvands for att utvdrdera
kateteriseringsprogrammet.

Cystoskopi: En undersékning av urinréret och urinblasan med hjilp av ett
litet runt instrument som kallas cystoskop. Det anvdnds for att kontrollera
inflammation, stenar i urinblasan, tumorer eller fraimmande kroppar.

Datortomografi: Datoriserad, axiell tomografi dar en teknik for férbattring
av rontgenbilder som skapar tvarsnittsbilder, vilket underlattar diagnos med
hogupplosta videobilder, dar vissa ar tredimensionella.

Decubitus ulcer (Se Tryckskada).

Demyelinisering: Forlust av nervtrads-"isolering” pa grund av trauma eller
sjukdom; minskar nervens formaga att leda impulser (som vid multipel
skleros och vissa fall av ryggmargsskada). Vissa intakta, men icke-fungerande
nervtradar, kan lirkas till att remyelinisera, vilket eventuellt aterstaller
funktionen. (Se Myelin.)

Dendriter: Mikroskopiska, tradliknande fibrer, som utgar fran en nervcell
(neuron). Receptorer for elektrokemiska nervimpulser. Den totala ldngden av
dendriter i den manskliga hjarnan éverstiger flera hundra tusen km.
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Depression: En psykisk sjukdom som kadnnetecknas av nedstimdhet, lag
sjdlvkdnsla och forlust av intresse i eller néje av aktiviteter som i vanliga fall
anses vara roliga. Orsaker till depression kan vara psykologiska, psykosociala,
arftliga och biologiska faktorer. Patienter behandlas ofta med antidepressiva
lakemedel samt psykoterapi.

Dermatom: Karta 6ver kroppen, som visar typisk funktion for olika nivaer av
ryggmargsskada.

Detrusor-sfinkterdyssynergi: En forlust av samordning mellan urinblasan och
sfinktern.

Detrusor: Muskeln som bildar blasan.

Diafragmastimulering: Aven kint som frenikusstimulering. Den rytmiska
tillampningen av elektriska impulser till diafragman, vilket leder till att
patienter, som annars skulle behéva en mekanisk ventilator, kan andas sjalva.

Djup ventrombos: Bildande av en blodpropp (trombos) i en djup ven.
Detta paverkar vanligen benvenerna, sasom femoralvenen. Risken for djup
ventrombos ar storst under de forsta tre manaderna efter skadan. Den primadra
oron for koagulering ar lungemboli. De flesta patienter far ett antikoagulerande
lakemedel for att forhindra koagulering.

Dorsalrot: Samlingen av nerver som kommer in i ryggdelen (pa baksidan) av ett
ryggmargssegment. Dessa rotter delar centrala och perifera nervanslutningar
och gar in i ryggmargen i ett omrade som kallas dorsalrotsintradet (DREZ).

DREZ-operation: Mikrokoagulation av dorsalrotsintrddet, ett ingrepp som
anvands for att lindra svar smarta genom att skdra specifika nerver vid den
punkt dar de kommer in i ryggmargen. Mindre effektiv for smarta som harror
fran omraden i mellanryggen och halsryggen; battre ldmpad for smarta i
landryggen, ovre landryggen och smarta i benen.

Dubbelblinda studier: Varken provningsdeltagaren eller prévarna,
klinikpersonal eller det sponsrande foretaget kdnner till den behandling som
varje provningsdeltagare har fatt under prévningen.

Dura mater: Det yttersta av tre membran som skyddar hjarnan och ryggmargen.
Talig, laderliknande. Fran latin, "hard mamma”.

Elektroejakulation: Ett satt att framstdlla spermier fran man med erektil
dysfunktion. Anvander en elektrisk prob i rektum. Spermierna kan anvandas
for att befrukta dgg i livmodern eller i ett provror.

Epididymit: En infektion i de rér som omger testiklarna. Om testikeln ocksa
blir infekterad, kallas tillstandet epididymo-orkit.
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Epidural stimulering: Tillimpning av kontinuerlig elektrisk strom - vid
varierande frekvenser och intensiteter - till specifika stdllen pa den nedre delen
av ryggmargen. Detta innebdr att en enhet eller stimulator implanteras éver
dura i ryggmargens landryggsdel. Stimulatorn styrs av en fjarrkontroll som
ar ungefar lika stor som en smarttelefon. Epidural stimulering anvands for att
aktivera nervkretsarna i ryggmargen, for att ge signaler som normalt skulle
komma fran hjarnan.

Ergometer: Trdaningsmaskin, utrustad med en apparat for matning av det
arbete som utfors under trdning.

Exosom: En lipidvesikel i nanostorlek, som celler anvander for att transportera
kemikalier, lipider och proteiner till andra celler. Exosomer ar biologiska
barare, vars vdrde inte ligger i sjdlva exosomerna utan i vad de innehaller.

Fjattrad ryggmarg: Tendensen hos membran som omger ryggmargen att
arras eller halla ihop och darmed hindra flodet av ryggmargsvatska. Resultatet
ar ofta en cysta som i sin tur kan leda till funktionell forlust. Kan behandlas
kirurgiskt.

Foley: En kateter som forblir inford i urinblasan och kontinuerligt toms till en
forvaringspase.

Frankel-skalan: En skala for klassificering av svarighetsgraden av
ryggmargsskada, som modifierades 1992 for att skapa ASIA Impairment Scale
(se ASIA-skalan).

Frenikusstimulering: Elektrisk stimulering av nerven som stimulerar
diafragmamuskeln, vilket underlattar andning hos personer med svar
kvadriplegi.

Funktionell elektrisk stimulering (FES): Tilldampningen av datorstyrd elektrisk
svagstrom till det neuromuskuldra systemet, inklusive forlamade muskler, fér
att forbattra eller producera funktion (t.ex. promenader och cykeltrdning).
FES ar kommersiellt tillganglig for motion och for rorelser hos paraplegiker.
Andra anvdndningsomraden inkluderar korrigering av skolios, blaskontroll,
elektroejakulation, frenikusstimulering, stimulering av hosta.

Fysiatriker: En ldkare vars specialitet ar fysisk medicin och rehabilitering.

Fysioterapeut (sjukgymnast): En nyckelmedlem i rehabiliteringsteamet.
Fysioterapeuter undersoker, testar och behandlar manniskor for att forbattra
sin maximala fysiska férmaga.

Forstarkande cystoplastik: En operation som forstorar blasan genom att sy pa
en bit av en tarm 6verst pa urinblasan.
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Forstarkande och alternativ kommunikation (AKK): Kommunikationsformer
som kompletterar eller forbattrar tal eller skrift, inklusive elektronisk utrustning,
tavlor och teckensprak.

Genteknik (rekombinant DNA-teknik): Manipulering av genkoder for
biologiska processer. Gener dr enheter av arftligt material, som ar belagna
pa en kromosom som, pa samma sdtt som en ritning, bestimmer en specifik
egenskap hos en organism. Gendverforingar har visat sig kontrollera processer
for nervregenerering.

Gizmo: Kondomkateter - Extern enhet for urinuppsamling hos man utan
blaskontroll. (Kallas dven for Texan.)

Gliaceller: Fran grekiskan for "lim”, stodjande celler som forknippas med
neuroner. Astrocyter och oligodendrocyter ar gliaceller i centrala nervsystemet;
i det perifera nervsystemet kallas de viktigaste gliacellerna fér Schwann-celler.
Gliaceller &r inte involverade i impulser (de ar inte "retliga”), men spelar en
mycket viktig roll for att uppratthalla den ratta miljon for nervcellernas tillvaxt
och overlevnad.

Glossofaryngeus-andning: Ett saitt att tvinga in extra luft i lungorna for att
utvidga brostet och uppna en funktionell hosta. (Kallas dven “diafragmatisk
andning”.)

Ga omkring: "ga” med benskenor eller kryckor. Vissa forlamade personer har
kunnat ga omkring med hjalp av speciell elektrisk stimulering. Manga tycker
att energiforbrukningen for att "ga” ar for stor for sa lite funktion. De dr mer
funktionella i sina rullstolar.

Gangtraning: Instruktion i gang, med eller utan utrustning.

Halsryggen: Den dvre delen av ryggraden (halsen). Skador pa halsryggen leder
ofta till tetraplegi.

Harrington-stavar: Metallskenor som fasts langs ryggraden for stéd och
stabilisering.

Heterotopisk benbildning: Bildande av benavlagringar i bindvdav som omger
de stora lederna, framst hoft och kna. Forekomst pa 20 procent och sa
hogt som 50 procent har rapporterats hos patienter med ryggmargsskada.
Vanligare vid allvarligare skador. Orsaken ar okdnd. Behandlingen foreskriver
rorelsedvningar och viktbarande aktivitet, kan involvera kirurgiskt avlidgsnande
om allvarlig funktionsforlust forekommer.

Hydronefros: En njure utvidgad med urin till den grad att dess funktion ar
nedsatt. Kan orsaka uremi, dvs. giftig retention av kvédve i blodet. Langvarig
kateterisering ordineras ofta.
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Hypotermi: En teknik for att kyla ryggmargen efter skada. Kan minska den
skadade vdvnadens behov av energi och syre. Kan minska 6dem (svullnad),
vilket kan minska sekunddr nervfiberskada.

Hypoxi: Brist pa syre i blodet pa grund av nedsatt lungfunktion. Viktig fraga
vid akutvard och dven for personer med begransad lungfunktion. Hypoxi kan
vidare skada syrekanslig nervvdvnad.

Immunsvar: Kroppens forsvarsfunktion som framstdller antikroppar mot
frimmande antigener. Viktigt vid vdvnads- och celltransplantation: Kroppen
kommer sannolikt att stota bort nya vdavnader.

Informerat samtycke: En patients ratt att kdnna till riskerna och fordelarna
med en medicinsk procedur eller en klinisk prévning.

Inkomplett skada: Viss kdnsla eller motorisk kontroll bevaras under en
ryggmadrgsskada.

Inkontinens: Bristande kontroll av urinblasa eller tarm.

Intermittent kateterisering: Anvandning av en kateter for att tomma urinblasan
enligt ett regelbundet schema. (Se Sjdlvkateterisering).

Intratekal baklofen: Administrering av det antispasmodiska ldkemedlet
baklofen direkt till ryggmdrgen, genom en kirurgiskt implanterad pump.
Effektivare dn oral dosering, utan biverkningar av systemisk dosering.

Intravenost pyelogram: Ett test for att bestdmma njurens anatomi och
funktion. Detta innebdr en injektion av ett flytande kontrastmedel, féljt av
réntgen.

Ischemi: En minskning av blodflodet; tros vara den framsta orsaken till
sekundar hjarnskada eller ryggmargsskada efter trauma.

Karpaltunnelsyndrom: Smartsam sjukdom i handen, som orsakas av
inflammation i medianusnerven i handledsbenet, vanligen orsakad av repetitiva
rorelser, inklusive att skjuta en rullstol. Skenor kan hjdlpa. Kirurgi indiceras
ibland for att lindra trycket pa nerven. Vila handen nar det gor ont.

Kateter: En gummi- eller plastslang for att dra ut eller féra in vdtska i en
halighet i kroppen, vanligtvis urinblasan. Vissa katetrar ar férpackade i sterila
forpackningar och ar endast avsedda for engangsbruk. Vissa katetrar lamnas
kvar i urinblasan och toms kontinuerligt.

Klinisk provning: Ett manskligt forskningsprogram som vanligtvis involverar
bade forsokspersoner och kontrollpersoner for att undersdka sakerheten och
effekten av en behandling.
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Klonus: En djup senreflex, som kannetecknas av rytmiska sammandragningar
av en muskel nar man forsoker halla den i ett strackt tillstand.

Kolostomi: Kirurgiskt ingrepp for att mojliggéra eliminering av avforing fran
en stomi, som bildas genom att ansluta en del av tjocktarmen till bukvaggen.
Personer med forlamning far ibland kolostomi pa grund av problem med att
tomma tarmen eller hudvardshygien.

Komplett skada: Skada utan motorisk eller sensorisk funktion under zonen
med forstord ryggmarg, pa det primara traumastallet.

Kontinent urinavledning: Ett kirurgiskt ingrepp for att kringga blasan. Detta
ar mojligt genom att anvanda en del av magen eller tarmen for att skapa en
inre pase. Urinledarna sys in i pasen, som drdneras av en kateter fran en stomi.

Kontraktur: En kroppsled som har blivit styv till den grad att den inte langre
kan forflytta sig genom sitt normala rérelseomrade.

Kotor: De ben som utgor ryggraden.
KUB: En rontgenbild av buken, som visar njurarna, urinledarna och urinblasan.

Kutan uretero-ileostomi: Ett kirurgiskt ingrepp, dar en bit av tarmen (ileum)
fasts for att bilda ett ror fran blasan till en éppning i huden (kallas stomi) pa
nedre delen av buken. Urin kan da rinna ut fran blasan samtidigt som urinroret
undviks.

Kvadriplegi: Forlust av funktion av ett skadat eller sjukt ryggmargssegment,
som paverkar alla fyra lemmar. (Termen “tetraplegi” dr etymologiskt mer
korrekt, som kombinerar "tetra” och "plegia”, bada fran grekiskan, snarare an
"quadri” och "plegia”, ett latinskt-grekiskt anagram.)

Kvarliggande kateter: En flexibel slang som &r kvar i urinblasan, som anvéands
for kontinuerlig urindrdnering till en benpase eller annan enhet. Katetern
kan foras in i urinblasan via urinroret eller genom en 6ppning i underlivet
(suprapubisk stomi).

Kvarvarande urin: Urin som finns kvar i blasan efter témning; fér mycket urin
kan leda till en urinvdgsinfektion.

Laminektomi: En operation som ibland anvdnds for att lindra trycket pa
ryggmargen. Anvands ocksa for att underséka omfattningen av skador pa
ryggmargen.

Litotripsi: (’lito” for sten, "tripter” for fragmentering) ar en icke-invasiv
behandling for njursten. Chockvagor, som genereras under vatten, smular
sonder stenar till bitar som kommer ut via urinen.

235 Christopher & Dana Reeve Foundation



ORDLISTA

Lokomotorisk traning: En aktivitetsbaserad behandling for att omskola
ryggmargen for att "komma ihag” gangmonstret. Det finns tva versioner:
Manuell och robotassisterad. Bada bestar av att stddja en del av patientens
kroppsvikt med en sele, upphdngd Over ett rorligt l6pband. Foérdelarna
inkluderar, for vissa, lattare att ga, lagre blodtryck och bdttre kondition.

Lagre motornervceller: Dessa nervtradar harror fran ryggmargen och forflyttar
sig ut ur centrala nervsystemet till muskler i kroppen. En skada pa dessa
nervceller kan forstora reflexer och kan ocksa paverka tarm, urinblasa och
sexuella funktioner. (Se Ovre motornervceller).

Lindryggen: Avser landryggen, omedelbart under brostryggraden; den
starkaste delen av ryggraden.

Metabolt syndrom: Mycket vanligt hos patienter med ryggmargsskada,
kdannetecknas av riskfaktorer som bukfetma, hogt blodtryck, insulinresistens
och kolesterolproblem. Personer med metabolt syndrom |6per okad risk for
kranskarlssjukdom, stroke och typ 2-diabetes.

Mitrofanoff-operation: Operation for att placera en stomi, eller ett alternativt
utlopp i bukomradet, for dranering av urinblasan.

Modifierad Ashworth-skala: En kvalitativ skala for bedémning av spasticitet;
mater motstand mot passiv stretch.

Motornervcell (motorneuron): En nervcell, vars cellenhet dr beldgen i
hjarnan eller ryggmargen, och vars axoner ldmnar centrala nervsystemet via
kranialnerver eller ryggradsrotter. Motoriska nervceller ger information till
muskler. En motorisk enhet ar kombinationen av den motoriska nervcellen och
uppsattningen muskelfibrer som den innerverar.

MR (magnetisk resonanstomografi): Ett diagnostiskt verktyg for att visa
vavnader som inte syns med rontgen eller andra tekniker.

Multipel skleros: En kronisk sjukdom i centrala nervsystemet dar myelin,
nervfibrernas isolering, har forlorats. Man tror att MS dr en autoimmun
dysfunktion; kroppen attackerar sig sjalv.

Myelin: Ett vitt, fettisolerande material for axoner; som framstdlls i det
perifera nervsystemet av Schwann-celler och i det centrala nervsystemet
av oligodendrocyter. Myelin dr nédvandigt for snabb signaléverféring
langs nervtradar. Forlust av myelin ar férenat med manga skador
pa centrala nervsystemet, och ar den framsta orsaken till multipel
skleros. Remyelineringsprocessen ar ett viktigt forskningsomrade inom
ryggmargsskador.
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Myelomeningocel: En misshildning i neuralroret, dar en del av ryggmargen
sticker ut genom ryggraden. En form av ryggmargsbrack, vanligtvis atféljd av
forlamning av de nedre extremiteterna och hydrocefalus.

Matning av funktionsniva (FIM, Functional Independence Measure):
Registrerar svarighetsgraden av funktionsnedsattning baserat pa 18 punkter.
Tretton punkter definierar funktionsnedsattning i motoriska funktioner. Fem
punkter definierar funktionsnedsdttning i kognitiva funktioner.

Nervtillvaxtfaktor (NGF): Ett protein som stddjer 6verlevnaden av nervceller
hos fostret och reglerar neurotransmittorer; en av flera tillvaxtfaktorer
som identifierats i centrala nervsystemet. Dessa faktorer, inklusive BDNF
(hjarnharledd neurotrofisk faktor) och CNTF (ciliar neurotrofisk faktor), har
viktiga roller vid regenerering.

Neurogen blasa: En urinblasa som inte fungerar normalt pa grund av
nervskador relaterade till ryggmargsskada, multipel skleros eller stroke.

Neurogen chock: Kan vara en komplikation av skada pa hjarnan eller
ryggmargen. En typ av chock som orsakas av plotslig forlust av signaler fran
det sympatiska nervsystemet, som uppratthaller den normala muskeltonen
i blodkarlens vdggar. Blodkarlen slappnar av och vidgas, vilket leder till
sammanslagning av blodet i vensystemet och en total minskning av blodtrycket.

Neurolys: Forstorelse av perifera nerver genom radiofrekvent varme eller
genom kemisk injektion. Anvands for att behandla spasticitet.

Neuromodulering: Enligt International Neuromodulation Society (Internatio-
nella neuromoduleringssamfundet) dr neuromodulering férandringen - eller
moduleringen - av nervaktivitet genom att elektrisk stimulering eller lakemedel
levereras direkt till ett malomrade i kroppen. Detta anvands oftast for kronisk
smartlindring.

Neuron: En nervcell som kan ta emot och skicka information genom synaptiska
anslutningar.

Neuropatisk smarta: En typ avsmarta (ibland kallad central smarta) sominte kan
sparas till en enkel stimulus. Det dr snarare en sammansatt patologi relaterad
till ryggmargsnerver som kan ha framstallt nya, olampliga anslutningar, kan ha
forlorat myelin, eller kan fungera i en férandrad biokemisk miljo.

Neuroprotes: En enhet som anvander elektrisk stimulering for att underlatta
sadana aktiviteter som att sta, tdmma urinblasan, handgrepp, etc.

Neurotransmittor: En kemikalie som frigors fran en neurondnde, vid en
synaps, for att antingen stimulera eller hamma den intilliggande neuronen
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eller muskelcellen. Lagras i vesiklar ndara synapsen och frigérs nar en impuls
anlander.

Nitroglycerin: Vasodilator som anvdnds i kramform for behandling av autonom
dysreflexi.

Njurskanning: Ett test for att bestimma njurfunktionen. Det innebar injektion
av vatska i venen som sedan passerar genom njurarna och ned i urinblasan.
Om njurarna dr svaga eller det finns mycket mottryck fran blasan, kommer
vatskan inte att passera ned till blasan med normal hastighet.

Njursten: Kalciumavlagringar bildar stenar i antingen njurarna eller
urinblasan. Stenar i urinblasan avlagsnas latt; njurstenar kan krava litotripsi
(stotvagsbehandling) eller operation.

Nogo: Ar en molekyl som anvinds for att underséka haimmare for regeneration
associerade med myelin.

Off-label-forskrivning: Forskrivning av ett lakemedel for andra forhallanden
an vad det godkandes for.

Oligodendrocyt: En gliacell i centrala nervsystemet. Platsen dar centrala
nervsystemets neuroner framstaller myelin (Schwann-cellernas jobb i det
perifera nervsystemet). Ett myelinprotein fran oligodendrocyter (kallas Nogo)
ar kant for att vara en potent hammare av nervtillvaxt.

Ortostatisk hypotension: Relaterad till blodansamling i nedre extremiteterna i
kombination med ldgre blodtryck hos personer med ryggmargsskada. Elastiska
bindemedel och kompressionsstrumpor anvands ofta for att undvika yrsel.

Osteoporos: Forlust av bentadthet, vanligt i orérliga ben efter ryggmargsskada

Oxybutynin: Ett antikolinergt ldkemedel med en antispasmodisk effekt pa
glattmuskler, som ofta anvdnds for att lugna en 6veraktiv blasa.

Paraplegi: Forlust av funktion under halsryggradens segment. Overkroppen
behaller vanligtvis full funktion och kansla.

Parasympatiska nervsystemet: En av de tva delarna av det autonoma
nervsystemet, som ansvarar for reglering av inre organ och kortlar, vilket sker
omedvetet. (Se Sympatiska nervsystemet).

Passivt staende: Att komma upp pa fotterna, stottas upp i en staende ram eller
annan enhet. Sags gynna benstyrka, hudintegritet, tarm- och blasfunktion.

Perifera nervsystemet: Nerver utanfor ryggmadrgen och hjdrnan i centrala
nervsystemet. Skadade perifera nerver kan regenereras.

Perkussion: Kraftfull knackning pa tdppta delar av brostet, for att underlatta
postural dranering hos personer med svar kvadriplegi, som inte kan hosta.
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Personlig assistent: Person som stottar och vardar en person med
funktionsnedsattning.

Placebo: En inaktiv substans eller placebobehandling, t.ex. ett sockerpiller,
som har samma utseende som en forsoksbehandling men inte ger nagon
fysiologisk fordel. Placeboeffekten aterspeglar deltagarnas férvantningar.

Plasticitet: Langsiktiga, adaptiva mekanismer, genom vilka nervsystemet
aterstdller eller modifierar sig mot normala funktionsnivaer. Det perifera
nervsystemet dr ganska plastiskt. Det centrala nervsystemet, som lange ansags
vara permanent "uppkopplat’, omorganiserar eller bildar nya synapser som
svar pa skada.

Pluripotens: Hanvisar till en stamcell som har potential att differentiera
sig till nagot av de tre bakterielagren: Endoderm (inre magslemhinnan,
mag-tarmkanalen, lungorna), mesoderm (muskler, ben, blod, urogenitalt), eller
ektoderm (epidermal vavnad och nervsystemet).

Polytrauma: Ett kliniskt syndrom med allvarliga skador, som involverar tva
eller flera storre organ eller fysiologiska system som kommer att initiera en
forstarkt metabolisk och fysiologisk respons.

Post-polio syndrom: Tecken pa accelererat aldrande och nedgang hos personer
som hade polio for lange sedan. Trotthet, smarta och forlust av funktion ar
nagra av symptomen.

Postural drdnering: Anvdandning av gravitation for att rensa lungorna fran
slem. Huvudet ar lagre dn brostet.

Postural hypotension: Siankt blodtryck som leder till yrsel. Ansamling av
blod i benen eller backenregionen. En vanlig atgard ar stodstrumpor. (Se dven
Ortostatisk hypotension).

Protes: Ersattningsenhet for en kroppsdel, t.ex. en konstgjord arm.

PTEN: PTEN-genen ger instruktioner for att tillverka ett enzym som finns i
nastan alla vavnader i kroppen. Enzymet fungerar som en tumérhdmmare,
vilket innebadr att det hjdlper till att reglera celldelningen genom att hindra
celler fran att vdaxa och dela sig for snabbt eller pa ett okontrollerat satt.

Quad-hosta: Aven kallat assisterad hosta; en vardare hjilper personen med
ryggmdrgsskada att rensa luftvdgarna genom att applicera tryck under
revbenen dver diafragman samtidigt som uppattryck tillampas.

Randomiserad kontrollstudie (RCT): En klinisk studie dar forsokspersonerna
slumpmadssigt tilldelas antingen behandlingsgruppen som far studieldkemed|et
eller kontrollgruppen i studien. Det ar det kliniska studieprotokoll som
rekommenderas att anvdndas i alla kliniska provningsfaser i en pivastudie
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(t.ex. fas 3-studier). Val utformade randomiserade kontrollstudier minimerar
paverkan av andravariabler dn den intervention som kan paverka studieresultat.
Av denna anledning ger de det bésta beviset pa effekt och sdakerhet. De mest
rigorésa randomiserade kontrollstudierna anvander en kontrollgrupp som far
placebo (inaktiv) och blinding (ddljer fran studiegranskare vilka deltagare som
har fatt aktiv kontra kontrollbehandling) fér att minimera bias i tolkningen av
resultaten.

Reflex: Ett ofrivilligt svar pa ett stimulus som involverar nerver som inte
kontrolleras av hjarnan. Vid vissa typer av forlamning, kan reflexer inte hammas
av hjarnan. De blir 6verdrivna och orsakar darmed spasmer.

Reflux: Aterflédet av urin fran urinblasan till urinledarna och njurarna, som
orsakas av hogt tryck i urinblasan (for full blasa, eller ringmuskeln kan inte
slappna av). Reflux kan leda till allvarliga njurproblem, inklusive total njursvikt.

Regenerering: Atervixt av nervfibervavnad, vid hjarn- eller ryggmargsskada,
genom en biologisk process. | det perifera systemet regenereras nerverna
efter skador och aterbildar funktionella anslutningar. Centrala nerver kan
induceras att vdxa ut igen, forutsatt att ratt miljo skapas; utmaningen kvarstar
att aterstdlla anslutningar for att effektivt aterstalla funktionen, sarskilt i langa
kanaler som ar nddvandiga for storre motorisk aterhamtning.

Retrograd pyelogram (RP): Inférande av kontrastmaterial direkt i njuren via
ett instrument. Anvands for att studera njurfunktionen.

RGMa: Star for Repulsive Guidance Molecule A. RGMa har en roll vid celladhesion,
cellmigration, cellpolaritet samt celldifferentiering.

RGO (Reciprocating Gait Orthosis): En typ av langt benstdd som anvands
for att hjilpa férlamade personer att ga. Anvander kablar éver ryggen for att
overfora energi fran ett ben till det andra for att simulera en mer naturlig gang.

Rhizotomi: En procedur som skar av eller fororsakar avbrott i spinala nervrotter.
Anvands ibland for att behandla spasticitet.

Rorelseomfang: Det normala rorelseomradet for nagon kroppsled. Hanvisar
ocksa till 6vningar som syftar till att uppratthalla detta intervall och férhindra
kontrakturer.

Sakral: Avser sammanslagna segment av nedre kotor eller ldgsta
ryggmargssegment under landryggsniva.

Schwann-cell: Ansvarig for myeliniserande axoner i det perifera nervsystemet.
Ger trofiskt stod i skademiljo. Schwann-celler transplanterade till ryggmargen
studeras for att se om de aterstaller funktionen.
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Sekundar skada: De biokemiska och fysiologiska férandringar som uppstar i
den skadade ryggmargen efter att det forsta traumat har gjort sin skada. Bland
de misstankta patologierna ar svullnad, forlust av blodflode, lipidperoxidering.
Likemedelsbehandlingar har anvants bade i laboratoriet och i kliniska
provningar for att minska dessa sekundara effekter.

Sen framre dekompression: Kirurgiskt ingrepp for att minska trycket pa
ryggmargen genom att avldgsna benfragment.

Septikemi: Lokal infektion som sprider sig for att paverka flera kroppssystem.

Sfinkterotomi: En permanent operation som innebar att man skar i urinsfinktern
sa att urinen lattare kan stromma ut ur blasan. Denna operation kan anvandas
ndr sfinktern inte slappnar av, samtidigt som blasan dras ihop (se Detrusor-
sfinkterdyssynergi).

Shunt: Ett ror for att dranera en halighet; i ryggmargen. Anvands for att behandla
en syrinx genom att utjamna trycket mellan syrinx och spinalvatskorna.
Anvands vid ryggmargsbrack for att minska trycket av vattenskalle.

Sjalvkateterisering: Intermittent kateterisering, vars mal ar att tomma blasan
efter behov, pa egen hand, vilket minimerar risken for infektion. Vissa patienter
kan behova hjdlp om handfunktionen ar nedsatt.

Skada: Fysisk skada eller sar, en patologisk eller traumatisk skada pa
ryggmargen.

Skov: (Exacerbation): Vid multipel skleros, aterfall eller forsamring av
symtomen.

Slapp: Musklerna ar mjuka och slappa.

Spasticitet: Hyperaktiva muskler som ror sig eller rycker ofrivilligt. Spasmer kan
utlésas av urinvdgsinfektioner, hudsar, och nagon annan sensorisk stimulans.
Sadan okontrollerad muskelaktivitet orsakas av 6verdriven reflexaktivitet under
skadenivan.

Spinal chock: Liknar en hjdarnskakning i hjarnan. Efter ryggmargsskada, orsakar
en chock omedelbar slapp férlamning, som varar ca tre veckor.

Spindelvavshinna: Mitten av tre membran som skyddar hjdarnan och
ryggmargen.

Stamcell: En typ av cell som kan utvecklas till vilken cell som helst i kroppen.
Dessa celler har patraffats hos vuxna djur. Det finns stora férhoppningar, och
manga vidlyftiga pastaenden som dnnu inte validerats, att stamceller kommer
att behandla forlamning, diabetes, hjartsjukdomar, etc.
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Stomi: En kirurgisk déppning som ger en alternativ vdg for urin att ldmna
kroppen (se Kutan uretdroileostomi).

Stomi: En 6ppning i huden for att mojliggéra dranering via en suprapubisk
kateter (cystostomi), for eliminering av tarminnehall (kolostomi eller ileostomi),
eller for passage av luft (trakeostomi).

Sugning: Avldagsnande av slem och sekret fran lungorna; viktigt for personer
med svar kvadriplegi, som saknar formaga att hosta.

Suprapubisk cystostomi: En liten dppning i urinblasan och genom buken,
ibland for att ta bort stora stenar, oftare for att uppratta urindranering via
kateter.

Sympatiska nervsystemet: Ar en av de tva delarna som utgér det autonoma
nervsystemet. Det forbereder kroppen for nodsituationer. Det kallas ibland
flykt- och kamprespons eftersom det 6kar hjartfrekvensen, vidgar luftvdgarna
for att gora andningen lattare och 6kar muskelstyrkan.

Synaps: Den specialiserade forbindelsen mellan en neuron och en annan neuron
eller muskelcell for 6verforing avinformation (t.ex. hjarnsignaler, kdanselintryck)
langs nervsystemet; innebdr vanligtvis frisdttning och mottagning av en kemisk
sandare.

Syringomyeli: Bildande av en vdtskefylld halighet (en syrinx) i ett skadat
omrade i ryggmargen, som ar ett resultat av nervfibernedbrytning och nekros.
Ar ibland resultatet av fjittrad ryggmarg. Cystan stricker sig ofta uppat, vilket
ocksa forlanger den neurologiska nedsdttningen. Behandling kan innefatta
operation for att infoga en shunt for dranering av halrummet, eller for att lossa
fran ryggmargen.

Syringomyelocele: En medfédd missbildning i neuralréret, en orsak till
ryggmargsbrack. Ryggmargsvatska fyller en ryggmargssack.

Syrinx: En cysta, en halighet.

Somnapné: Oregelbunden andning under somnen, vilket leder till trotthet och
dasighet under dagen. Hogre incidens hos tetraplegiker. (Se BiPAP).

Tarmprogram: Upprattandet av en rutin eller en specifik tid for att tdmma
tarmen sa att regelbundenhet kan uppnas.

Tenodesis (handskena): Metall- eller plaststod for hand, handled eller
fingrar. Anvdnds for att underldtta battre funktion genom att Overféra
handledsforlangning till grepp- och fingerkontroll.

Thorax: Avseende brostet, kotorna eller ryggmargssegment mellan halsomradet
och ldndryggen.
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Trakeostomi: Oppning i halsen (luftstrupen) for att underlitta luftflodet.

Transuretral resektion (TUR): Ett kirurgiskt ingrepp for att minska blashalsens
motstand.

Tryckskada: Aven kallat decubitus och trycksar; potentiellt farlig hudnedbryt-
ning pa grund av tryck pa huden, som leder till infektion och vdavnadsdod.
Hudsar kan férebyggas.

Tomning: Tomma urin via urinblasan.

Uretradivertikel: En liten ficka i urinroret, som kan stora inférandet av en
kateter.

Uretrastent: Ett rorformat nat, som placeras i urinroret for att halla den yttre
sfinktern dppen.

Urinblasa: Musklerna som slappnar av ndar man kissar och stramas at for att
forhindra lackage.

Urinreflux: Urin strommar bakat fran blasan upp till njurarna. Detta kan godra
att en urinvagsinfektion sprider sig upp till njurarna eller orsaka strackning av
njurarna (hydronefros).

Urinvdgsinfektion: Bakterier som orsakar symtom (grumlig, starkt luktande
urin, blod i urinen eller pldtslig 6kning av spasticitet) i urinrdret (uretrit),
urinblasan (cystit) eller njurarna (pyelonefrit). Bakterier som inte orsakar
symtom behdéver vanligtvis inte behandling.

Urodynamik: Ett test som innebadr att urinblasan fylls genom en kateter for att
avgora hur val blasan och sfinktern fungerar.

Valsalva-manover: Anvanda magmusklerna for att driva ut urin ur blasan.

Ventilator: Mekanisk enhet for att underldtta andningen hos personer med
nedsatt diafragmafunktion.

Odem: Svullnad.

Overaktiv blasa (detrusor): En blasa med ohdmmade (ofrivilliga)
blaskontraktioner. Dessa kan orsaka lackage (urininkontinens). En ohdmmad
kontraktion kan orsaka autonom dysreflexi hos en person med ryggmargsskada
vid T6 eller hogre.

Ovre motornervceller: Langa nervceller som har sitt ursprung i hjarnan och
fardas i kanaler genom ryggmargen. Skada pa dessa nerver skdr av kontakten
mellan hjdrna och muskel.
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RESURSGUIDE VID FORLAMNING

Christopher & Dana Reeve Foundation
National Paralysis Resource Center

Mer information:
Kontakta en informationsspecialist pa
National Paralysis Resource Center

Avgiftsfritt +1-800-539-7309 (endast USA)
Internationellt +1-973-379-2690

eller

Besok de internationella supportsidorna pa:
ChristopherReeve.org/International

Sam Maddox var tidigare Knowledge Manager for Reeve
Foundation National Paralysis Resource Center. Han ar
forfattare till bockerna Spinal Network och The Quest for
Cure, och ar grundare av tidningen New Mobility.



Vért mél ar att hjalpa
dig att hitta det du behdver
or att halla dig sa frisk,
aktiv och sjélvsténdig som

maojligt. Dana och Christopher Reeve

MARY ELLEN MARK



