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Forord |

Prosjektet «A leve med skoliose i Norge» er en kartlegging av skolioserammedes behandlingserfaringer,
informasjonsbehov og livskvalitet. Prosjektet er finansiert ved midler fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering,
og Skoliosegruppa i Ryggforeningen i Norge er initiativtaker og eier av prosjektet. Undersokelsen er
giennomfert pa oppdrag fra Ryggforeningen i Norge av fysioterapeut, dosent i hggskolepedagogikk Gerd
Bjorke, Hogskolen i Oslo og Akershus, i samarbeid med fysioterapeut og antropolog, fersteamanuensis
Graziella Van den Bergh, Hogskolen i Bergen.

Vi takker for tilliten og for a ha fatt anledning til 4 bidra med dette arbeidet for & belyse situasjonen for
skolioserammede i Norge. Takk ogsa til Dyveke Hals for sprakvask av deler av manus og til Liv Koppang som
bisto med a lese gjennom manus i innspurtfasen.

Gerd Bjorke og Graziella Van den Bergh
Mars 2012

Forord Il

Endelig er rapporten «A leve med skoliose» her. En rapport Ryggforeningen i Norge har gnsket i mange ar.
Stor takk til Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering som hgsten 2009 bevilget midler til prosjektet slik at vart
onske ble realisert.

Skoliose er en av de eldste diagnosene vi kjenner og behandlingsmetodene opp gjennom arene har vaert mange
og underlige. | Sokrates tid surret man de som fikk skoliose inn i tau og hengte dem opp ned i dagevis. | dag
brukes moderne metoder med kirurgi og kognitiv behandling, som begge kan gi gode resultater.

Skoliose er definert som en ikke kronisk lidelse. De som far skoliose fir som oftest diagnosen i ung alder og de
fleste blir behandlet/operert for de er 20 ar. Deretter blir de glemt. De er en anonym gruppe pasienter som
ikke fir noen oppmerksomhet. Vi vet svart lite om hvordan det gar med denne gruppen senere i livet.
Ryggforeningen i Norge har lenge vert opptatt av a fa frem informasjon om hvordan det gir med denne
gruppen. Hvordan er hverdagen for skoliosepasienter? Hvordan er det a leve et liv med skjev rygg? En skjev
rygg som ingen vet arsaken til hvorfor den har blitt skjev. Den mest vanlige diagnosen er nemlig idiopatisk
skoliose, som betyr skjevhet av ukjent grunn. Hvordan er livskvaliteten, hvordan oppleves mgtet med
helsevesenet, mgtet med skole, i hvilken grad er livskvaliteten hemmet pa grunn av diagnosen osv! Kort sagt
hvordan er det a leve med skjev rygg i 20122 Vi tror mange av svarene finnes i denne rapporten.

Vi sender en stor takk til Gerd Bjerke — dosent ved Heggskolen i Oslo - som tok tak i vare gnsker og utformet
soknaden til Extrastiftelsen og som ferte til at vi fikk de skonomiske muskler vi trengte for a giennomfare
prosjektet. En stor takk til Graziella Van den Bergh - forsteamanuensis ved Hagskolen i Bergen - som med sin
kunnskap har vaert en stor ressurs i giennomferingen av prosjektet. Sist men ikke minst en stor takk til de av
vare medlemmer som har deltatt i undersgkelsen som er gjennomfert i forbindelse med prosjektet. Det er
deres fortjeneste at rapporten kan presenteres na.

Thor Einar Holmgaard Lisa Skaret

Leder Ryggforeningen i Norge — RiN Nestleder Ryggforeningen i Norge — RiN
Leder for skoliosegruppa.

Mars 2012
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Sammendrag

Ryggforeningen i Norge v/Skoliosegruppa fikk for 2010 tildelt midler fra Extrastiftelsen Helse
og Rehabilitering til en undersgkelse om skolioserammedes situasjon. Malet med
undersgkelsen var

A innhente kunnskap fra et brukerperspektiv om opplevelse av informasjon og helsetjenestetilbud for
skolioserammede, eventuelle funksjonsproblemer og skolioserelatert livskvalitet.

Bakgrunnen for undersgkelsen er at det i dag ikke finnes noen systematisk dokumentasjon
over hvordan skolioserammede i Norge opplever sin hverdag, hvilke utfordringer og
hindringer de eventuelt har, hvordan tjenestetilbud fra helsevesenet oppleves og hvordan
dette pavirker deres opplevelse av livskvalitet. Det antas at det anslagsvis finnes minst 5000
mennesker med skoliose i Norge.

Skoliose

Skoliose innebarer endringer i ryggraden, som gir en «skjev rygg», med bueformet ryggrad.
Ryggvirvlene roteres slik at den ene siden av ryggen kan bli mer framstaende enn den andre.
Arsakene til skjevutvikling kan veere flere: skjevheten kan vere medfgdt, skoliose kan oppsta
som folgetilstand etter sykdom eller skader eller det kan vare idiopatisk skoliose, uten kjent
arsak. Den sistnevnte er den hyppigste formen og den som rammer mest jenter i tenarene.
Skoliose gir ubalanse i muskulaturen som kan fere til muskel- og leddsmerter, innskrenket
bevegelighet og tilstivning i ryggen. Blir skjevstillingen stor kan det noen ganger oppsta trykk
pa indre organer. Skoliose er i offentlig regelverk ikke definert som en kronisk lidelse, til
tross for at den faktisk er det og at senplager kan tilta med alderen. Skoliosen gar ikke over,
skjevstillingen i virvlene og dermed hele ryggraden blir staende. Ryggproblemer kan bli
varige, ogsa etter avstivning av ryggraden ved en eventuell operasjon.

Sporsmadl a stille

Skoliosegruppa i Ryggforeningen har pekt pa behovet for a se mer helhetlig og langsiktig pa
behandlingstilbudet for skolioserammede og pa opplevelsen av tjenestetilbudet for ulike
aldersgrupper og livsfaser. For a avdekke szregne tjenestebehov ble falgende spgrsmal stilt:

e Hva er skolioserammedes egne oppfatninger om mestring og livskvalitet?

e Hyvilke helse- og funksjonsproblemer opplever skolioserammede med ulike behandlingstilnerminger og
-forlep?

e Hvordan opplever skolioserammede sitt mgte med helsevesenet nar det gjelder informasjon om, valg
og giennomfgring av behandlingstilbud?

e Hvordan vurderer skolioserammede tjenestetilbudet som angar dem?

Intensjonen med denne kartleggingen er a skaffe fram et bilde av hvordan det er a leve med
skoliose, behandlingserfaringer og informasjonsbehov, slik det oppleves og beskrives av et
avgrenset utvalg informanter fra denne brukergruppen. De beskrivelser som kommer fram



gir indikasjoner pa hvilke utfordringer skolioserammede har og hvordan de mestrer
dagliglivet. Kartleggingsundersgkelsen bringer fram spgrsmal og problemstillinger som kan
danne grunnlag for framtidige forskningsprosjekt, om for eksempel hva livskvalitet innebaerer
for denne pasientgruppen.

Undersokelsen

Undersokelsen rettes mot skolioserammedes subjektive opplevelser og erfaringer gjennom
en kvalitativ undersokelse med sporreskjema som hovedinformasjonskilde. Skjemaet hadde
I5 hovedspgrsmal med flere lukkede svaralternativer og 16 apne spgrsmal med rom for
kommentarer. Skoliosenettverket i Ryggforeningen, som per 2009 talte ca. 230 medlemmer
ble valgt som informanter til undersokelsen. 119 personer (svarprosent 53 %) returnerte
svarskjemaer. Kartleggingen gir fyldige beskrivelser av hvordan det er a leve med skoliose,
slik dette relativt avgrensete utvalget opplever det.

Utvalget bestar av ||| kvinner og 8 menn, med en aldersspredning fra 3 til 78 ar, og en
giennomsnittsalder pa 41 ar. Aldersgruppene 40-50 ar og 50-60 ar utgjer til sammen 45 % av
utvalget. 17 % er ungdommer i alderen 10-20 ar, 23 % er i gruppen 20-40 ar, og 5 er fordelt i
den yngste og den eldste gruppen. Alle deler av landet er representert i utvalget. Av |19
respondenter er 43 % i fullt eller delvis arbeid og 45 % er delvis eller fullt trygdet eller
sykmeldt. 24 er elever studenter og 6 oppgir «annet» (bl. a. pensjonister).

86 % av respondentene har fatt stilt diagnosen idiopatisk ungdomsskoliose. 43 % (52
personer) oppgir at de har en skoliosevinkel mellom 20 og 50 grader, og 5 respondenter har
en vinkel over 80 grader, mens 29 personer vet ikke hvor stor skoliosevinkelen er i dag,

Hovedfunn fra undersokelsen

Skolioseplager og funksjonsevne

De detaljerte beskrivelsene av hvordan det er a leve med skoliose, som respondentene gir,
illustrerer at mange har fysiske plager knyttet til skoliosen (99 av |19). Plagene beskrives
som smerter og muskelspenninger, stivhet, innskrenket bevegelighet og tilstivning i
feilstillinger, slitenhet og tretthet, pusteproblemer eller nedsatt lungefunksjon. Noen har
senplager etter operasjon, for eksempel tiltakende nakke- og korsryggplager, og det fortelles
om psykiske og sosiale utfordringer. Noen har ogsa plager fra andre lidelser, som ikke
nedvendigvis er knyttet til skoliosen.

Plagene skolioserammede i dette utvalget forteller om bekrefter kompleksiteten i tilstanden,
og de mange behandlingstiltak de beskriver viser behov for tverrprofesjonelle tilneerminger
og samhandling mellom behandlingsnivaer og —instanser. Samtidig er det stor variasjon i grad
av funksjon, velvere og funksjonsnedsettelse, likeledes i opplevelse av hverdagen og av mgater
med det offentlige tjenesteapparatet. Variasjonene i funksjonsgrad og opplevelse av plager
peker mot behov for individuell tilrettelegging og spesialtilpassete tiltak for denne gruppen
behandlingstrengende.

Behandlingserfaringer

Flertallet av respondentene har fatt en eller annen form for behandling for sin skoliose, mens
2 ikke har fiatt noen behandling. Mange har gjennomgatt kombinasjoner av ulike
behandlingstyper som: korsettbehandling (63 av 119), fysioterapi og @velser (90 av 119) og
operasjon (42 av |19). 15 personer har blitt operert to ganger og tre har blitt operert tre
ganger. 70 % ble operert for de fylte 17 ar, og dermed mest sannsynlig mens de fortsatt var i



vekstfase. Mange er usikre pa antall avstivete virvler ved operasjonen, men 10 eldre personer
har fatt avstivet 10 virvler, og antallet som oppgis varierer mellom 3 og 21.

Flere informanter har erfart gode mater med helsepersonell og behandlingstilbudet oppfattes
som «riktign ut fra det som er tilgjengelig i Norge. Samtidig gjengir mange i denne
undersgkelsen erfaringer med a ikke ha blitt hert og tatt pa alvor, sen diagnostisering og
henvisning, manglende spesifikke behandlingstilbud ut over korsett og operasjon, mangelfulle
rad, informasjon og opplering om ryggens funksjon, og a matte finne fram til hjelp pa egen
hand. Et overveldende flertall ser ut til 3 bruke mye tid pa fysisk aktivitet og trening, som
giennomgaende oppleves som «helt ngdvendigy» for a vedlikeholde funksjon og forebygge en
negativ utvikling. Behandling og trening beskrives som avgjgrende for a fungere i hverdagen
og for deltakelse i arbeid og annet sosialt liv. Et fatall drar til utlandet for a fa spesifikk hjelp.

Informasjonsbehov og behandlingstilbud

Deltakerne i undersgkelse forteller at helsepersonell er unnvikende i sine svar, og de savner
spesifikk kunnskap om skoliose og skoliosebehandling. Flere uttrykker opplevelse av a ha fatt
lite rad og hjelp til hvordan de skal forholde seg. Noen har en oppfatning om at
helsepersonell har lite kunnskap om skoliose. Opplevelsen av utilfredsstillende kompetanse
om skoliose ser ut til 3 gjelde bade fastleger, helsesastre, sykepleiere og fysioterapeuter i
forstelinjetjenesten i kommuner spredt over hele landet, men ogsa ekspertmiljger i
spesialisthelsetjenesten oppleves a ha en snever tilnzrming til skolioserammedes behov.
Dette kommer ogsa til uttrykk ved at mange skolioserammede prgver seg fram med mange
ulike alternative behandlingsformer, i sin sgken etter hjelp. Nar ikke helsevesenet gir
tilstrekkelige rad og tilbud, sa er det gruppen selv, og individene i gruppen, som selv er pa
leting.

A leve med skoliose i det daglige liv

Ut fra deltakernes behandlingsfortellinger finner vi en overveiende optimistisk holdning, til
tross for de mange fysiske plagene som mange lever med. | dette utvalget finner vi to
hovedkategorier: cirka 40 prosent av kommentarene peker pa ressurser, mestring og
velvaere, mens resten framhever utfordringer og plager som kan oppfattes som en forringet
livskvalitet.

Den omfattende fysisk aktivitet, mosjon og regelmessig trening som mange driver oppleves
ikke som nok til & holde oppe en god funksjon. Det uttrykkes behov for stottende
behandling i form av fysioterapi eller spesielt tilrettelagte behandlingsopplegg. Informantene,
enten de er opererte eller ikke, uttaler at fysioterapi er en ngdvendighet og er til stor nytte
for a mestre hverdagen eller for a kunne integreres i arbeidslivet. Samtidig utlgser ikke
skoliose som diagnose rettigheter i forhold til fri fysioterapi, noe som er paradoksalt
ettersom lidelsen av flere oppleves som en kronisk tilstand med tilbakevendende
utfordringer.

Litt over 1/3 del av informantene har blitt operert, og minst 75 % av disse opplever klar
nytte av operasjonen, med et bedre liv. Samtidig kommer det fram at ryggavstivningen for de
fleste resulterer i en del plager, som de har lert 3 leve med. Et mindretall er mer i tvil om
nytten, og noen har opplevd en klar forverring og alvorlige komplikasjoner.

Pa tross av fysiske og psykososiale utfordringer, sa er aktivitetsnivaet blant skolioserammede
hoyt og individuelle akterer satser pa et mangfold av forebyggings- og selvbehandlingsformer
for a bedre sin livskvalitet. De er saledes i forkant av Samhandlingsreformens mal, der



forebyggende helsearbeid skal prioriteres, pa tross av mangelfull stette fra det offentlige
helsevesenet for sin kroniske lidelse. For noen er imidlertid mangel pa «penger-og-tid» og pa
dekning av utgiftene et reelt hinder for forebygging og mestring.

Konklusjoner og anbefalinger
Ut fra den kartleggingen som er gjort her, innenfor et avgrenset utvalg informanter blant et
ukjent antall skolioserammede her i landet, sa mener vi at det er grunn til 3 hevde at
- skoliose er en «sjeldeny diagnose og skolioserammede er en «forsemty» gruppe.
- yngre og eldre skolioserammede kan ha ulike behov mht til psykososiale utfordringer
tidlig i livslepet og med fysiske funksjonsplager som kan vare tiltakende med alder.
- skolioserammede gjor en betydelig egeninnsats med tanke pa fysisk aktivitet og
trening, og de finner mestringsstrategier i jobb og hverdag.
- skolioserammede med langvarige plager eller senplager som folge av skoliose,
opplever sin tilstand som kronisk.
- mange skolioserammede mgter et helsevesen der de opplever a ikke bli tatt pa alvor,
og der helsearbeidere har mangelfull forstaelse og kunnskap om skoliose.
- skolioserammede opplever mangel pa oppfelging, mangel pa helsetjenestetilbud og
savner tverrprofesjonelle tiltak.

Ut fra de funn som kartleggingen gir er anbefalingene:

- Tidlig diagnostisering: rutinemessige ryggundersgkelser i skolehelsetjenesten bar
gjeninnfores.

- Kompetanseutvikling for helsepersonell: skoliose og skoliosebehandling ber
gjeninnfgres i fysioterapeututdanningen og bgr fa en plass i alle relevante
helsefagutdanninger (serlig leger, helsesgstre, fysioterapeuter, radiografer og
ortopedingenigrer).

- @konomiske ordninger for behandling og hjelpetiltak ber tilrettelegges.

- Behandlingstilbud ber utvikles, for eksempel med etablering av lerings- og
mestringssentre for skolioserammede.

- Forskning om skoliose og skoliosebehandling ber stimuleres.
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Del I:

Innledning

Prosjektgjennomforing

Dette kartleggingsprosjektet er etablert med siktemal a skaffe en viss oversikt over hvordan
det er a leve med skoliose i Norge, slik skolioserammede selv opplever det. Prosjektet er
initiert av Skoliosegruppa i Ryggforeningen i Norge, og stottes av Extrastiftelsen Helse og

Rehabilitering.

Gjennom dette prosjektet er malet a
skaffe fram kunnskap om hva som
kjennetegner skolioserammedes liv, deres
behandlingserfaringer, informasjonsbehov
og opplevelse av mestring og livskvalitet.
Kunnskap om denne gruppens opplevelse
av egne problemer og behov, deres
ressurser og mestring, er et Vviktig
fundament for @  kunne  bedre
tjenestetilbudet.  Prosjektet har en
opplysningsverdi, bade for dem som lever
med skoliose, for tjenestetilbydere, for
myndigheter og for befolkningen forgvrig.

En slik kartlegging kan ogsa danne grunnlag
for forskningsprosjekter om spesielle
problemomrader, som igjen vil kunne
bidra til 2 bedre livskvaliteten for denne

gruppen.

Ryggforeningen i Norges interesse er a arbeide
for a bedre situasjonen for alle pasienter med
rygglidelser, a arbeide for utvikling av best mulig
behandlingstilbud og a stimulere til forskning om
ryggproblematikk.

Skoliosegruppa i Ryggforeningen har arbeid for
og blant skolioserammede som sitt interessefelt, og
koordinerer et nettverk (Skoliosenettverket) som i
dag har nesten 300 medlemmer.

Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering er en
stiftelse ~ bestdende av = 27  helse- og
rehabiliteringsorganisasjoner, som star bak TV-
spillet Extra. Overskuddet fra spillet gar til frivillige
organisasjoners prosjekter innenfor forebygging,
rehabilitering og forskning.

Bakgrunn for og intensjoner med prosjektet

Det finnes i dag ikke noen systematisk dokumentasjon over hvordan skolioserammede i
Norge opplever tjenestetilbud fra helsevesenet, hvilke utfordringer og hindringer de moter i
sin hverdag, og hvordan dette pavirker deres livskvalitet. Prosjektet gar derfor inn i et nytt

og lite utforsket felt.
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En kartlegging av hvordan nordmenn i ulik alder, som har opplevd ulike behandlinger for sin
skoliose, mestrer sin helsesituasjon antas a kunne bidra til a avdekke spesielle behov eller
problemer som mennesker med skoliose har. Gjennom en slik kartlegging vil en kunne fa
kunnskap om erfaringer med ulike behandlingstilbud og behovet for informasjon. Kvalitet i
tjenestetilbudene er knyttet til sparsmal om informert valg og brukermedvirkning. Oppleves
dette som en realitet for disse brukerne av helsetjenestene?

Det antas at prosjektet vil ha stor verdi for skoliosegruppas videre veivalg og arbeid for
likesinnede. Det vil kunne konsolidere skolioserammede i en periode da det a etablere et
fellesskap og styrke det interessepolitiske arbeidet er viktig. Prosjektet vil trolig kunne fa
betydning for egenbevisstheten og et grunnlag for interessegruppas videre arbeid med
skolioserammedes situasjon.

Mal og problemstillinger

Det overordnede malet for prosjektet er

d innhente kunnskap fra et brukerperspektiv, om opplevelse av informasjon og helsetjenestetilbud for
skolioserammede, eventuelle funksjonsproblemer og skolioserelatert livskvalitet.

Skolioserammede selv mener at det er et stort behov for @ se mer helhetlig og langsiktig pa
behandlingstilbud, pa opplevelsen av konsekvensene av ulike behandlingsmetoder og pa
livskvalitet. Mange skolioserammede forteller om en lang og lidelsesfull sykehistorie og
behandlingsforlep. Noen er ute av arbeidslivet tidlig, mens andre er i fullt arbeid til tross for
fysiske plager (Skoliosegruppa, 2008). Disse forskjellene er det interessant a fa mer kunnskap
om.

For a avdekke skolioserammedes livskvalitet og seregne tjenestebehov vil felgende sparsmal
sokes besvart:

e Hva er skolioserammedes egne oppfatninger om mestring og livskvalitet?

e Hyvilke helse- og funksjonsproblemer opplever skolioserammede med ulike behandlingstilnaerminger og
-forlep?

e Hvordan opplever skolioserammede sitt mgte med helsevesenet nar det gjelder informasjon om, valg
og giennomfgring av behandlingstilbud?

e Hvordan vurderer skolioserammede tjenestetilbudet som angar dem?

Intensjonen med denne kartleggingen er a skaffe fram et bilde av hvordan det er a leve med
skoliose, om behandlingserfaringer og informasjonsbehov, slik det oppleves og beskrives av
et avgrenset utvalg informanter fra denne brukergruppen. De beskrivelser som kommer fram
gir indikasjoner pa hvilke utfordringer skolioserammede har og hvordan de mestrer
dagliglivet. Kartleggingsundersgkelsen er ikke en livskvalitetsstudie i seg selv, men bringer
fram spgrsmal og problemstillinger som kan danne grunnlag for framtidige
forskningsprosjekt, bade om arsakssammenhenger, behandlingseffekt og om hva livskvalitet
innebzrer for denne pasientgruppen.
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Prosjektorganisering

Prosjektets oppdragsgiver er Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering, som finansierer
prosjektet. Prosjektets eier er Ryggforeningen i Norge (RiN), styringsgruppen bestar av leder
i RiN, leder av Skoliosegruppa i RiN og prosjektleder. Ryggforeningen har det gkonomisk-
administrative ansvaret for prosjektet.

Prosjektet har blitt giennomfert av et forskerteam, bestdende av prosjektleder' og forsker?
og med Skoliosegruppa som referansegruppe.’ Informanter i undersgkelsen er medlemmene
i Skoliosenettverket.* Prosjektleder er ogsda med i Skoliosegruppa i Ryggforeningen. Begge
forskerne har bakgrunn som fysioterapeut, den ene er i tillegg antropolog, den andre
pedagog. Prosjektleder har dessuten gjennomgatt etterutdanning innen skolioserehabilitering
(i Tyskland), og har erfaring som pargrende til en skolioserammet. Medforsker arbeider ved
en av landets fysioterapeututdanninger, og har ogsa kontakt med skoliose i sin nere familie.

Som prosjekt med tildelte midler fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering deltok
prosjektleder i Exstrastiftelsens arlige prosjektlederseminar’ Her ble prosessen i
utviklingsprosjekter gjennomgatt, og nyttig veiledning gitt. Ett av momentene som ble
vektlagt var a tydeliggjere ansvarsforhold ved prosjektorganiseringen. Ut fra dette ble det
laget folgende skisse over arbeidsoppgaver og ansvarsforhold for Skolioseprosjektet:

Oppdragsgiver:
Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering

Prosjekteier:

Ryggforeningen i Norge v/leder

Styringsgruppe:
Leder RiN, leder Skoliosegruppa og prosjektleder

Prosjektgruppe/forskerteam: Referansegruppe:
Prosjektleder + medforsker Skoliosegruppa
Informanter:

Medlemmer i Skoliosenettverket

! Dosent Gerd Bjarke, Hagskolen i Oslo

2 Fgrsteamanuensis Graziella Van den Bergh, Hagskolen i Bergen

® Lisa Skaret, Olaug Jorgensen, Arild Rugsveen

* Skoliosenettverket er organisert innenfor Ryggforeningen i Norge og ledes av Skoliosegruppa. Det holdes
arlige treff for skolioserammede og for gvrig sendes det jevnlig ut informasjon via en e-postliste.

® Dette fant sted 4.-5. mai 2010.
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Prosjektmetodisk tilneerming

| dette kartleggingsprosjektet er det skolioserammedes erfaringer og opplevde behov som
sosiale aktgrer som er tema. Hovedtilnermingen er derfor av sosial- og
samfunnsvitenskapelig art. Intensjonen er a produsere kunnskap med en viss bredde og
oversikt men samtidig en viss dybde og innsikt (Thornquist, 2003). Opplevelser av helse og
livskvalitet er meningsfylte fenomener, og det blir derfor lagt til grunn en kombinasjon av en
kvantitativ og en kvalitativ tilneerming (Green & Thorogood, 2009; Hesse-Biber, 2010;
Thornquist, 2003).

Livskvalitetsforskning viser at kvantitative metoder har sine begrensninger (Warren et al.
2009). Ut fra dette ble det planlagt @ anvende en triangulering av metoder, gjennom en
kombinasjon av spgrreskjemaundersakelse etterfulgt av fokusgruppesamtaler med et utvalg
av informantene. Pa denne maten ville en fa fram data som ikke ngdvendigvis fanges opp av
sparreskjema, men prove a fa fram oppfatninger, opplevelser, holdninger og vurderinger
(Wibeck, 2000; Halkier, 2003; Malterud 2003).

Prosjektarbeidet ble innledet med en fokusgruppesamtale med referansegruppa for
prosjektet, som en pilot, og for a skaffe et grunnlag for a bygge opp sperreskjemaet. Det ble
tatt utgangspunkt i validerte sporreskjemaer fra livskvalitetsundersokelser (Moller &
Huschka, 2009). | vart sperreskjema ble det lagt inn en rekke apne spgrsmal med muligheter
for kommentarer, som ville gi et kvalitativt materiale for videre analyse.

Etter innhenting av data gjennom sparreskjemaundersgkelsen ble det klart at det materialet
som framkom her, var si bredt og omfattende at det ikke var behov for ytterligere
fokusgruppesamtaler for den kartlegging som undersgkelsen siktet mot. De planlagte
fokusgruppene ble derfor erstattet med gruppesamtaler ved Skoliosetreffet 201 1,° basert pa
presentasjon av funn fra spgrreundersgkelsen. Pi denne maten fikk forskerne en
«dobbeltsjekk» pa forstaelsen av de funn som kom fram, og brukerne fikk anledning til a
presisere sine informasjoner. Dette er i trad med en aksjonsrettet forskningstilnarming, der
forskere melder tilbake til «de utforskete» oppsummeringer av funn, og at det ut fra felles
vurderinger av dette tas stilling til «neste trekk» (Coghlan & Brannick, 2001).

Svarene pa de lukkede spgrsmalene i undersgkelsen ble lagt inn i SPSS, behandlet statistisk
og deretter framstilt i tabellform. Svarene pa de apne spegrsmalene og kommentarene i
sporreundersgkelsen ble kategorisert og behandlet gjennom en tematisk innholdsanalyse ut
fra  hermeneutisk  tolkning, i trdd med  kvalitative = samfunnsvitenskapelige
forskningstiln@rminger. | arbeidet med det samlede materialet ble det anvendt en pragmatisk
blanding av teknikker (Green & Thorogood, 2009; Malterud, 2003). Samtidig har det vaert
bevissthet om at bade kvantitative og kvalitative deler av undersgkelsen har vaert gjenstand
for fortolkning, der bade informantene (eller respondentene) og forskerne tolker den verden
de lever i. Denne tiln@rming betegnes av sosiologen Giddens (1976) som «dobbel
hermeneutikk», og minner om filosofen Skjervheims positivismekritikk av vitenskapene
giennom sin «deltakar-tilskodary tenkning fra 1957 (Skjervheim, 1996). Skjervheims
utgangspunkt er at samfunnsvitenskapen, pedagogikk og psykologi gjar menneskers meninger
til et faktum som ogsa gjer det til noe uforanderlig, et objekt, en ting som vi kan studere som
tilskuere. Men 4 ta et menneske alvorlig, er a vere deltaker og a ta den andres meninger opp

® »Skoliosetreff” er en &rlig sammenkomst som Skoliosegruppa i Ryggforeningen tar initiativ til.
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til ettertanke og diskusjon, sier Skjervheim. Undersokelsen er «bestilty av brukergruppen
som beskrives, og en reflektert «deltaker»-posisjon etterstrebes i presentasjonen og
dreftingen av funn i rapporten.

Ved gjennomfaringen av prosjektet har gjeldende regler for etiske hensyn blitt fulgt. Bade
ved sparreskjemaundersgkelsen og diskusjonene i forskerteamet har det blitt lagt vekt pa
konfidensialitet, taushetsplikt og anonymisering. Ved gjennomfering av fokusgruppen ble
informert samtykke fulgt, likeledes ved sporreundersokelsen. Godkjenning fra Nasjonal
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) ble gitt, mens det fra Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) ble gitt tilbakemelding om at undersgkelsen
ikke var av en slik art at den trengte godkjenning her.

Ettersom skoliose vanligvis rammer flest jenter i ungdomsarene, har kjgnnsdimensjonen en
viss betydning i prosjektet. For gvrig har det ikke veaert grunnlag for a problematisere funnene
i forhold til kjgnn.

Framdrift i prosjektet

Prosjektet var planlagt giennomfert i lopet av 2010, med noe forarbeid i 2009. Arbeidet med
utvikling av sperreskjema samt godkjenninger fra NSD og REK tok lengre tid enn forventet,
likeledes innhenting av sperreskjemaene, slik at gjennomfgringsplanen matte endres og ble
utvidet til ut aret 201 |. Prosjektplanens faser ble dermed endret slik:

Planlagt | Fase Faktisk Gjennomfgring
gjennomfart
Hosten Fase | | Varen 2010 Utvikle forskningsinstrumentene + innhente tillatelse fra
2009 Datatilsynet.
Varen Fase 2 | Hosten 2010 Gjennomfere sparreskjemaundersgkelsen. Bearbeiding av
2010 materiale fra sparreskjemaene.
Fase 3 | Hast 2010- Planlegge og gjennomfare fokusgruppeintervju. Transkripsjon og
Var 201 | bearbeiding av datamaterialet.
Hasten Fase 4 | Var 201 1- Bearbeiding og analyse av materialet. Rapport(- og artikkel)skriving.
2010 Host 201 |
Var 2012 Formidling av resultater.

Kartlegging gjennom sporreundersokelse

En sperreundersgkelse blant et utvalg av informanter ble i planfasen vurdert som den mest
hensiktsmessige tilnzrmingen for a skaffe en oversikt over skolioserammedes livssituasjon.
Samtidig ble muligheten holdt apen for utfyllende fokusgruppesamtaler og evt. dybdeinterviju.

Utvalg

Ettersom det ikke finnes noen nasjonal registrering av skolioserammede, var det a finne fram
til aktuelle informanter en utfordring. Det ble vurdert @ annonsere undersgkelsen i nasjonale
og lokale aviser, og gjennom det invitere til deltakelse, men det ville bli omfattende og
usikkert. Det ble ogsa vurdert & sgke samarbeid med de sykehusene som behandler
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skoliosepasienter, men slike pasientregister har ogsa sine begrensninger, og ville for
eksempel kunne utelukke skolioserammede som ikke hadde vert i kontakt med sykehus.
Det ville ogsa kreve et svart apparat for a legge dette til rette. Til slutt falt valget pa a bruke
medlemmene i Skoliosenettverket som informanter for undersgkelsen. Hasten 2010 var
medlemstallet i nettverket ca. 250. Registrerte medlemmer har vart gkende, etter aktiv
rekruttering gjennom informasjon i Ryggforeningens medlemsblad  Ryggstatten,
Ryggforeningens nettsted og gjennom arlige Skoliosetreff for Skoliosenettverket. Mange
skolioserammede er imidlertid ikke registrert i Skoliosenettverket, sa utvalget ble dermed
tilfeldig.

Ut fra antakelsen om at det samlete antall skolioserammede i landet kan vaere pa flere tusen,
sa er bare en brgkdel medlemmer i Skoliosenettverket. Samtidig er dette et utvalg som
kanskje omfatter en overvekt av eldre eller godt voksne skolioserammede, som over tid har
folt behov for et interessefellesskap. Det kan vaere at vi her ikke i like stor grad finner de
som nylig har fatt diagnostisert sin skoliose. Skoliosegruppas aktive arbeid medferer
imidlertid at et gkende antall nyoppdagete skolioserammede og deres familie tar kontakt
med gruppa og blir med i nettverket, for a skaffe seg informasjon om behandlingsmuligheter.

Forundersgkelse

For sperreskjemaet ble utviklet ble det, som nevnt, gjennomfert en fokusgruppesamtale’,
med deler av skoliosegruppa (prosjektets referansegruppe) som informanter.
Pilotundersgkelsen dannet grunnlag for utvikling av sperreskjemaet.

Variabler i sporreskjemaet
De omrader spgrreskjemaet omfattet var:
- Kjenn, alder, bosted
- Oppdagelse av skoliosen
- Diagnose
- Gjennomgatt behandling og erfaringer fra dette
- Erfaringer fra mote med helsevesenet
- Funksjon og velvere i dag
- Behov for stettende tiltak

| sparreskjemaet ble det lagt inn rikelig plass til kommentarer og svar pa apne spgrsmal, slik
at informantenes stemmer skulle komme fram. (Vedlegg II).

Sporreundersgkelsen

Skoliosenettverket ble orientert om undersgkelsen bade gjennom Skoliosegruppas
nyhetsbrev, og ved muntlig informasjon gitt ved Skoliosetreffet 2010. Her ble det oppfordret
til 2 delta i undersgkelsen.

Sperreskjemaet, med frankert svarkonvolutt, ble sendt ut til alle nettverksmedlemmene, ut
fra den adresselisten som Skoliosegruppa har. Alle skjemaer var pafert nummer og ble
behandlet pa slik mate at informasjoner som kommer fram ikke kan fgres tilbake til
enkeltpersoner.

Deltakelse og svarprosent
| alt 244 sporreskjemaer ble sendt ut. Av disse ble det returnert |19 svar, dvs. i underkant av
50 %. Da det kort tid etter utsendelsen av spgrreskjemaene ble giennomfart en oppdatering

722, januar 2010
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av medlemslisten i Skoliosenettverket, viste det seg at det davarende faktiske tallet pa
medlemmer la pa ca. 230. Om en justerer det «reelle» antallet pa utsendte sparreskjemaer
til 230 — sa far vi en svarprosent pa 53 %.

Underveis har vi fatt rapportert at noen opplevde det som en fglelsesmessig belastning a
svare pa skjemaet. | ett tilfelle fikk vi tilbakemelding om at det vakte sa sterke minner fra en
vanskelig tidsperiode i livet at vedkommende ikke klarte a ga inn i det.

Selv om vi i utgangspunktet hadde forventet en hgyere svarprosent, ut fra den interesse
medlemmene i nettverket faktisk har til de informasjoner som undersgkelsen bringer fram
og den glad prosjektet har blitt mgtt med i miljget, sa er en svarprosent pa over 50 %
akseptabel. Med vekt pa de kvalitative dataene som undersgkelsen frambringer, gir materialet
et grunnlag for a beskrive skolioserammedes livssituasjon. Undersgkelsen gir et kvantitativt
interessant bilde av situasjonen, selv om den ikke gir signifikante kvantitative resultater. De
samlede dataene er det, derimot, mulig a tolke, slik at vi kan fa fram en beskrivelse av noen
hovedtendenser.

Datagrunnlaget

Datamaterialet er i hovedsak hentet fra sperreundersgkelsen, sammen med informasjoner
fra fokusgruppen og fra diskusjoner i miljget. | tillegg har vi stottet oss pa de beskrivelser
som finnes tilgjengelige pa nettet nar det gjelder skoliose og skoliosebehandling, og vi har
benyttet vitenskapelige publikasjoner og annen litteratur. Funnene fra sperreundersokelsen
ble lagt fram ved Skoliosetreffet hgsten 201 1%, og kommentarer herfra har blitt innarbeidet
ved ferdigstilling av rapporten.

Bearbeiding og analyse av materialet

Som nevnt, ble svarskjemaene lagt inn i statistikkprogrammet SPSS, for at dataene skulle
kunne bearbeides og sammenfattes. De dataene som lot seg kvantifisere ble satt opp i
tabeller og framstilt grafisk. De kvalitative dataene knyttet til hvert av spersmalene, ble
samlet og gjennomgatt i forhold til hva spgrsmalene sgkte a gi svar pa. Ved gjennomgangen
sa vi forst pa hva materialet egentlig forteller, deretter ble svarene kategorisert for a kunne
hente ut de hovedmgnstre som materialet belyser.

Rapportframstilling og formidling

Rapporten fra prosjektet gir et bilde bade av gangen i kartleggingsarbeidet og av de funn
denne kartleggingen viser. Vi har valgt en framstillingsform der vi forst har et kort
sammendrag, deretter redegjor for prosjektarbeidet, sa en informasjonsdel om skoliose, hva
denne diagnosen og tilstanden innebarer sett fra et medisinsk stasted. Ettersom dette er en
kartlegging av brukergruppens opplevelser av sin egen situasjon, er spgrsmalene og de svar vi
far rettet inn mot dette. Undersgkelsen er saledes ikke en livskvalitetsstudie i
forskningsmessig forstand, heller ikke en surveyundersgkelse blant et stort antall
informanter. Med et avgrenset utvalg gir denne undersgkelsen likevel noen indikasjoner pa
hvordan det er a leve med skoliose i Norge i dag.

8 Dette treffet fant sted p& Soria Moria 17. september 2011.
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| framstillingen av funnene har vi valgt & felge oppbygningen av spgrreskjemaet. Typiske
utsagn som belyser hovedfunnene har blitt valgt ut og framstilt i teksten. Det er ogsa lagt inn
noen enkle illustrasjoner og bilder, som kan belyse skolioseproblematikken pa en visuell
mate. Til slutt gis det en oppsummering, konklusjoner og anbefalinger.

Prosjektet springer ut fra Skoliosegruppa i Ryggforeningen i Norge og brukergruppen har
vert i konstant dialog med forskerne under hele prosjektet. | den tidlige fasen i
prosjektarbeidet ble det holdt et mete i styringsgruppen for a avklare framgangsmate, ett
mote underveis om framdriften og ett mete mot slutten av arbeidet. Underveis har
prosjektleder og leder i Skoliosegruppa ogsa hatt mete med stortingsrepresentanter, der det
ble orientert om prosjektet og noen av de forelgpige funn som det kunne se ut til at
undersgkelsen ville gi. | sluttfasen var det ogsa et mgte med representanter for Helse- og
omsorgsdepartementet.

Rapporten fra undersgkelsen er etter prosjektets avslutning Skoliosegruppa i Ryggforeningen
sitt eie, og kan bli lagt til grunn for det arbeid denne interessegruppa gjer overfor
behandlingstilbydere, helsemyndigheter og helsefagutdanninger. Det antas at funnene blir
sammenfattet og formidlet gjennom Ryggstatten, Ryggforeningens medlemsblad. Rapporten
fra prosjektet oversendes Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering i henhold til reglene for
tildeling av prosjektmidler, og vil dessuten bli gjort tilgjengelig for Skoliosenettverkets
medlemmer.
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Del ll: Om skoliose

Skoliose kan omtales som en sykdom eller som en tilstand. Nar skoliose er diagnostisert
benevnes den det gjelder oftest som «skoliosepasient», sarlig nar en er i kontakt med
helsevesenet. Nar en er rammet av skoliose, vil dette imidlertid heller kunne betegnes som
en tilstand, ikke som en sykdom som oppstar og som evt. leges.

| var undersgkelse kan bade ‘bruker’ av helsetjenester og ‘pasient’ bli brukt, sarlig der det
handler om innleggelse i sykehus, ved behandling eller i forholdet til helsepersonell. For @vrig
kaller vi de som har svart pa sparreskjemaet for vare ‘informanter’, ‘respondenter’ eller
‘deltakere’. ‘Skolioserammede’ er en annen betegnelse, som vi bruker i denne rapporten, selv
om dette heller ikke er en «ngytral” benevnelse. De fleste personer med skoliose lever med
sine ryggplager, og tilpasser seg denne tilstanden, men definerer seg verken som «syk» eller
«rammety. De kan likevel ha plager, smerter eller begrensninger i dagliglivets aktiviteter.

Ulike typer skoliose

Skoliose blir definert som en skjevhet i ryggsoylen, der det er
en sideboyning kombinert med en rotasjon, som ikke lar seg
rette helt opp (Weiss, 2007). En bueformet ryggsoyle
sammen med en rotasjon kan fere til at den ene siden av
ryggen blir mer fremstaende enn den andre. Dette gir en
ribbenspukkel pa den ene siden, og ofte en uthuling pa den
andre siden av ryggsoylen og lenger nede i ryggen. Sett
bakfra vil ryggseylen ha en S-form eller en C-form.
Skoliosen viser seg ogsa ved at skuldrene far forskjellig
hoyde og at ett av skulderbladene stikker mer ut enn det
andre. Ved noen skoliosetyper kan den ene hoftekammen
vaere hgyere enn den andre.

Det finnes flere varianter av skoliose, som pa folkemunne
omtales som «skjev rygg». En skiller vanligvis mellom to
typer skoliose: strukturelle og ikke-strukturelle skolioser.’
Strukturell skoliose kan skyldes medfadte forhold, skader og
sykdommer i muskel- og nervesystemet eller at de oppstar  Bilde I: Skjev ryggsoyle. Bildet er hentet fra

uten pévisbar forklaring og blir betegnet som en htth//WWVj/.ﬂ|ckr.com/Dhotos/kfergos/55099287
41/sizes/z/in/photostream/

° Norsk Helse Informasjon, oppdatert 27.4.2007, lest 29.5.2011.
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vekstforstyrrelse, sakalt idiopatisk skoliose. Ved ikke-strukturell, eller funksjonell skoliose er
ryggsoylen normal. Skjevheten i ryggen kan da f. eks. skyldes ulik benlengde, vaneholdninger,
avverge ved for eksempel tumor (svulst) eller prolaps, infeksjoner eller hoftekontrakturer.'’
Slike tilstander gir oftest ikke de samme problemene som ved strukturelle skolioser, der det
etter hvert skjer forandringer i ryggvirvelstrukturen. Slike forandringer gjor at skjevheten blir
verende og ryggen lar seg ikke rette opp.

Medfadt skoliose

Medfedte skolioser er relativt sjeldne, og skyldes medfedte misdannelser i ryggsoylen.
Misdannelsen kan innebare at en ryggvirvel ikke er fullt utviklet, er en «halv-virvely, eller at
to eller flere virvler er vokst sammen i en virvel. Slike medfedte defekter i ryggsoylens

konstruksjon kan ofte vere forbundet med hjerte-, nyre- eller nervelidelser (Lie, 1999;
Nilsen, 2007)

Sekundar skoliose

Ved sekundzre skolioser kan ryggskjevhet oppsta som fglge av en annen tilstand. Slike
folgetilstander kan oppsta ved for eksempel bade nevrologisk betingete sykdommer som
poliomyelitt og cerebral parese, ved muskelsykdommer som muskelatrofi eller
muskeldystrofi, og ved folger etter skader (trafikkskader, folger etter operasjoner etc.) eller
folger av tumorer (Lie, 1999; Nilsen, 2007). De skoliosene som oppstar pa grunnlag av
nevrogene og muskulere sykdommer kan ofte tilta, og vil ved sterke skjevstillinger vare
avhengig av statte gjennom korsett eller ogsa operasjoner der deler av ryggsaylen avstives.
Ved enkelte syndromer (for eksempel Marfans syndrom og DiGeorge syndrom) kan skoliose
vaere ett av flere symptomer.'' | samtaler med skolioserammede kommer det ogsi fram at
det er flere som registrerer ulike tilleggssymptomer, og noen har fatt stilt diagnoser som for
eksempel polynevropati. Vi er ikke kjent med noen pavisbar sammenheng her.

Idiopatisk skoliose

| 70-75 % av tilfellene av ryggskjevhet finnes det ikke pavisbare arsaker til at skoliose oppstar
(Tenseth & Wever, 2005). Dette kalles, som nevnt, "idiopatisk skoliose’. Det betyr at
«arsaken er ukjent» (idiopatisk stammer fra gresk: ’idios’ = egen, personlig, privat, og
'pathos’ = lidelse)."” ‘Idiopatisk’ defineres ogsa som «en betegnelse pd en sykdom som opptrer
spontant og uten kjent drsak og uten & ha sammenheng med noen annen kjent tilstandy."
Idiopatisk skoliose blir forklart som «en utviklingsforstyrrelse i ryggseylen, som kan medfore
smertetilstander og kan, i varierende grad, fore til ryggdeformiteter» (Lehnert-Schroth, 2008).

Idiopatisk skoliose rammer 1,5-2,0 % av befolkningen. Det utgjer rundt 170 nye tilfeller arlig
pa landsbasis'* (Lie, 1999). Det betyr at det i Norge kan finnes et betydelig, men ukjent antall
personer med skoliose i dag.

9 Nilsen, P. (2007) Haukeland sykehus’ nettsted:
http://www.haukeland.no/metodebokorto/metodebok_leger/idiopatiske scolioser.htm. Lest 29.5.2011
1 >Syndrom’ er et uttrykk for flere symptomer eller tegn som ofte opptrer sammen, og som ikke alltid har en
kjent &rsakssammenheng.
1; Store Norske Leksikon, http://www.snl.no/.sml_artikkel/idiopatisk, lest 26.7.11.

Op.cit.
 Lie (1999) refererer til én eneste epidemiologisk undersgkelse fra Norge, utfart p& barn fra 7-18 &r i Finnmark.
Her er forekomsten 1,3 %.
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Ulike typer idiopatisk skoliose

Idiopatisk skoliose deles ofte inn etter nar skoliosen oppstar (eller blir oppdaget): blir
skoliosen diagnostisert mellom forste og fierde levear kalles den infantil skoliose, mellom
fierde og niende levear kalles den juvenil skoliose og skolioser som vanligvis oppstar mellom
10. og 14. levear kalles idiopatisk ungdomsskoliose (eller adolescent idiopatisk skoliose - AlS).

Den infantile skoliosen oppstar hyppigst hos gutter, mens den juvenile skoliosen og
ungdomsskoliosen er mest utbredt hos jenter. Starrelsen pa forholdstallet mellom kjgnnene
varierer for idiopatisk skoliose: Nilsen (2007) sier forholdstallet er 7:1, mens Lie sier at 8 av
10 er jenter.” Ca. 60 % av forekomsten av infantil skoliose er godartet og gir tilbake
spontant. Noen skolioser kan, imidlertid, utvikle seg raskt og vare vanskelig a behandle.
Infantil skoliose oppstar oftest som en venstrekonveks (framstaende venstre side) skoliose,
mens juvenil og adolescent idiopatisk skoliose er hyppigst hayre konveks (framstaende hgyre
side) (Nilsen, 2007). Ungdomsskoliosen oppstar i en periode med sterk kroppsvekst, og ogsa
hormonelle forandringer. Denne skoliosetypen rammer flest jenter i tenarene, i en periode i
livet da serlig bevisstheten om eget utseende er framtredende.

Arsakssammenhenger

Arsakssammenhengene nar idiopatisk skoliose oppstar er, som nevnt, uklare. Det er kjent at
det gjerne er flere i samme familie som har skoliose og det regnes med en viss arvelighet.
Nylig ble det av en forskergruppe (Gao et al., 2007) oppdaget en defekt i et gen som settes i
sammenheng med utvikling av skoliose. Hvordan det defekte genet pavirker utviklingen i
ryggraden star igjen a forklare.'® Det uttrykkes imidlertid hap om at nar slike defekter kan
oppdages pa et tidlig tidspunkt, sa kan det settes inn tiltak for a motvirke en skjevutvikling av
ryggraden. | amerikansk medisinsk litteratur har det lenge vaert hevdet at skoliose er genetisk
betinget, og at det alt ved unnfangelsen er bestemt i hvilken grad og nar en skoliose vil
utvikles (Schommer, 2002).

Oppdagelse av skoliose - symptomene

|diopatisk ungdomsskoliose oppdages oftest ved helseundersgkelser i skolen. Nar
helsesgster eller lege undersgker f. eks. lungene, vil barnet vare avkledd pa overkroppen,
slik at ryggen blir synlig. En enkel test da er a la barnet sta med samlete ben og baye seg
framover. Da vil en lett kunne se om den ene siden pa ryggen er hgyere enn den andre."”
Dette kan ogsa males, ved et sakalt «skoliometer» — et “vater” som viser antall grader
forskjell i hayde pa hver side av ryggraden.

Symptomene som viser seg ved skoliose, nar en vekst- eller utviklingsforstyrrelse i ryggraden
har oppstatt, bestar i en skjevstilling av ryggraden, med en bueform i sideplanet og rotasjon
av virvlene. Ryggmuskulaturen kommer i ubalanse, noen muskelgrupper blir svake og
overstrukne, og noen sterke, stramme og innkortete. Det er serlig de sma leddnzre
ryggmusklene som er de musklene som holder ryggsoylen rett, som rammes. Muskulaturen
drar i ryggseylen og virvellegemene kan etter hvert endre form. Pa rentgenbilder kan dette
vise seg ved at virvellegemet har fitt en kileform (Bilde 2).

15 Nilsen, P. (2007), Lie, H. (1999).

18 En defekt i gen CHD7 hos barn med skoliose, ble oppdaget av en forskergruppe i Texas og funnene ble
publisert i American Journal of Human Genetics, i mai 2007.

" Denne testen kalles ogsa ”Adam Forward Bending Test”. og er nzzrmere beskrevet i artikkelen av Abodor et
al, 2011.
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Skoliose i seg selv er vanligvis smertefri, men ved store
skjevheter kan muskulaturen vare sa stram at det gir 8
ryggsmerter. Det er ikke pavist sammenheng mellom smerter
og skoliosevinkel, dvs. gradene av skjevhet i ryggsoylen. Det er

e

saledes ikke slik at en «stor» skoliose nedvendigvis gir mer e %
smerter enn en begynnende skoliose. Det blir rapportert om //N*'S}"’ ol
barn med opptil 80 graders skoliosekurve som ikke har andre 2 _rx‘ 8
symptomer enn den synlige skjevheten i ryggen, eller bare i Q
«litty muskulaer ryggvondt (Neuwirth & Osborn, 2001). Q\
Ved uttalte skolioser kan en imidlertid, ved aldring, oppleve en Q )
viss tilstivning og nedsatt bevegelighet i brystpartiet. Ved D
betydelig skoliose kan det oppsta pustevansker. For noen vil B
ryggskjevheten oppleves «skjemmende» og kan gi psykiske {3

pakjenninger. De innskrenkninger en skolioserygg medfgrer
kan for enkelte gjore at deltakelse i arbeidslivet blir vanskelig,
og at livskvaliteten dermed forringes. Samtidig vet vi at mange
lever med skoliose med tilsynelatende lite problemer (Weiss,
2007; Skoliosegruppa, 2008; Bjerke, 2005 og 2006).

090
0‘

Bilde 2: Cobbs vinkel (Weiss 2007).

Malinger av skoliose

Skoliosediagnosen stilles ved at det tas rentgenbilder, og graden av skjevhet, eller skoliose-
vinkel, males. Det betyr at et rgntgenbilde viser kurven i ryggsaylen, og vinkelen males ved a
trekke en linje fra dekkplaten pa gvre og nedre virvel
som er skjevstilt. Vinkelen mellom disse to linjer angir
kurven pa skoliosen (Cobbs’ metode, eller «Cobbs’
vinkel»). (Bilde 2). Som regel vil det finnes to
skoliosebuer, en i brystdelen (thorakale del) og en i
korsryggen (lumbal del). Det finnes ogsa skolioser
med tre buer. En skjevhet ett sted i ryggen vil
kompenseres, for @ holde ryggen noenlunde rett og
med hodet pa toppen og blikket rett fram.

| tillegg til denne sidebgyen i ryggraden skjer det ogsa
en rotasjon, en framoverdreining av ryggraden mot
den «sterke» siden. Rotasjonen regnes ut ved
spesielle malinger ved avlesing av rgntgenbildet
Bilde 3: Overflatemlinger (Weiss, 2007). (Weiss & Rigo, 2001).

For a unnga stor grad av bestraling ved hyppige rentgenmalinger har det blitt utviklet
overflatemalinger for a fa fram de tredimensjonale endringene i ryggstrukturen. Her benyttes
et spesielt kamera som er knyttet opp til en PC, og en far en linjetegnet framstilling av
meonsteret i ryggraden og ryggoverflaten. (Bilde 3).

Gjennom rentgenbilder av handskjelettet kan en ogsa avlese skjelettalderen, som viser
modenhetsalder eller hvilken vekstfase pasienten er i. Hos barn kan en se spalter i
handskjelettet, som etter hvert vil vokse seg sammen. Malingene her angis i sakalt Risser
skala, fra O til 5+, der 5+ angir at skjelettet er utvokst. Jo hgyere tall, jo sterre grad av
modenhet (op.cit.)
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Del lll: Helsetjenestetilbud for skolioserammede

| dette kapitlet ser vi neermere pa hvilke helsetjenestetilbud som finnes for skoliose-rammede
i dag, forst og fremst her i landet, men ogsa hvilke tilbud som finnes i andre land.

Diagnostisering og behandling av skoliose

Ettersom skoliose er en relativt sjelden tilstand, er det hovedsakelig i spesialisthelsetjenesten
vi finner behandlingstilbudene. | Norge finnes det tre spesialistmiljoer for skoliosebehandling:
Oslo Universitetssykehus/Rikshospitalet, Haukeland universitetssykehus i Bergen og St.
Olavs hospital i Trondheim. Nar skoliose oppdages vil som regel fastlege, en
allmennpraktiserende lege eller evt. en skolelege sende vedkommende videre til en spesialist,
dvs. til ett av de tre miljgene i Oslo, Bergen eller Trondheim for diagnostisering.

Oppdagelse og tidlig diagnostisering

Nar og hvem som oppdager skjevstilling i ryggen varierer. Det kan vere foreldre, sasken,
lzerere, venner, eller det kan oppdages ved helseundersgkelser enten ved helsestasjoner eller
i skolehelsetjenesten. Screening-undersgkelser av skolebarn har en lang historie, og var
serlig viktig i en periode da hygiene og ernaringsspersmal var sentrale helsespgrsmal
(Haugland & Misver, red, 2004). | en periode inngikk ogsa systematiske ryggundersgkelser i
skolehelsetjenesten. Det ble imidlertid diskutert i hvilken grad screening var ngdvendig for a
avdekke mulig skoliose. Grimsmo (1989) viser til forekomsten av skoliose, cirka 2,5 % av
samtlige elever, og setter dette opp mot kostnadene slike undersgkelser har. Haugland &
Misvaer (2004) viser at frem mot 1990 ble helsekontroller tonet ned til fordel for
psykososiale problemer. Fra 1995 ble screening med tanke pa skoliose stoppet, og i 1998
uttaler Statens helsetilsyn at «det ikke (er) fyldestgjorende dokumentasjon verken for eller imot
screening. Det ber utredes nermere om det i Norge skal anbefales rutinemessig undersokelse av
alle skolebarn i | 1-12 drs alder». Det foyes deretter til at «Grensen for oppfelging/henvisning med
sparsmdl om skoliose ber inntil videre ga ved en haydeforskjell mellom heyrelvenstre thoraxhalvdel
pd | cm eller mer» (Statens helsetilsyn, 1998). | Veileder for kommunenes helsefremmende og
forebyggende arbeid i helsestasjons- og skolehelsetjenesten (Sosial- og helsedirektoratet,
2004) er ikke skoliose nevnt i listen over anbefalte programmer for helseundersgkelser.

Til tross for manglende stotte fra helsemyndighetene ble det i 2010 gjennomfert en

screeningundersgkelse blant 12 000 skolebarn i Helse Ser @st (Abodor, Rimeslatten, Steen
& Brox, 201 1). Etter & ha undersgkt 4000 barn konkluderes det her med at screening trolig
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burde gjennomfgres i | |-arsalder for jenter og i |3-arsalder for gutter, eller gjentatte ganger,
for a avdekke skoliose og muliggjere korsettbehandling pa et tidlig tidspunkt. Fra sin posisjon
ved landets ledende skoliose-spesialistmiljg mener disse forskerne at det de senere arene er
registrert feerre barn som blir oppdaget tidlig nok til a kunne ha nytte av korsettbehandling.
Det vises her ogsa til en rapport fra Canada, der skoliose-screening ble stoppet i 1979. En
undersokelse i ettertid viser at 32 % av diagnostiserte skolioser ble oppdaget for sent for
effektiv korsettbehandling. | Sverige har det i lang tid vart gjennomfert skoliose-screening i
skolen, mens det forsgksvis har vaert giennomfort i Danmark, men ikke fast etablert.

Samtidig diskuteres det om slike undersgkelser kan vaere psykologisk stigmatiserende, om
barn kan eksponeres ungdvendig for rentgenstraler, og dessutan at screening er kostbart
(ibid.). Internasjonalt anbefaler ogsa Scoliosis Research Society mer forskning pa
nytteeffekten av slike screeninger (Veleziz, 2002). Slik kritisk gjennomtenkning av tiltak er
viktig. Den norske studien peker imidlertid pa at kunnskap om og ferdigheter i tidlig
diagnostisering av skoliose og effektive henvisningskriterier kunne latt seg formidle og
integrere i norske helsearbeideres undervisningsopplegg og retningslinjer, noe som kunne
fremme bedre diagnostisering og igangsetting av egnete tiltak. Dette ville ogsa, i neste
omgang, kunne bidra til a bevisstgjgre kommuneleger og andre helsearbeidere om
skolioserammedes behov for tiltak.

Retningslinjer for skoliosebehandling

Gjennom rgntgenmalinger som viser skoliosevinkel og rotasjonsgrad kan en si noe om
behandlingsbehov. Her i landet er retningslinjene:

- skoliosevinkel under 10 grader eller over 10 grader, men uten rotasjon, gir ikke grunn for a starte
behandling
- skoliosevinkel pa 10-20 grader behandles heller ikke, men kontrolleres etter 6-9 maneder
- skoliosevinkel pa 20-30 grader med progresjon > 5 ar og Risser = 2-3, behandles med korsett
- skoliosevinkel over 30 grader behandles med korsett hvis ikke skjelettet er modent
- skoliosevinkel over 40 grader og Risser = 3 eller mindre, vurderes for operasjon
- skoliosevinkel som under behandling gker til over 40 grader, vurderes for operasjon.
(Nilsen, 2007)

| de norske retningslinjene ser vi at med ’behandling’ er det korsettbehandling og operasjon
som inngar. Sammenligner vi med retningslinjer i andre land, se s. 31-34, blir det for
eksempel flere steder i Europa lagt sterre vekt pa sakalt konservativ behandling, dvs.
korsettbehandling kombinert med fysioterapi.

Behandlingsalternativ og behandlingseffekt

| Norsk Elektronisk Legehandbok finner vi falgende informasjon om behandling av skoliose i
Norge:

De fleste barn og ungdommer med skoliose behaver ingen behandling. Normal fysisk aktivitet kombinert med
jevnlige kontroller hos lege er tilstrekkelig.

Ved alvorlige former for skoliose kan det vare nedvendig G behandle tilstanden. Hensikten med behandlingen

er @ hindre smerter og ubehag, samt d unngd at tilstanden forverrer seg. Behandlingen vil sjelden kunne
korrigere de oppstdtte skjevheter.

24



Behandling av skoliose regnes som en spesialistoppgave, og det er ikke mulig d korrigere tilstanden ved hjelp av
fysisk aktivitet og treningsevelser. Slik egentrening er likevel fornuftig for G motvirke plager. Det er ikke vist at
fysioterapi, kiropraktikk, biofeedback eller elektrisk stimulasjon hjelper mot skoliose. De mest brukte
behandlingsmetodene er korsett og operasjon.

Korsettbehandling ma pdbegynnes mens barnet/tendringen fortsatt er i vekst, og behandlingen fortsetter
vanligvis 2-3 ar eter vekststans. For d fa best mulig resultat ber korsettet brukes minst 23 timer per dogn.

Ved de mest alvorlige formene kan det vaere nedvendig med operasjon. Metoden gdr ut pd at man korrigerer
skjevheten og avstiver ryggseylen i en mer gunstig posisjon. De fleste oppndr forholdsvis gode resultater med
slik behandling '®

Det er siledes enten korsett ogleller operasjon, dvs. avstiving av ryggseylen som er
behandlingsalternativene. Korrigerende eller stgttende behandling gjennom for eksempel
fysioterapi blir avvist med at «det er ikke vist at ..... hjelper mot skoliosey.

Ut fra erfaringer i utlandet hevdes det at en ved spesifikke @vingsopplegg kan pavirke en
skoliosetilstand slik at skolioseutviklingen kan stoppes eller reduseres. | noen tilfeller, ved
sma skoliosekurver, kan pasienter lere a korrigere skjevtilstander gjennom gkt
kroppsbevissthet og holdningspavirkning. Andre kan oppna bade mindre smerter, storre
bevegelighet og bedre pustefunksjon gjennom spesifikk aktiv trening, uten at nedvendigvis
endringene i beinstrukturen bedres (Weiss & Godall, 2008). Noen pasienter oppnar sa gode
resultater gjennom spesifikke, korrigerende gvelser at operasjon kan hindres (Weiss et al.,
2006).

| sentral amerikansk litteratur ser en bort fra at gvelser kan pavirke en skoliose. Det ville i sa
fall kreve sa mye disiplin og utholdenhet at dette betviles (Schommer, 2005, s. 46-48). Det
finnes imidlertid ogsa her noen som argumenterer for at gvelser kan pavirke skoliosen i
positiv retning (Hawes, 2003). | flere andre land anbefales derimot konservativ behandling, i
trad med skende forskning og antall systematiske litteraturstudier som viser til effekten av
fysioterapi og korsett. Dette gjelder for eksempel Italia, Japan, Spania, Storbritannia, Hellas,
Tyskland etc. (se Fusco et al, 201 |; Hawes, 2003: Negrini et al., 2003; Negrini et al, 2008 b;
Maruyama, Grivas & Kaspiris, 201 | a; Rigo, Reiter & Weiss, 2003; Weiss, 201 1, etc.)

Korsettbehandling

Korsettbehandling har som mal a begrense utvikling av skoliosen, a bremse progresjon eller
stabilisere kurvaturen. Korsettbehandling er aktuelt i den fasen barn og ungdom er i vekst,
fram til skjelettet er utvokst eller at kurven er stabil. Etter vekstfasen, regnes det ikke som
mulig a korrigere eller redusere skoliosekurvene strukturelt. Ved studier av effekten av
korsettbehandling vises det imidlertid til at ved gode behandlingsregimer er det mulig a
pavirke holdningsmuskulatur slik at det er lettere @ holde ryggen i en god posisjon og
ryggplagene blir mindre (Negrini et al., 2008d).

Vurderingen av om korsettbehandling skal settes i gang gjores i Norge av et behandlingsteam
bestaiende av lege, ortopediingenior, fysioterapeut og noen ganger sykepleier.

'8 Norsk Helse Informasjon: http:/nhi.no/foreldre-og-barn/barn/sykdommer/skjev-rygg-skoliose-7881.html Lest
29.5.2011

25


http://nhi.no/foreldre-og-barn/barn/sykdommer/skjev-rygg-skoliose-7881.html

Korsettbehandling settes vanligvis i gang ved skoliosekurver pa >25-30 grader, eller nar
kurven har gkt mer enn fem grader de siste seks manedene. (Nilsen, 2007).

Korsettet lages og tilpasses av ortopediingenigr. Vanligvis skjer dette under et kort opphold
ved sykehuset. Pasienten kommer siden til kontroll, for 2 male effekt av og a justere
korsettet (Nilsen, 2007). Korsettbehandlingen avsluttes nar pasienten er ferdig utvokst, ved
oppnadd Risser 4-5, eller, for jenter, to ar etter menstruasjonsstart. Denne avgrensingen i tid
gjor det mer overkommelig @ kunne tale a ga med korsett, som jo av de aller fleste oppleves
som en belastning.

Korsett-typer

Det finnes ulike korsett-typer, og utforskningen av hvilke
typer som kan korrigere best er i sterk utvikling.
Konkurransen mellom korsettkonstrukterer er stor. Den
vanligste korsett-typen her i landet i dag er Boston-
korsettet (eller «body-jackety). Dette er et heldekkende
korsett, som lages av prefabrikerte, standardiserte og
symmetriske moduler av plastmateriale. Korsettet lages pa
bakgrunn av madlinger og tilpasninger ut fra rentgenbilder.
Siktemalet er a korrigere ryggsoylen i retning av det
normale. Det legges inn «pelotter» som presser pa topp-
punktene i kurvaturen, og som skal motvirke rotasjonen i :

ryggsoylen. . = |
Tidligere var et annet amerikansk g | ‘
korsett, Milwaukee-korsettet,'” -
mye brukt her i Norge. Dette
hadde en halskrave og et
hoftebelte, med en stang i
mellom (pa ryggsiden) som holdt ryggseylen rett. Milwaukee-
korsettet ga stor pakjenning pa nakke og kjeve, og mange
pasienter fikk bl.a. tannskader etter bruk av dette korsettet. De
senere ar har Cheneau-korsettet fatt stor utbredelse i Europa.
Dette korsettet er ogsa formet av plast, og blir laget ut fra
malinger pa pasienten
Bilde 6. Milwaukee-korsett som utregnes digita|t_
(Weiss, 2007). Korsettet er bygd med
store hulrom, som gir
mer luft og muligheter for muskulaturen til & bevege
seg friere. «Pelotter» gir ogsa her trykk pa
kurvaturens topp-punkter. En videreutvikling av
Cheneau-korsettet — Cheneau-Rigo Baukasten - er
laget med tre «belter» med et sammenbindende stag.
Her er «pelotteney lagt inn pa beltene, for a pavirke
kurvaturens  topp-punkter. Beltene strammes
maksimalt til av pasienten selv. Korsettet gir trykk
for a oppna korreksjon, men er samtidig sa apent at  Biide 7. Figur b viser Cheneau- o figur c viser
det er mulig @ bruke muskulaturen normalt innenfor  Cheneau-Rigo-korsett (Baukasten) (Weiss, 2007).
det mgnsteret som korsettet gir rom for.

Bilde 5. Boston-korsett (Boston Brace
International, 2003).

91 bruk fra 1954 (Maruyama et al., 201 Ib)
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Andre, tilsvarende korsett-typer som brukes ulike steder i Europa er Rigo-, Sforzesco-,
Lyon- og Risser-korsetter (Weiss, 2005; Negrini, Atanasio, Zaina & Romano, 2008a).

Effekt av korsettbehandling

Ved vurdering av effekten av korsettbehandling er det mange variabler a ta hensyn til. Bade
korsett-typer, graden av skoliose og stadium i skolioseutviklingen kan spille inn. Nachemson
& Peterson (1995) sammenlignet effekten av korsettbehandling med en kontrollgruppe og en
gruppe som ble behandlet med elektroterapi. De fant en suksess-rate pa 74 % for de som
brukte korsett, 34 % for kontrollgruppen og 33 % for behandling med elektroterapi. Sterst
effekt fant de ved korsettbehandling for fylte 16 ar.

Det er gjort flere etterundersokelser om effekt av korsettbehandling. Danielsson &
Nachemson, 2001 a & b) konkluderer med at skoliosekurvene ikke har gkt i vesentlig grad
20 ar etter behandling. Tenseth og Wever (2005) fant i sin undersgkelse at
korsettbehandling i fire av fem tilfeller har stabiliserende virkning over tid. Hos en av fem
fant de rask progrediering. | en annen studie beskrives effekten av korsettbehandling versus
operasjon. Her er konklusjonen at det ut fra funnene i et konkret utvalg, var det ikke
grunnlag for a si at den ene behandlingstilnaermingen var bedre enn den andre (Danielsson,
Hasserius, Ohlin & Nachemsson, 2007). Lange, Steen & Brox (2011) som undersokte
effekter etter bruk av Boston-korsettet, konkluderer med at langtidseffekten etter
korsettbehandlingen var tilfredsstillende. | en undersgkelse av 272 pasienter 24,7 ar etter
korsettbehandling fant de at av disse hadde 9 % blitt operert og |3 % hadde hatt gkning i sin
kurvatur. Dette er ogsa konklusjonen til Maruyama et al. (201la), som finner at
korsettbehandling hindrer en forverring av skjevstillingen og har liten innvirkning pa
pasientens livskvalitet. Zaborowska-Sapeta, Kowalski, Kotwicki, Protaiesiewicz & Kiebzak
(201 1) fant ogsa at behandling med Cheneau-korsett sammen med fysioterapi stoppet
progresjonen av skoliosen hos 48,1 % av pasient-gruppen de undersgkte, og at
operasjonsraten ble redusert.

| en nyere undersgkelse der flere ulike korsett-typer ble brukt, ble det konkludert med at et
Sforzesco-korsett, som er satt sammen av flere deler, ga bedre effekt enn det helstopte
Risser-korsettet, og kan ogsad vaere mer effektivt enn Lyon-korsettet.® (Zaina, Fusco,
Atanasia & Negrini, 2011). Effekten her ble malt bade med Cobb’s vinkel og ut fra de
menneskelige og sosiale pakjenningene et avstgpningskorsett gir (Negrini et al., 2008b).
Longitudinale studier om bruk av ulike korsettkonsepter fortsetter i Italia, hvor det satses
spesielt pa Sforzesco-SPoRT-konseptet (Zaina et al., 201 1).*'

Det er i dag en utbredt oppfatning at korsettet ma brukes 23 timer i degnet for a ha effekt.
En tidligere undersokelse (Wiley, Thomson, Mitchell, Smith & Banta, 2000) viste at det var
en betydelig storre effekt nar pasienter bar korsettet i 18 timer og mer i degnet enn hos
dem som bar korsettet 12-18 timer og dem som bar det 0-12 timer.”” Takemitsu, Bowen,
Rahman, Glutting & Claude (2004) peker pa at effekten av korsettbehandling kan variere
med i hvilken grad pasienter folger den foreskrevne tiden. En undersokelse de gjorde viste at
oppfolgingen var 75 % av det foreskrevne, og at pasienter overfor sin lege tenderte a
overdrive tiden de hadde korsettet pa.

0 Forelgpige funn etter 4 &rs studier.
21 SPORT stér for: Symmetrisk, Pasientorientert, Rigid, Tredimensjonal, og knyttes til aktiv korsettbruk.
22| denne undersgkelsen var det Boston-korsettet som ble brukt
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Operasjon

Som nevnt vil en skoliosekurve pa over 40-45 grader her i landet bli vurdert for operasjon.
Ved operasjon sa vil den delen av ryggsgylen som er buet og rotert bli avstivet. Det
innebzrer som regel at det blir satt inn kroker i virvlene og at det evt. legges inn et stag
langsmed ryggsaylen. Gjennom dette forsokes ryggskjevheten a rettes opp ved at ryggsaylen
na tvinges inn i en rettere stilling. Deretter fiernes brusken og bueleddene mellom virvlene
og det legges inn beinvev fra hoftekammen eller ribbeina, slik at
ryggsoylen vokser sammen til én beinstruktur, uten bevegelse
mellom virvlene. | ettertid, nar ryggsaylen er fullstendig stiv, kan
eventuelt staget og krokene fjernes.

Ved operasjon vil som regel pasienten vare pa sykehuset i 10-12
dager. Sykehuset anbefaler hjemmeundervisning for skolebarn
den forste maneden og siden drosje til og fra skolen i to uker,
med tre skoletimer daglig (Nilsen, 2007).

Systematiske oversiktsstudier og annen forskning viser at
komplikasjonsraten etter skoliosekirurgi er relativt hoy, og at
¥ den sannsynligvis er underrapportert. Det samme gjelder
»;‘ tond langtidsfelger av operasjon (Wong et al., 2007; Weiss, 2007;
- /e % Weiss & Goodall, 2008; Westrick & Ward, 2011). Studier viser
" ecko-&m " ogsi at opplevd nytte og tilegrensen for smerte og andre plager
Bilde 8. Rentgenbilde av operert etter operasjon delvis henger sammen med alder og funksjon for
ryggsoyle (Dr. Donald Corenman, . . . .
MD - Back Surgery Colorado, operasjon, og med forventninger om korreksjon og selvbilde
www.neckandback.com). (Chan et al., 2008; Landmann et al., 201 I). Samtidig har det blitt
vist at leger-, pasienter- og foreldres oppfatninger om utseende

og om operasjonens kosmetiske nytte og vellykkethet varierer

Tt

(Smith et al., 2006).

Fysioterapi

Ut fra radende oppfatninger i spesialistmiljgene, jf. s. 26-27, om effekt av fysioterapi nar det
gjelder korrigering av skoliose-kurver, sa er fysioterapitilbudet i Norge relativt begrenset.
Ved de tre sykehusene som behandler skoliose, sa blir fysioterapi brukt fer og etter
operasjon, med tanke pa pusteteknikker for a komme seg raskt etter operasjonen. Det gis
ogsa generelle rad om a trene, men ingen spesifikke, korrigerende eller stgttende
skolioseovelser.

Mange skolioserammede med smerter og bevegelsesinnskrenkninger oppsgker imidlertid
fysioterapeut, bade opererte og ikke-opererte. Mange opererte skoliosepasienter far i
etterkant problemer over og under avstivingsomradet. “Ryggen er skapt for bevegelse” er et
slagord som ofte brukes ved ryggbehandling.”® Dette uttrykket forklarer at nir en del av den
bevegelige ryggsoylen avstives, sa vil all bevegelse falle pa leddene over og under avstivingen
og gi overbelastning her.

% Dette finner vi bl.a. i opplysningskampanjen “Aktiv rygg” ved Spesialsykehus for rehabilitering, avd. Stavern.
http://www.absentia.no/aktivrygg/default.asp?action=display page&id=238, og vi finner det i en brosjyre, utgitt
av Sosial- og helsedirektoratet: "Verdt g vite om vond rygg”.
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| Norge finnes det lite spesialkompetanse blant fysioterapeuter nar det gjelder
skoliosebehandling. Ut fra de eksisterende retningslinjene for skoliosebehandling, som ikke
omfatter fysioterapi, sa ble skoliosebehandling tatt ut av pensum i fysioterapeututdanningene
pa 1990-tallet.* Til tross for dette ser vi at de siste drene har det kommet til noen

sporadiske bacheloroppgaver om konservativ behandling av skoliose ved fysioterapeut- og
ortopediingenigrutdanningene (Fahn, 2005; Vedum & Rike, 2009; Moe-Nilsen, 201 I).

Fysioterapeuter har likevel generelt sett gode kunnskaper om ryggbehandling,
smertebehandling og bevegelsespavirkning. Mensendieckutdannete fysioterapeuter har
spesialkompetanse i holdningskorrigering. Fysioterapeuter med spesialutdanning i manuell
terapi har spesialkompetanse i a undersgke og behandle leddfunksjoner, ogsa i ryggsaylen.
Om fysioterapeuter ikke alltid kan gi rad om spesifikke skoliosekorrigerende gvelser, sa har
alle fysioterapeuter kompetanse i a gi rad om trening, tilpasning av arbeids- og hvilestillinger
som er spesifikke for den enkelte pasient, og de kan gi skolioserammede gode rad om
generell fysisk aktivitet.

Skoliosebehandling i andre land

| de medisinske miljgene internasjonalt pagir det diskusjoner om hva som er effektiv
behandling av skoliose. For sekundere og medfgdte skolioser, der det kan vaere forandringer
i benstruktur eller der muskulaturen er svak pga. nevrologiske lidelser, kan korrigerende
trening vaere vanskelig. For idiopatiske ungdomsskolioser, som referert ovenfor, har
korrigerende trening kombinert med korsettbehandling i skende grad blitt dokumentert a ha
en viss effekt (Fusco et al, 201 |; Grivas, 2008; Hawes, 2003; Maruyama et al., 201 |; Negrini,
Antonini, Carabalona & Minozzi, 2003; Negrini et al. 2008 a-d; Rigo, Reiter & Weiss, 2003;
Weiss, 2007; Weiss, 2011). | en spesiell temaserie i «Physiotherapy Theory and Practice», et
anerkjent amerikansk vitenskapelig tidsskrift, viser Weiss (2011) til behovet for
kunnskapsbasert praksis innen skoliosebehandling. Samtidig konstateres det at det per i dag
finnes mer evidens for at konservativ skoliosebehandling hjelper enn det finnes for kirurgiske

tiltak (Weiss & Godall, 2008).

Serlig forskere innenfor europeiske behandlingsregimer hevder at ved iherdig trening er det
mulig @ motvirke feilstillinger i ryggen, gjennom spesifikke ovelser og ved a oppave
holdningsbevissthet ved kontinuerlig selvkorrigering (Negrini et al., 2003, Weiss, 2003b-c, og
2005, Weiss & Rigo, 2001, Lehnert-Schroth, 2007). Slik trening er imidlertid krevende, og
det skal sterk motivasjon og selvdisiplin til for a giennomfere daglig korreksjonstrening og
innarbeide vaneholdninger som retter opp ryggsoylen.

Konservativ skoliosebehandling i Tyskland

Nar det gjelder konservativ behandling, er det Tyskland som kan vise til mest erfaringer. Pa
I800-tallet ble det her opprettet en rekke kurbad som ogsa ga tilbud for skolioserammede,
med sikte pa & behandle ryggskjevheter. Pa 1900-tallet ble ulike apparater tatt i bruk og vi
kjenner blant annet til «Klapp’ske gvelsery, kryping pa hender og knaer for a gi bevegelse i
ryggen. Siden har «Schroth-terapien» fatt stor utbredelse ved behandling av skoliose i
Tyskland. Dette behandlingskonseptet ble utviklet av Katharina Schroth, som selv hadde

2 Opplysninger fra utdanningsmiljgene
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skoliose.” «Schroth-metoden» er et selvhjelps-opplegg, der den skoliose-rammede lerer

hvordan han/hun selv kan trene opp
ryggen sin med holdningskorrigerende
ovelser. @Dvelsene er valgt ut spesifikt
for den enkelte, wut fra det
«skoliosemonster» som den enkelte har.

Katharina  Schroth  startet allerede ved [6-drsalderen
«selvtreningy med isometriske ovelser for d rette opp
skjevheten. Det begynte med at hun oppdaget at ndr hun
presset ned den skulderen som var hoyere enn den andre, sd
ble halsen lengre, og ndr hun Id i sengen og presset
skulderbladet nedover og framover, sd endret hun pd

Isometriske gvelser’® kombinert med en
pusteteknikk som gir trykk innenfra,
bidrar til a korrigere ryggsoylen
giennom muskeltrening. Det legges stor
vekt pa oppaving av holdningsbevissthet
i det daglige livet. En forutsetning for at
denne treningsmaten lykkes er daglig
innsats og kontinuerlig
holdningsbevissthet.

skjevheten. Hun registrerte ogsd at ndr hun bldste (som d fylle
en ballong) sd beveget ogsd brystkassen seg slik at hun kunne
justere skjevheten i brystkassen. Med isometrisk trening og
bevisste pusteteknikker klarte hun etter hvert G korrigere
skoliosen til en rett rygg. Dette ble kjent blant andre
skolioserammede, de kontaktet henne og hun hjalp dem til d
trene pd den samme madten. Virksomheten okte pd og etter
hvert ble denne mdten d trene pd utviklet som det som nd
kalles  «tre-dimensjonal  skoliosebehandling». (Fra «Die
Entwicklungsgeschichte der Dreidimensionalen
SCHROTHSschen Skoliosebehandlungy).
SEAS-konseptet i Italia

| Italia er det, siden 2002, utviklet et behandlingskonsept kalt SEAS (Scientific Exercises
Approach to Scoliosis), med spesifikke korrigerende gvelser. Dette konseptet er av mer
dynamisk karakter enn de isometriske Schroth-gvelsene. Negrini et al. (2006 og 2008b)
refererer flere undersokelser som peker mot at dette behandlingskonseptet har en effekt. |
en undersgkelse vises det til at med effektiv SEAS-gving sa ble forekomsten av behov for
korsett redusert fra 25 % til 6 % fra ett ar til et annet (Negrini et al., 2008b). | retningslinjer
for behandling av skoliose i Italia, fastsatt i 2005, anbefales spesifikke, korrigerende ovelser,
men ikke generelle sportsaktiviteter. Retningslinjene er basert pa en gjennomgang av all
nyere forskning om skoliosebehandling. En nyere systematisk oversikt utfert av Italian Spine
Scientific Institute (ISICO), bekrefter den positive effekten av gvelser pa Cobbs’ vinkel og pa
styrke, bevegelighet og balanse (Fusco et al., 2010).

Scoliosis SOS - UK

| 2008 ble det etablert en klinikk for konservativ skoliosebehandling i London. Opplegget
bygger pa de samme behandlingsprinsipper som ved Schroth-terapien i Tyskland, og er et
hjelp-til-selvhjelp program. Pasientene far her inngve egne treningsprogram, lerer a kjenne
sin egen rygg og blir stimulert til a fortsette ryggtrening. Det rapporteres om gode resultater
fra behandlingsopplegget. Som ved klinikken i Tyskland mottas det ogsa her pasienter fra
hele verden.”

Skoliosebehandling i USA

| USA regnes det med en forekomst av skoliose pa 2-3 % i befolkningen. Dette estimeres til
ca.. 6 mill. skolioserammede i landet. National Scoliosis Foundation, etablert i 1976, er en
pasientledet organisasjon som har som mal a bidra til forstaelse av kompleksiteten forbundet
med skoliose. Denne organisasjonen poengterer mangelen pa viten om hvordan skoliose
oppstar, og sier derfor at det ikke finnes noe som kan lege skoliose. Problemet beskrives

2% Katharina Schroth bodde farst i Dresden, men slo seg senere ned i Bad Sobernheim, near Frankfurt, i
Tyskland. Etter at hennes datter hadde utdannet seg til fysioterapeut opprettet de i 1961 sammen en
behandlingsklinikk. Klinikken fikk navn etter opphavskvinnen — Katharina-Schroth-klinikken — i Bad
Sobernheim. | dag er denne klinikken del av Asklepios-kjeden. Fra 1996 fikk Klinikken nye lokaler, med plass til
ca. 150 pasienter. www.skoliose.org

% >Isometriske ovelser’ er gvelser med stramming av muskulaturen uten bevegelser i leddene omkring.

27 www.scolios0ssos.com
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likevel ved at ca.. 600 000 pasienter oppsgker arlig lege for sine ryggplager, 30 000 barn blir
foreskrevet korsettbehandling og 38 000 barn gjennomgar operasjon. Konservativ behandling
i form av fysioterapi nevnes ikke pa vev-siden til organisasjonen. Det advares om at mange
pasienter utsetter seg selv for behandling som ikke er effektiv, men derimot ganske
kostbar.?®

Sammenligning USA-Irland-Tyskland

Ved en sammenlignende undersokelse av ikke-operasjons skoliosebehandling i lIrland,
Tyskland og USA ble operasjonskvoten brukt som mal for sammenligningen. Hos en
ubehandlet pasientgruppe med idiopatisk skoliose i Irland var operasjonskvoten 28 %, en
tilsvarende gruppe som ble behandlet med Milwaukee-korsett i USA, var operasjonskvoten
23 %, mens for en gruppe som ble gitt konservativ behandling i Tyskland, var den knappe 7
%. En av konklusjonene som ble trukket her, var at ikke-operasjons skoliosebehandling
verden over bgr kvalitetssikres og styrkes for a oppna helhetlige behandlingsopplegg utover
korsettbehandling (Weiss et al., 2003).

SOSORT - internasjonalt forskningssamarbeid

Etableringen av International Society on Scoliosis Orthopaedic Rehabilitation and Treatment
(SOSORT) i 2003, ga et sterkere fokus pa konservativ behandling internasjonalt.”” | denne
sammenslutningen deltar i dag forskere, helsepersonell og brukerorganisasjon fra alle
kontinent, fra over 20 land.* | et SOSORT-mgte i Mailand i 2005 ble «Retningslinjer for
indikasjon pa konservativ skoliosebehandling» dreftet. Her uttales det at malet ved
skoliosebehandling er a forhindre en forverring i kurvaturen, a forbedre vitalkapasiteten og a
redusere smerter (Landauer & Wimmer, 2003). Den forste innsatsen ved konservativ
behandling er fysioterapi, den andre er intensiv skolioserehabilitering, i tillegg til
korsettbehandling. Retningslinjene forutsetter at korsettbehandling kan forhindre forverring i
kurvaturen, og at det finnes bevis for reduksjon av operasjonsraten ved korsettbehandling.
Fysioterapi anbefales nar skoliosevinkelen er >20 grader (Weiss et al., 2006).

Etter det siste SOSORT-meatet i Barcelona i 201 | kom sammenslutningen ut med en revidert
utgave av sine retningslinjer, na med i alt 65 anbefalinger for en rekke ulike sider ved
skoliosebehandling:

- korsettbehandling (20)

- spesifikke fysioterapigvelser for vekstfasen (8)

- spesifikke fysioterapigvelser ved korsettbehandling og operasjon (5)
- andre konservative behandlinger (3)

- lungefunksjon og evelser (3)

- sportsaktiviteter (6)

- vurderinger (20).

Tidlig diagnose anbefales for a kunne sette i gang tiltak som eventuelt kan stoppe eller
forsinke skoliosens utvikling, som for eksempel korsettbruk kombinert med spesifikke
treningsprogrammer, som igjen kan forebygge behov for operasjon (SOSORT, 201 I).

% http://www.scoliosis.org/index.php, lest 31.12.2011.

 Det finnes to andre sammenslutninger som ogsa arbeider med, den ene er Scoliosis Research Society (SRS),
som hovedsakelig har fokus pa operasjon ved skoliose, og den andre er International Research Society on Spinal
Deformities (IRSSD) som har fokus pa forskning generelt

% sammenslutningens &rlige konferanse i 2012 skal vaere i Milano, Italia, 12-15 mai. Hovedfokus her vil veere
det vitenskapelige fundamentet for idiopatisk skoliose, og bl.a. omfatte diskusjoner om effekter ved
skoliosetrening.
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Arbeidet med a videreutvikle slike retningslinjer fortsetter, og SOSORT inviterer forskere
og klinikere til a delta i arbeidet med a bygge opp evidensbasert kunnskap om skoliose og
skoliosebehandling, a fornye eller forkaste de anbefalinger som pr. dato er utviklet (Negrini
etal, 2012).

Helsetjenestepolitikk i dag — betydning for skoliosebehandling

Skolioserammede har blitt omtalt som «en forsemt gruppe» innenfor det norske
helsetjenestetilbudet.’ | lys av dette vil vi her se nermere pa de foringer som i dag gis for
helsetjenesten generelt, og dermed ogsa hvilke muligheter skolioserammede vil ha.

Gjennom pasientrettighetsloven har personer i Norge rett til nedvendig helsehjelp, og har
krav pa a fa nedvendig helsehjelp i kommunen der en bor, eller oppholder seg (Sosial- og
helsedirektoratet, 2004). For a kunne yte nedvendig helsehjelp skal kommunene organisere
blant annet fysioterapi- og rehabiliteringstjenester. Det er ogsa lovfestet rett til individuell
plan for behandlingsopplegg, dersom ens helsetilstand krever langvarige og koordinerte
helsetjenester. Planen skal bidra til a klargjgre ansvarsforholdene og opplyse om hva slags
behandling, tiltak og tjenester som kan ventes til hvilken tid. Den individuelle planen skal
dekke behovene i samsvar med bestemmelsene i helse- og omsorgstjenesteloven, pasient- og
brukerrettighetsloven, spesialisthelsetjenesteloven og psykisk helsevernloven. Planen
forutsetter med andre ord et samarbeid mellom spesialisthelsetjenesten og kommunen.

Medbestemmelse og brukermedvirkning i helsevesenet, som kan defineres bade pa individ-
og pa systemniva, har variert over tid (Andreassen, 2005). Brukermedvirkning star i dag
sterkt forankret i norsk lov, som i Lov om pasientrettigheter (Sosial og helsedirektoratet,
2004), som bekrefter «Rett til medvirkning og informasjon» ved valg mellom tilgjengelige og
forsvarlige undersokelses- og behandlingsmetoder, og hvor medvirkningens form skal
tilpasses den enkeltes evne til a gi og motta informasjon. | Stortingsmelding 21(1998-1999)
om «Ansvar og meistring» beskrives et helhetsperspektiv pa rehabiliteringsprosessen,
samtidig som at det kommenteres at brukernes behov i rehabilitering er for lite i sentrum.

Rett behandling pa rett sted - Samhandlingsreformen

Behovet for samordning av tjenestetilbudene i helse- og sosialsektoren har fort til at i dag er
det fokus pa samhandling i sektoren. Samhandlingsreformen blir gjennomfert fra 2012, bl.a.
ved iverksetting av Folkehelseloven av 8. april 2011, som tradte i kraft I. januar 2012.
Utfordringene er, slik de beskrives i St. meld. nr. 47 (2008-2009) Samhandlingsreformen:

I.  Pasientenes behov for koordinerte tjenester besvares ikke godt nok — fragmenterte tjenester

2. Tjenestene preges av for liten innsats for G begrense og forebygge sykdom

3. Demogrdfisk utvikling og endring i sykdomsbildet gir utfordringer som vil kunne true samfunnets skonomiske
baereevne

Gjennom fem hovedgrep @nsker regjeringen a mate disse utfordringene:

*! En slik uttalelse kom fram i en nettdebatt om ryggplager i Dagbladet, 28. 10. 2005, se
http://www.dagbladet.no/dinside/2005/10/28/447354.html, lest 31.12.2011.

32


http://www.dagbladet.no/dinside/2005/10/28/447354.html

en klarere pasientrolle

ny framtidig kommunerolle

etablering av skonomiske incentiver

spesialisthelsetjenesten skal utvikles slik at den i starre grad kan bruke sin spesialiserte kompetanse
tilrettelegge for tydeligere prioriteringer.

L -

Reformen innebzrer en overfering av sterre ansvar til lokale helsetjenester og fordeling
mellom kommune- og spesialisthelsetjeneste. ’Samhandling’ er definert som

et uttrykk for helse- og omsorgstjenestenes evne til oppgavefordeling seg i mellom for a nd et felles, omforent
mdl, samt evnen til & giennomfare oppgavene pd en koordinert og rasjonell mate.

Samhandlingsreformen skal sikre en framtidig helse- og omsorgstjeneste som skal svare pa
pasienters behov for koordinerte tjenester og pa de samfunnsgkonomiske utfordringene. Lik
tilgang til gode og likeverdige tjenester skal fortsatt vare barebjelken, heter det i
sammendraget av meldingen.

Det pekes det pa behovet for forebyggende arbeid gjennom utbygging av bla.
fysioterapitjenester og kommunale lerings- og mestringstiibbud med lavterskelstilbud,
helsestasjons- og skolehelsetjeneste, tverrfaglig samarbeid og kompetansebygging innen
primar, sekundar og tertizerforebygging. Malet er a oppna god helse, a forebygge tilbakefall
og at befolkningn kan holde seg frisk, a lere a leve med problemer, men hindre at de blir
verre.

Samhandlingsreformens betydning for skolioserammede

Hva innebarer Samhandlingsreformen for skolioserammede? Skolioserammede vil fortsatt ha
fastlege, kommunefysioterapeut og helsesgster som sine primarkontakter i
kommunehelsetjenesten. ~ Spesialisthelsetjenesten, dvs. de tre miligene ved
universitetssykehusene som i dag driver skoliosebehandling, vil vere den endelige
diagnostiserende og behandlende instans. Den forste diagnostisering og eventuelt
oppfalgende behandling vil imidlertid fortsatt forega i lokalmiljget. Dette vil stille krav til
kompetanse lokalt. Helsedepartementet understreker bl.a. at «oppfelging av personer med
kroniske lidelser vil bli bedre» etter den nye reformen.’” Dette Ioftet antar vi ma ogsd omfatte
skolioserammede.

32 http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/kampanjer/samhandling/om-
samhandlingsreformen/samhandlingsreformen-i-kortversjon.html?id=650137
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Del IV: Hva undersgokelsen forteller

| denne hoveddelen av rapporten framstilles funnene fra sperreundersokelsen. Ettersom vi
har brukt sperreskjema bade med apne sporsmal og faste svaralternativ, far vi her en
blanding av informasjoner som kan oppsummeres i tabellform og informasjoner som er
samlet i tekstlig form. Funnene framstilles i tilknytning til hvert av temaene vi tok opp i
sporreskjemaet. En sammenfatning og drefting av funnene framstilles i Del V: A leve med
skoliose — Behandlingserfaringer, informasjonsbehov, livskvalitet og mestring (se s. 106).

Personlige og demografiske forhold

| dette kapitlet ser vi forst pa kjgnns- og aldersfordeling i utvalget, deretter den geografiske
spredning av respondentene, sa informasjon omkring oppdagelse av skoliosen (alder og hvem
som oppdaget ryggskjevheten), oppgitte diagnoser, skoliosevinkler, tilleggsplager og om
familieer forekomst.

Kjgnns- og aldersfordeling

Utvalget bestar av | 11 (93 %) kvinner og atte (7 %) menn. Utvalget er begrenset, og er ikke
representativt for «skoliosebefolkningen» generelt. En fullstendig oversikt over
skolioseforekomst i Norge finnes ikke, og det finnes siledes sannsynligvis et stort
“merketall”. Det er vanlig a ansla forekomsten til 1-3 % av befolkningen. Saledes kan det
finnes anslagsvis et minstetall pa 5000 skolioserammede i Norge, tatt i betraktning en
betydelig befolkningsvekst de senere arene. | Skoliosenettverket i Ryggforeningen er det i
dag registrert ca. 300 medlemmer. Medlemstallet er gkende, etter hvert som nettverket blir
kjent.

At det er en kjonnsskjevhet i forekomsten er fastslatt ogsa internasjonalt, slik det ogsa er i
vart utvalg. Ungdomsskoliose (adolescent skoliose) rammer jenter oftere enn gutter, mens
ved infantile og juvenile skolioseformer rammer det likt. (Se Del Il: Om skoliose, s. 19-22).

| Figur | ser vi at de to stgrste aldersgruppene i utvalget er «40-50 ar» og «50-60 ar» med
til sammen 53 personer (45 %) i dette alderssegmentet. Vi finner 21 personer (17 %) i den
«aktive» fasen, «10-20 ar». | denne perioden er ungdommene i vekst, skoliosen kan veere
progredierende, men ogsa pavirkbar. 26 av informantene (23 %) er i aldersgruppen «20-40
ary. Pa ytterkantene er aldersgruppen «0-5 ar», med én person, og «over 70 ar» med fire
personer. Nar en sa pass stor andel av respondentene er «godt voksney, sa vil ogsa en stor
andel av svarene omhandle opplevelser som skolioserammet over en lang livsperiode, og
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behandlingserfaringene kan f. eks. vere fra 1960-70- og 80-tallet. Gjennomsnittsalderen i vart
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utvalg er 41 ar. Nar vi har relativt
fa informanter som «star midt oppe
i» en  skolioseutvikling,  dvs
aldersgruppen  10-20 ar, 22
respondenter er under 20 ar, sa
kan dette ha sammenheng bade
med at det er ikke sa mange i
denne aldersgruppen som er
registrerte i skoliosenettverket,
eller at de som matte ha fatt
sporreskjemaet ikke har funnet
grunn til a svare.

Figur 1. Aldersfordeling i utvalget.

Geografiske forhold — respondentenes bosted

For a skaffe oversikt over den geografiske spredningen i utvalget, spurte vi om bostedsfylke
bade da skoliosen ble oppdaget og om bosted i dag. Vi ba informantene ogsa krysse av om
de bodde i bygd eller by. 70 personer (60 %) oppgir a bo i by i dag, mot 67 personer (56 %)
da skoliosen ble oppdaget. 46 personer oppgir a bo i bygd i dag, mot 51 (43 %) da skoliosen
ble oppdaget. Selv om dette er et lite utvalg, kan det vere at vi her ser det samme
flyttemegnsteret som i samfunnet for evrig. Som vi ser av Figur 2 er alle deler av landet
representert i utvalget.

20
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Figur 2. Bostedsfylket i dag.

Arbeid, trygd, skole

Av de 119 respondentene i undersgkelsen sa
oppgir 34 (29 %) a vaere i fullt arbeid, 17 personer
(14 %) er i delvis arbeid/delvis trygd, 33 er
trygdet, 4 sykmeldt, 24 er elever/studenter og 6
“annet” (pensjonister). Samlet sett kan vi trekke
dette sammen til at 43 % er i fullt eller delvis
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Figur 3. Arbeid, trygd, skole,...



arbeid og 45 % er delvis eller fullt trygdet eller sykmeldt. (Figur 3).

Oppdagelse av skoliose, diagnoser og skoliosevinkler

Sentrale spersmal for skolioserammede
er bl.a. om nar skoliosen ble oppdaget,
hvem som oppdaget den og hvordan det
skjedde.  Tidlig  diagnostisering og
oppfelging antas a kunne ha betydning
for mulig pavirkning av skjevutviklingen.
Som vi ser av Figur 4 var majoriteten av
utvalget, 84 personer eller 71 %, i
aldersgruppen 10-16 ar da skoliosen ble
oppdaget. To personer oppga. a ikke
vite nar skoliosen ble oppdaget.
Fordelingen i dette utvalget er i trad
med det som er allment kjent, at
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Figur 4. Alder da skoliosen ble oppdaget (N= 119).

idiopatisk ungdomsskoliose er den hyppigste forekommende formen.

| flesteparten av tilfellene er det

40 3 3 foreldre ogleller helsepersonell
30 26 som oppdager skoliosen. Likevel
20 17 er det en andel pa 26 tilfeller (22
10 . prosent) der andre enn
5 1
0 forelder/helsepersonell forst
& =& & N &S oppdaget skoliosen (Figur 5). Ikke
&€ & he = &
« & &£ alle husket hvem som oppdaget
¥ . o
& ryggskjevheten forst. Nar sa pass
\ . o
o@*’* mange oppgir legen, sa er det
« antakelig fordi de der fikk stilt
Figur 5. Hvem som oppdaget skoliosen (N= 118). diagnosen. Det kan likevel ha
vert foreldre, venner eller
helsespster som forst oppdaget en skjevhet i ryggen. Fram til [990-tallet var

ryggundersgkelser inkludert i helseundersgkelsene pa skolen (5.-6. klasse). Av «andre» som
oppdaget skoliosen oppgis f. eks. kiropraktor (1), fysioterapeut (4), sesken (3), venner (3),
bestemor (1), gymlaerer (4), og «meg selvy (2).

86 personer (72 %) oppgir diagnosen idiopatisk skoliose, mens 17 personer (14 %) oppgir

”medfedt skoliose”. Bare fire (3 %)
oppgir at de har skoliose som
folgetilstand. Fem personer vet ikke,
og fem oppgir «andrey (Figur 6).

«Medfadt skoliose» kan ogsa vare en
idiopatisk skoliose. Ettersom en ved
denne skolioseformen ikke kan gi
klare arsaker til at den oppstar,
oppfattes den gjerne som medfadt.
Folgetilstandsskoliose blir oppgitt som
folger etter trafikkulykke, polio,
brannskade,  hoftedysplasi, astma,

beinlengdeforskjell.

100

86
30
60 -
40 -
17
20
N . .
o - — I .
e e e e e
& ey & kS A
N e ¥ @
’a»"b‘, g@b é:b(‘
S <€ &

Figur 6. Diagnose (N= 117).
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Skoliosemalinger, dvs.
malinger av  rygg-
skjevheten, uttrykkes,
som nevnt, ved
vinklene pa buen i
m Skoliosevinkel ryggs‘a)’len (Se S. 25) I
Figur 7 ser vi at den
storste gruppen, 27
personer, hadde en
skoliosevinkel pa 40-

10-20 20-30 30-40 40-50 50-60 60-70 70-80 over vet 50 grader da den ble
80  ikke .
oppdaget. Like mange,
Figur 7. Skoliosevinkel da den ble oppdaget. 27 personer, vet ikke

hvor stor skoliose-
vinkelen var da den ble oppdaget. 20 personer har ikke svart pa dette sparsmalet (vet ikke?).
Til dette spersmalet kan det vere mange usikkerhetsmomenter, og relevansen av disse
informasjonene kan diskuteres. Mange skolioserammede har kanskje ikke blitt fortalt eller
vaert opptatt av disse malingene. Det er derfor naturlig at mange «ikke vet». For
nyoppdagete skolioser i dag, er slike malinger av betydning. Malingene gir et uttrykk for
graden av ryggskjevhet. Det er ut fra disse malingene det bestemmes om det bar settes inn
behandling. At den storste gruppen oppgir at skoliosevinkelen var 40-50 grader da den ble
malt forste gang, forteller at det forst er nar skoliosen er relativt langt fremskreden at den
har blitt diagnostisert
35 og malt.
Av dem som oppgir
skoliosevinkel  pr. i
dag, har hoved-
tyngden i vart utvalg,
52 personer eller 47
%, en skoliosevinkel
mellom 20 og 50
grader, mens fem
personer har en vinkel
pa over 80 grader.

(Figur 8). 29 personer
10-20 20-30 30-40 40-50 50-60 60-70 70-80 over vet oppgir at de ikke vet
80 ikke

30

25

20

15 B Skoliosevinkel

10

hvor stor skoliose-
Figur 8. Skoliosevinkel i dag. vinkelen er i dag.

Skolioseplager og tilleggsplager

Pa spersmal om utvalget opplever tilleggsplager svarer 99 personer ja, og |5 personer nei.
Her er sporreskjemaet uklart om hva som faktisk menes med «tilleggsplager». | svarene ser
vi at de fleste beskriver «tilleggsplager» som smerter og plager som tydelig er knyttet til
skoliosen, eller skjevheten i ryggen. Siledes leser vi av svarene mer hvilke plager
informantene faktisk har og som er knyttet til ryggskjevheten, enn «tilleggs»-plager, i
betydningen «andre plager eller lidelser». Noen fa beskriver imidlertid slike «andre plager,
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trolig som uttrykk for andre diagnosetilstander, ikke n@dvendigvis plager som er en folge av
skoliosen.

Ettersom plagene fra ryggskjevheten, med ubalanse i ryggmuskulatur og —struktur, gir
folgetilstander, velger vi a ta med alle svarene respondentene her har gitt, men vil forsgke a
skille mellom plager som er rimelig @ knytte til skoliosetilstanden, plager som trolig er
folgetilstander og plager fra andre lidelser, dvs de som kommer i tillegg til skolioseplagene.
Tilleggsplager forteller om at skolioserammede kan oppleve et stort spekter av lidelser og
plager.

Plagene som blir beskrevet kan kategoriseres i seks grupper:

smerter og muskelspenninger
pusteproblemer eller nedsatt lungefunksjon
slitenhet og tretthet

stivhet

psykiske reaksjoner

o tilleggsplager, knyttet til "andre” lidelser

Smerter og muskelspenninger

Det er smerter og muskelspenninger som er hovedplagen til de fleste av respondentene.
Nesten halvparten svarer at de har smerter i rygg og nakke. Noen har ogsa hodepine, andre
har smerter i hofter og bekken. Noen beskriver dette som kroniske smerter, andre som
belastningssmerter.

De fleste beskrivelsene av smertetilstander synes a vare knyttet til folger av ubalanse i
muskulatur og ledd. En kvinne i 30-arene beskriver ogsa nevrologisk betinget smerte, knyttet
til skiveprolaps: «Store ryggplager med skiveprolaps (operert en gang), nevrologiske smerter,
slitasje i hoftene, mye muskelplager og veldig store ryggsmerte». En kvinne i 50-arene (operert)
beskriver nummenhet, prikking og utstralende smerter til beina:

Skjevstilling av nakke/skulder pga. ryggens to buer. Korsryggsmerter/strdling i hofter. Tretthet i hele kroppen.
Smerter i alle muskelfester. Strdling i arm og fingre. Prikking i fotter og fingre/hender.

Mange beskriver smerter i nakke og nedre del av ryggen. Flere respondenter, i forskjellige
aldersgrupper og som alle er opererte, beskriver at de har «vondt i ryggen, blir fort sliteny
(kvinne 15-20 ar), «muskelsmerter pga. avstiving, overbelaster skuldre og korsrygg, fdr
muskelknuter» (kvinne 30-40 ar), «smerter og stivhet i nakke, skuldre, korsrygg» (kvinne 40-50
ar), «vondt i bekken, vondt i nakken» (kvinne 40-50 ar). Noen forklarer smertene med
feilbelastninger: «svak nakke, bekkensmerter, generelt utslitte muskler pga. feilbelastninger», sier
en kvinne i 50-arene.

Smertebildet er framtredende ogsa hos ikke-opererte. Her finner vi flere eksempler pa
sammensatte plager, og til dels dramatiske beskrivelser:

o Belaster feil slik at jeg har problemer med bekken, litt hofter og kne. Ribbena gdr ned i hoftebenet og dermed
blir det klem pé nerver, vondt i nakke/hode (kvinne 30-40 ar).

e Belastningssmerter i ene siden av kroppen, dvs mest i nakke, skulder, overarm, korsryggsmerter, mye hodepine,
brokk i spiserar, pust/kungekapasitet, konsentrasjon (pga. smerter) (kvinne 40-50 ar).
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e Nakkesmerter med utstrdling til armer, verst i venstre arm. Vondt i hodet i perioder. Smerter fra nedre del av
rygg med utstrdling til hoyre ben. «Lyn-nedslag» i nedre del av rygg og med krdftige rykninger i begge ben.
Nedsatt bevegelighet, er stiv. Venstre armhule og heyre Idr er tidvis noe hovent (kvinne 50-60 ar).

Andre beskriver felelsen av at «ryggen vil ikke baere meg» (kvinne 60-70 ar), «smerter, trotthet,
sovnforstyrrelser, nummenhet, prikking» (kvinne 40-50 ar), «kroniske smerter i rygg, skuldre og
hofter temmer energi» (kvinne 20-30 ar). En kvinne i 40-arene har hatt «ryggsmerter, hodepine
og myalgier siden tendrene, Idsninger».

Pusteproblemer eller nedsatt lungefunksjon

En relativt stor andel av respondentene (22 av | 19) beskriver at de er plaget av problemer
med pusten, har «tung pusty, «pusteproblemery, «vansker med & puste», har «redusert
lungekapasitet» eller er plaget med «torrhoste». Dette er plager som trolig har sammenheng
med redusert bevegelighet og tilstivning i ryggen og brystkassen. En kvinne i 50-arene
(operert) sier: «[Jeg] blir fort andpusten. Ribbenene pd heyre side er ekstremt stive og pdvirker
lungene». Respondenter fra alle aldersgruppene rapporterer ogsa om astma eller
bronkittplager, bade anstrengelsesastma (jente 10-15 ar) og generelle astmaplager.

Slitenhet og tretthet

Selv om bare || respondenter bruker begrepet «slitenhet», for a beskrive sine plager, sa gar
det fram av andre svar at mange blir fort slitne i ryggen og er trette. Denne karakteristikken
bruker respondenter i alle aldersgruppene, og bade opererte og ikke-opererte. En kvinne i
40-arene kaller det «muskulzr tretthety.

Stivhet

Et annet kjennetegn ved skoliosetilstanden, er «stivhet». Stivheten oppleves bade i rygg,
nakke, skuldre og hofter. Med «tretthet, stivhet, kan [jeg] ikke vare sd aktivy, sier en kvinne 40-
50 arene (ikke operert). En annen kvinne (30-40 ar) som er operert, beskriver «muskelplager,
nervesmerter i beina, tretthet, angst, stivhet».

Psykiske plager

Flere av respondentene beskriver psykiske plager, i form av depresjon, som en folgetilstand til
skoliosen. En annen (kvinne 20-30 ar) beskriver de konstante smertene som ogsa bringer
med seg depresjon, og som hun mener er knyttet til feilbelastninger: «depresjoner,
smerter/omhet ALLTID, (i) nakke, skuldre, korsrygg, hofter. Feilbelastninger pga. smerter.
Betennelseskul i nedre del hofte/ryggn. En annen kvinne i 30-40 arene knytter smerter til
energimangel, som ogsa kan peke pa den psykiske belastningen fysiske plager kan gi: «....
(har) gangvansker, bekkenproblem, nakke- og hodepine, energimangely.

Tilleggsplager, knyttet til andre lidelser

Nar vi spor etter «tilleggsplager» i betydningen «andre lidelser», utover skolioseplager, sa er det
flere som beskriver ulike tilleggsdiagnoser i muskler og skjelett, slik som artrose, fotlidelser,
reumatiske sykdommer, benskjgrhet og migrene. Slike plager kan oppsta uavhengig av
skoliose, men i kombinasjon med skoliose kan dette bety ekstra belastende plager.

Kompleksiteten i smertebildet kan antakelig forklares pa ulike mater: bade ved at skoliose
virker ulikt inn pa kroppen, at ulike lidelser kan gi skoliotiske tilstander og at skoliose kan
vere del av mer omfattende syndromer. Var undersgkelse gar ikke inn pa
differensialdiagnostikk. Det er respondentenes opplevelse av sine ryggplager vi er opptatt av
a fa fram.
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Arvelige faktorer

Som vist til innledningsvis, antas det at ved skoliose er det en viss arvelig faktor. Dette betyr

at det ofte er flere i samme

familie som har skoliose. | | 25

denne undersgkelsen kommer 20
. e . 20

dette fram i Figur 9 som viser

hvem i nar familie som har | 15 -

skoliose. Her er det i alt 46 10 5
. 10
personer (39 %) som oppgir at s 7
det er andre i familien som har 5
skoliose. Andre i familien kan o . | | | . | |

vere bestemor, mor, tante, @
. o

bror og kusine. | svarene som & > e .y ¥

omfatter  «andre»  oppgis <® S

eksempelvis s@skenbarn, niese,

oldemor og svigerinne.

Figur 9. Skoliose i familien.

Vi spurte informantene hvilken betydning de tilla at det var flere i samme familie som hadde
skoliose. | dette utvalget er det flere som sier at det har hatt liten eller ingen betydning (14
respondenter). For noen av disse er det slik at en mor (eller en onkel) fikk forst
diagnostisert skoliose sent i livet, og at skoliosen har vart lett eller lite merkbar. En kvinne i
50-arene sier:

Ingen spesiell (betydning). Ble ikke klar over at min mor hadde skoliose for hun ble eldre, og den ble mer og
mer framtredende. Slik at jeg visste ikke det da jeg var under behandling. Man tenker jo i dag at det er en
arvelig faktor inn i bildet.

For noen har det nok hatt en betydning at nar skoliose ble oppdaget hos et familiemedlem,
sa var familien mer forberedt og vedkommende kunne fa hjelp raskere. «Det har nok hatt
betydning for at de fant det ut. Forstdelse for at jeg trengte behandling», sier en kvinne i 30-arene,
og en annen peker ogsa pa det positive fellesskap dette kan ha i en familie:

...men har en god stette i min mor, og mye forstdelse hos henne. Lillesoster har ikke sa stor skjevhet, og lite
plager, men har vert giennom korsettbehandling i 3 dr, nar hun var 15-17 dr.

En kvinne i 40-arene viser til at mer kjennskap til og opplysning om skoliose hjelper:

I voksen alder har seskenbarnet mitt fdtt ei datter som er ryggoperert. Ser hvor annerledes ting blir gjort pr i
dag. Jeg kan vise henne at med tilrettelagt jobb gdr det bra a jobbe osv.

En annen sier at «... forstdr min egen situasjon bedre. Ingen av mine slektninger har blitt
korsettbehandlet, kun je». (kvinne 40-50 ar). Det at det er andre i familien med skoliose kan
ogsa skape engstelse, mener noen: «bdde jeg og foreldrene mine var engstelige for om jeg matte
opereres, da min sester er operert for skoliose» (mann 15-20 ar. En sier: «Ingen forstdelse for evt.
smerteplagery [fra de andre i familien som hadde skoliose] (kvinne 40-50 ar).

Respondentene peker ogsa pa ensomheten som mange skolioserammede opplever. Med en
relativt sjelden lidelse kan noen fa fglelse av at er er «den eneste i verden» som har skoliose.
Noen av informantene bergrer dette, ved a uttale at «Det har sikkert hjulpet meg mye, fordi
man har ikke sa mange som virkelig kan fole med degy eller «Da jeg herte om det for 20 dr
tilbake, tenkte jeg at jeg ikke var alene om dety..
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Syv av respondentene kommenterer arvelighet. En har her noen betraktninger omkring dette
som bergrer endring i behandlingstilbudet i dag: «...det kan vare arvelig, men jeg fikk jo hjelp til
d begynne d trene da jeg var 34 dr, og kastet korsettet, mens min far gikk dobbelt da han dede 69
dr gammel. Fikk aldri noe hjelp?» (kvinne i 70-arene). En annen sier: «Jeg fulgte med pd ryggene
til mine tre barn da de var i oppveksten. Men var ikke bekymret. Har vaert klar over arveligheten,
men var ikke redd for @ fd barn av den grunny (kvinne 50-60 ar). Skoliose i familien fgrer
naturlig nok til spesiell oppmerksomhet pa om det er andre i familien som ogsa utvikler
dette. «Spesielt oppmerksom pd dette og fulgt ekstra godt med. Min bror ble kun fulgt opp pga.
meg, ville vel ellers ikke blitt. Hans skjevhet utviklet seg ikkey, forteller en kvinne i 50-arene.
Likeledes sier en kvinne i 20-arene: «Det var nok noe som gjorde at jeg ville finne ut om jeg
hadde det, bare at det tok tid pga. legers uvitenhet. Broren min har en mye storre skjevhet enn meg,
og fikk korsettbehandling.

Det poengteres ogsa at det er mer snakk om skoliose i dag: «Det var vel ikke sd vanlig d
underseke sa godt for i tiden. Horte aldri at skoliose ble nevnt for jeg ble vokseny (kvinne 60-70
ar).

Behandling av skoliose og behandlingstyper

| dette kapitlet framstilles svar som vedrerer ulike behandlingstyper: forst korsettbehandling,
deretter fysioterapi og til slutt operasjon. Vi inkluderer her ogsa fysisk aktivitet og trening
som skolioserammede driver pa egen hand. Forst gis en oversikt over fordelingen av typer
gjiennomgatt behandling.

Behandlingsmulighetene ved skoliose deles inn i konservativ behandling, som omfatter
korsettbehandling og fysioterapi, og operasjon. Informantene ble bedt om a krysse av for
hvilke typer behandling de hadde gjennomgatt. Som det gar fram av Figur 10 har flertallet fatt
korsettbehandling og/eller fysioterapi. 12 personer (10 %) oppgir a ikke ha gjennomgatt noen
form for behandling. Mange har gjennomgatt kombinasjoner av ulike behandlingsmater.

De fleste som opereres 20
gjennomgar pre- og 70 63

postoperativ fysioterapi i form 60 -
av pusteteknikker etc. Saledes 50 - 40
kunne eventuelt alle som har 40 -
krysset av for operasjon ogsa ;’g ] 1
ha krysset av for «fysioterapi». 10 | .
Noen krysser av pa fysioterapi o - , , , - ,
o

kun nar de har gatt til ambulant

& & & N
. L e . W NG O 2 ¢
fysioterapi (pa institutt). Nar ,bob \@"-’ q}"’\ ¥ &
o A -
det krysses av for bade korsett &F Q}%Q\ S
og fysioterapi sa kan det vare %0@6 « \\c}o,\

at  behandlingsformene er

giennomgatt til ulike tider i Figur 10. Fordeling av type behandling som er gjennomgitt.
livet, og er ikke knyttet

sammen. «Anneny» oppgis i denne sammenheng a vere «Schroth-terapi».
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Pa det apne spegrsmalet om «annen» behandling, sa er svarene her eksempelvis akupunktur,
kiropraktor, naprapati, kinesiologi, osteopati, Schroth-terapi (kunne trolig klassifiseres som
fysioterapi) og gips (kunne trolig klassifiseres som korsett). Noen har ogsa prevd healing,
coaching og CITE-lysterapi. En informant oppgir 2 ha vert til behandling ved kurbad 1-2
ganger pr. ar de siste |5 arene.

Korsettbehandling

| dette utvalget er det, som Figur 10 viser, 63 av respondentene (52 %), som har gjennomgatt
korsettbehandling. 71 av respondentene (60 %) er over 40 ar. Det er grunn til 4 tro at det i
denne gruppen kan vare flere med ubehandlet skoliose. Ut fra dagens retningslinjer for
skoliosebehandling vil de aller fleste med skoliosevinkler pa over 30 grader gjennomga
korsettbehandling og flere blir diagnostisert pa et tidlig tidspunkt.

| det etterfolgende beskrives hvilke typer korsett som har vart brukt, alder og varighet ved
korsettbehandlingen, og hvilken nytte eller ulemper respondentene har opplevd ved
korsettbehandling.

Korsett - typer, alder og varighet ved korsettbehandling

| sperreskjemaet ble informantene bedt om a oppgi hvilke korsett-typer de evt. har brukt,
alder og varighet ved korsettbehandling og opplevd nytte og ulemper ved denne
behandlingsformen. Av de 63
som oppgir a ha gjennomgatt | 35
korsettbehandling er det et

33
30 28

flertall av respondentene

som har brukt Milwaukee og | 2°
Boston-korsett, mens | 7o

Cheneau er det kun en som

oppgir a ha brukt, mens en 15

har brukt bade Cheneau og | 10
Boston-korsett  (Figur I1). | .

Fem informanter har brukt

T

bade Milwaukee-, gips- og | O
Boston-korsett.  Fire  har
brukt Milwaukee- og Boston-  Figur | |. Fordeling av type korsettbehandling
korsett, og seks Milwaukee-

og gipskorsett.

13
L .

Milwaukee Boston Cheneau  Gipskorsett Annen type

| Norge er det amerikanske korsetter, Milwaukee og Boston, som brukes, de senere arene
hovedsakelig Boston-korsetter. Cheneau-korsettene blir brukt flere steder i Europa, serlig i
Tyskland og Spania. At sa pass mange i vart utvalg har erfaringer med Milwaukee- og
gipskorsetter, er nok uttrykk for at hovedtyngden av informantene er «godt voksney» og har
en lang behandlingshistorie. 44 respondenter (70 %) var mellom |I-16 ar da korsett-
behandling begynte (Figur 12).
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Figur 12. Alder da korsettbehandling begynte.

Korsettbehandling ved idiopatisk skoliose, som gjerne blir diagnostisert i 10-12-arsalderen,
har effekt sa lenge personen er i vekstfase. Det betyr at den mest effektive tiden vil vaere i
tenarene. De av informantene som har hatt korsettbehandling i tidlig alder (0-10 ar) — i vart
utvalg 10 personer — kan ha hatt andre diagnoser enn idiopatisk skoliose. Tidspunktet for nar
korsettbehandling begynte kan bade ha sammenheng med nar skoliosen ble oppdaget,
skoliosevinkelen som ble malt og «skjelett-aldereny, hvilken vekstfase en er i. Hovedtyngden
av informantene her, 25 personer (42 %) har brukt korsett |-2 ar, mens |18 personer (31 %)
oppgir a ha brukt korsett i mer enn 5 ar (Figur 13). Tre personer bruker korsett hele tiden.

lar 2ar 3a&r 4ar 5ar 8 10 11 13 18 mer hele
enn 5 tiden
ar

Figur 13. Varighet av korsettbehandling.

Andelen personer som har brukt korsett i 1-2 ar, kan ha brukt dette ogsa i en fase for
operasjon. | hvilken grad korsettbehandlingen har hatt korrigerende effekt er ukjent. Som
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regel vil korsettbehandling ha en korrigerende intensjon, men i noen tilfeller kan korsett
ogsa brukes som en stattende funksjon, for «a holde ryggen oppe».

Opplevd nytte og effekt ved korsettbehandling

Hindret at ryggen ble enda skeivere?
Fikk here at jeg var ”pd grense” til G bli operert
(Kvinne 40-50 ar)

Opplevelsen av nytte og effekt av korsettet blir uttrykt pa ulike mater og varierer fra
opplevelse av korsettet som nyttig for korreksjon av skjevstilling og som statte for ryggen til
tvil, lite eller ingen opplevd nytte av korsettbehandlingen.

Nytte av korsett for korreksjon og som stotte

Pa spgrsmal om nytte av korsettbehandling svarer 17 av de 63 respondentene som har
giennomgatt slik behandling eksplisitt at de har opplevd nytte av korsettet. 14 av disse er ikke
opererte. Flere mener at korsettet har stanset eller hindret forverring i skolioseutviklingen,
slik en kvinne i 50-arene uttrykker det:

Korsettbehandlingen bremset en rask utvikling av skoliosen ved 7 drs alder, fra 27 grader til 40 grader pd 4
mnd, forut for oppstart med forst 2 gipskorsett og s Milwaukee. Korsettbehandlingen var avgjerende for at jeg
unngikk operasjon, noe jeg var glad for.

Andre, fra ulike aldersgrupper, uttrykker dette pa ulike mater:

Vi har fatt stagnert skoliosen, slik at den ikke utvikler seg videre (kvinne 15-20 ar).
e Sammen med fysioterapi hindra det at skoliosen blei verre (kvinne 20-30 ar).

Vinkelen ble opprettholdt og ikke forverret (kvinne 30-40 ar).

Stanset noe av skoliosen (kvinne 40-50 ar).

Blant opererte deltakere i undersgkelsen som har brukt korsett, sa oppleves nytten ulikt.
Eksempler pa uttrykk av nytte i forbindelse med operasjonen er: «Hjalp meg til G holde meg
oppe, ryggen i ro, fikk tid til G gro» (kvinne 30-40 ar), «[Korsettet hjalp meg til] at jeg ikke satt feil,
sikkerhet om jeg falty (kvinne 20-30 ar). En jente (15-20 ar) som venter pa operasjon sier at
korsettet «holder meg stabil frem til operasjon». En uttrykker ingen nytte, men tror likevel det
er viktig: «Ingen nytte siden det ble besluttet G operere. Sikkert viktig G ha ett dar etter operasjoneny
(kvinne 50-60 ar). Noen kunne vere relativt forngyde med korsettbehandling, men savner
oppfelging, som en kvinne i 50-arene forklarer: «Gradene har ikke forverret seg, men ble
stabilisert.» ....men fortsetter «Etter 10 dr har jeg ikke fdtt noen oppfelging eller tatt nye bilder».
En kvinne i 30-arene papeker at det ikke ble gitt trening samtidig med korsettbehandlingen:
«[Jeg fikk] ingen trening i lepet av korsettbehandling eller opptrening i ettertid etter a ha blitt stettet
opp 23 ti degneti 2 dry.

Andre bruker korsett som hjelpemiddel: «.... til bedre hverdag, ikke medisinsk behandling»

(kvinne 30-40 ar). En kvinne i 60-arene bruker spilekorsett nar hun gjer husarbeid, og en
kvinne i 30-arene «har et korsett som jeg bruker innimellom ndr jeg vet at jeg blir sliteny.
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Tvil, lite eller ingen nytte av korsettbehandling

Usikker, ryggen er skjevere enn ved starten av behandlingen,
men[en] kan jo ikke vite hvordan den hadde vart uten behandling.
(Kvinne 30-40 ar)

Pa spersmal om nytte av korsettbehandling er det ogsa en relativt stor andel, 30 av 63
respondenter som har gjennomgatt korsettbehandling som svarer at de har opplevd lite eller
ingen nytte av korsettbehandling, eller er tvilende til effekten. Hos disse er opplevelsen at
korsettet enten ikke har pavirket skjevutviklingen, eller at ryggskjevheten har gkt i korsett-
tiden eller etter at en selv har avsluttet korsettbruken. Korsettet er i tillegg ganske
ubehagelig og oppleves av noen mest som «plynder og hefty, som en av respondentene
uttrykker det.

Blant de respondentene som har brukt korsett og har gjennomgatt operasjon er det 12 som
kommenterer at korsett har hatt liten eller ingen nytte. «Skoliosen utviklet seg fra 27 grader til
77 grader i lopet av korsettbehandlingeny, sier en kvinne i aldersgruppen 50-60 ar. «Ryggen ble
skjevere igjen da gipsen ble fiernet», sier en annen i samme aldersgruppe. En kvinne i 40-arene
sier ogsa at ryggen «ble skjevere, og operasjon ble bestemt».

Blant korsettbrukere som ikke er opererte finner vi | | respondenter som mener de har hatt
liten eller ingen nytte av korsettbehandling. «Ingen nytte, da behandlingen kom i gang for sent,
mao. feilvurdert og feilbehandlet fra dag ény, sier en kvinne i 40-arene. «Ingen, ut fra opplysninger
gitt senerey, sier en annen i samme aldersgruppe. En tredje i denne aldersgruppen sier:
«Kanskje ingen. Jeg protesterte ikke og klaget lite til tross for gnagsdr som var betente, bld hud,
hudsmerter og kvalmey. En litt yngre kvinne, i aldersgruppen 20-30 ar, utrykker heller ingen
effekt: «Foler ikke [at] korsettbehandlingen hjalp. Skoliosen ble verre bade i grader og smerter». En
kvinne i 50-arene har ogsa hatt denne opplevelsen: «Lite, siden kurvene okte mens jeg brukte
korsettenel»

Flere av respondentene i den «ikke-opererte gruppen» uttrykker usikkerhet eller tvil om
nytten av korsettbehandlingen:

o  Usikkert. Men gdr ut fra at utviklingen av skjevheten bremset en del i lopet av behandlingsperioden.
(Kvinne 40-50 ar).

e  Usikker pa nytten, skjevheten like stor etter 2 dr. Legene mente de hadde begrenset pukkelen.
(Kvinne 50-60 ar).

En eldre kvinne over 70 ar peker pa at hun har mer tro pa aktiv stottebehandling av ryggen
enn pa passiv korsettstatte: «Jeg tror behandling/evelser hadde vaert bedre».

Fysiske plager og ubehag med korsett

Ulempene og ubehaget med a matte bruke korsett er mange, og disse kan vare bade fysiske
plager og psykososial belastning ved korsettbruk.

Gnagsadr, stramhet, tyngde og varme

De fysiske plagene respondentene nevner er mange, og de varierer avhengig av type korsett
de har brukt og av tidspunkt og omfang eller lengde av korsettbruken. Klge, utslett, gnagsdr,
varme, tyngde og stramhet som kunne hemme pust, blodsirkulasjon og bevegelse er
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karakteristikker som hyppig gar igjen i beskrivelsene av ubehaget med korsettet. To kvinner i
50-arene, som har brukt Milwaukee-korsett, beskriver dette slik:

o Det var veldig smertefullt. Sarlig ved stramming og justering. Fikk ikke puste, og ikke plass til mat i
munnen. Fikk hele tiden gnagsdr. Svettet og kunne ikke ta det av. Gikk med hodet ldst mellom hake
og nakkepute. Gipsen veide 9 kg og gikk fra kneet til skulder. Gjorde ryggen skjevere. Da var jeg ||
dr. (Kvinne 50-60 ar).

o  Et Milwaukee-korsett oppleves ikke akkurat behagelig. Det var ubehagelig og til tider smertefullt i
tilpasningsperioden (6 uker pa SM). Etter «innkjeringen» vennet jeg meg til det. Godtok at det matte
bares. Det var til tider tungvint, men jeg hadde ingen psykiske plager mht dette. (Kvinne 50-60 ar).

En annen kvinne (50-60 ar), som er operert, beskriver litt av plagene med korsettet slik:
«Blomkorsett® + diger gips — 10 kg, tung som bly».

Nar korsettet «gnagdey, sa ga dette ofte sar og hudforandringer, og det ga klge og utslett.
Gnaging har gitt noen smerter, likeledes var stramming og justering av korsettet smertefullt.
Dette uttrykkes pa ulike mater, og av respondenter i alle aldre. Et titalls av respondentene
viser til at korsettet er varmt a g med, aller mest om sommeren. Flere av disse plagene kan
ogsa antakelig forekomme ved det tettsittende Boston-korsettet, som mange blant
respondentene har brukt.

Noen beskriver hvordan korsettets tyngde og stramhet kunne padra dem store kroppslige
plager, som hos noen sa ut til a vedvare lenge etter korsettbruk:

o Jeg mistet folelsen (sirkulasjonen) i den ene hoften og nedover foten. (Jente 10-15 ar).
o Jadet ble sdr/smerter i lyskelldr der korsettet slutter. (Kvinne 40-50 ar).

e Bena svulmet opp, fikk vann i knaerne. Har i dag hovne ben, og har brukt stettestremper i 30 dr.
(Kvinne 50-60 ar).

Vi vil her bemerke at her beskrives kun plagene som oppsto, ikke samtidig i hvilken grad
justeringer av korsettet ble gjort, slik at plagene evt. ble redusert.

Kjeve- og tannproblemer

Tre av respondentene, som alle er i 50-arene i dag, og som har brukt Milwaukee-korsett
forteller at i tillegg til gnagsar har korsettbehandlingen resultert i kjeve- og tannproblemer, og
noen har opplevd at tennene Igsnet.

e Gnagsdr. Korsettet pdvirket kjeven og tennene. Fikk aldri deltatt i skolegymnastikk, eller andre mer
krevende fysiske aktiviteter som jevnaldrende. Fikk etter korsettbehandlingen veldig svak nakke- og
ryggmuskulatur. | tillegg temmelig tilstivnet rygg, som jeg har hatt i alle dr.

o Gnagsdr pd hofter. Alle fortenner bade oppe og nede losnet og utviklingen stoppet pd disse.

e Under behandlingen mye plaget med gnagsdr + lese tenner.

Spise- og pustebesvaer — «ufrivillig slankekur)
Mange har opplevd pusteproblemer i korsettet, og ogsa problemer med d fé i seg mat. Det ble
«en ufrivillig slankekur, da det ikke var plass til sé mye mat», uttrykker en av respondentene

3 Vi antar at det her menes Bostonkorsett.
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(forelder til en gutt under 5 ar). En kvinne i 40-arene beskriver: «Svart stramt korsett gjorde
inspirasjon og matinntak problematisk.

Korsett som hinder i sosial aktivitet og deltakelse

Selvfolgelig! A vaere tendring og ha korsett er ikke kjekt.
Men jeg trossa alt og gjorde det de andre gjorde.
Foreldrene mine sto gjerne opp om natta

og tok av og pd korsett etter en dansefest, sd jeg fikk dusja.
(Kvinne 50-60 ar)

Selv om mange uttrykker at det ikke er kjekt a ga med korsett, sa var det «greit». Noen var
likevel "med pa alt som skjedde”, og folte seg aldeles ikke mobbet. «Bortsett fra at det generelt
var veldig ubehagelig G gd med korsett, sd var det greit», sier en kvinne i 40-arene, og en kvinne i
30-drene sier at det var «varmt, nedsatt fysisk bevegelighet, ingen mobbing. Det hindret meg ikke i
d gjore det samme som vennene gjordey.

Tre respondenter sier at de ikke opplevde ulemper ved bruk av korsett. For mange blir det
imidlertid opplevd som et hinder i daglige aktiviteter. Flere respondenter i 50-arene forteller
om korsett som var utformet slik at det hindret en i a sitte normalt. Korsettet kunne veie
opp til 10 kg, og noen av disse korsettene har gatt sa langt ned over hoftene at en har hatt
problemer med a sitte:

Med gips over hele kroppen sier det seg selv.. kunne jo ikke sitte normalt m/et gipset ben til kne f. eks. ikke
dusj og ingen mulighet til fysisk aktivitet. (Kvinne 50-60 ar.)

En annen kvinne i samme aldersgruppe forteller om «tungt og varmt gipskorsett, problem med
skolebuss og sitte ved pult, fikk rullestol og skrivebrett, spesialsydde klar, spesiell sovestilling», og en
tredje kvinne forteller at korsettet gjorde at hun «mdtte g med smd skritty.

Noen, som ellers var aktive innen idrett, ble hindret i dette. «Ja, bevegelsesfriheten ble frarovet
meg. Var ei aktiv jente innen friidrett og pd elitelaget i kommuneny (kvinne 50-60 ar). Korsettet
kunne ogsa vaere hindrende i vanlig lek og aktivitet, slik en kvinne i 40-arene, som har hatt
mange ulike former for ubehag med korsettet, beskriver det:

Ble som barn «hemmet» i lek og aktiviteter, svett, varm, alltid klge, «tett» korsett — gnagsdr, ddrlig hud pd
«trykkomrdader», vannblemmer, svuller oppd hoftekulene og under armen der «pelotteney presset og gnagde.
Trett, sliten, stiv, i stykker gnagde klar, folte meg veldig annerledes i tendrene pga. utseendet korsettet gav
meg.

Som sitatet peker pa, sa gir korsettet ogsa slitasje pa kler og tgy, som er et annet problem. |
tillegg kan det vaere vanskelig a finne passende klaer til 4 ha utenpa korsettet. Som en kvinne i
40-arene uttrykker, i tillegg til at korsettet gnager, sa er det «vanskelig med klzr, sengetoy ble
odelagt, kler passet ikke».
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Korsett som psykisk og psykososial pakjenning

...... og ikke minst flaut,
med tanke pd at jeg var 15 dar
(Kvinne 20-30 ar).

Flere respondenter beskriver hvordan bruk av korsett til tider har vaert psykisk og sosialt
belastende, og i noen tilfeller drar de med seg vonde erfaringer utover i livet.

For jenter i puberteten betyr nok utseende mye. Det er «lite trivelig ¢ g med klamt
hemmende korsett i puberteteny, sier en kvinne i 20-arsalderen, og en tredje kaller det «psykisk
toft ndr man er tendring». Flere uttrykker at de «mistet» ungdomstiden sin. Det ble opplevd
som stigmatiserende, og noen opplevde ogsa mobbing pd skolen. Det var «ikke veldig pent» a ga
med korsett og det var vanskelig a vaere annerledes, «litt skummelt & skille seg ut», som en
kvinne i 40-arene uttrykker det.

Noen av de eldre respondentene beskriver, i tillegg til fysiske plager ogsa traumatiske
opplevelser i lgpet av korsettbehandlingen bade ved skoleundersgkelsen og nar de ble brukt
som «undervisningsobjekt» for legestudenter. En kvinne i 40-50-arsgruppen uttaler at

Folte at jeg sto pa utstilling pG SM** og ved skolebarnsundersokelse. Rektor stirret pd meg + andre barn som
var til undersokelse.

Den psykiske pdakjenningen

For noen er minnene om korsett-tiden sa mange og sa vanskelige at de ikke vil ga gjennom
dem igjen, og enkelte bruker sterke karakteristikker av korsettet, som f. eks. «plagsomt
torturinstrument» (kvinne 40-50 ar). Enkelte har til og med gitt uttrykk for at de ikke klarte a
fylle ut sperreskjemaet, fordi det vakte sterke minner om en traumatisk periode i livet. En
kvinne i 30-arene gir en beskrivelse av bade fysiske plager og den psykiske belastningen hun
opplevde ved korsettbruken:

Mange (plager), bdade fysisk og psykisk. Fysisk: vanskelig a puste, sar pd kroppen, lite bevegelsesfrihet/hemmet
i aktivitet og leik, varmt og klamt. Psykisk: folelsen av overgrep/hemmet utvikling, behandlet som «annerledesy,
sosial angst, skam over egen kropp, midtpartiet var ikke-eksisterende, tvang, ddrlig selvbilde/selvtillit, adskillelse
fra foreldre under sykehusopphold, G vare alene med tilstanden, emosjonelle spor hos meg i voksen alder. Det
er nd de har kommet til overflaten etter  ha veert «innestengt» i mange dr.

En annen kvinne i samme aldersgruppe sier hun ogsa til tider har angstproblemer.

Et hovedinntrykk nar det gjelder korsettbehandling, er at dette er et «ngdvendig ondey. Her
skiller denne behandlingsformen seg fra fysioterapi, som synes a vare etterlengtet, bade som
forebyggende og lindrende behandling.

% Sophies Minde ortopediske hospital
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Fysioterapi

| dette kapitlet framstilles funn som omhandler fysioterapi som behandlingsform ved skoliose.
78 av 119 respondenter har krysset av for gjennomgitt fysioterapi pa et eller annet
tidspunkt. | sperreskjemaet ba vi deltakerne besvare bade lukkede og apne spgrsmal om nar
fysioterapi ble gitt (ogsa i forhold til annen behandling), hvor behandlingen fant sted, hvilken
type fysioterapi som ble gjennomgatt, omfanget og til slutt om den opplevde nytten av
fysioterapi.

Nar, hvor, type og hyppighet av fysioterapi

Med sparsmalene om ndr informantene hadde mottatt fysioterapi @nsket vi a kartlegge om
fysioterapi var i bilde allerede da diagnosen ble stilt; om fysioterapi ble gitt som
behandlingsalternativ alene, eller brukt sammen med andre behandlingstilneerminger som
korsett og operasjon. Vi gnsket ogsa a kartlegge omfanget av bruk av fysioterapi som
«vedlikeholdsbehandling» i forhold til 4 forebygge og lindre eventuelle plager informantene
matte ha, bade tidlig eller senere i livet.

Av i alt 61 svar her er det
30 40 personer (64 %) som har
hatt fysioterapi i forbindelse
20 16 med operasjon (Figur 14).
10 . 5 - Til sammen 2| personer
o , I -  mmem | svarer at de har mottatt

£ & e -« fysioterapi i forbindelse med
N korsettbehandling og
o R korsettavvikling. 10
respondenter presiserer at
de har enten fatt fysioterapi
for gips eller korsett-
behandling, samtidig med, eller etter korsettbehandlingen. Fem personer oppgir at de ikke
kan huske noe fysioterapi, eller ikke har blitt tilbudt noe som helst, og i hvert fall ikke noen
oppfelging senere.

a0

30

Figur 14. Nar fysioterapi ble gitt.

Samtlige av de som har svart som er opererte, har trolig hatt pre- og postoperativ
fysioterapi, altsa med siktemal om a underlette operasjonen. Denne oversikten fanger ikke
opp alle de som har hatt fysioterapi uavhengig av korsett eller operasjon.

For de fleste som har gjennomgitt fysioterapi, enten individuelt eller i gruppe, sa synes det
stort sett a vaere knyttet til behandling pa fysikalsk institutt. En grunn til at ikke flere ser ut til
a ha hatt fysioterapi er, slik en 70-arig respondent uttrykker det, at trygdekontoret vurderer
det som ungdvendig og for kostbart:

Etter 24 behandlinger ble jeg nektet flere, det ble for dyrt! Dessuten ville det ikke hjelpe meg, sa
trygdekontoret..

Svarene peker pa at at fysioterapi ser ut til 3 vare relativt kortvarig eller fraverende i den
tidlige behandlingsfasen. Dette gjelder kanskje spesielt i de arene diagnosen stilles, nar
enten korsett eller operasjon er hovedbehandlingene som tilbys. Som noen i 20-30 arene
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peker pa: «[Jeg] har fdatt veldig lite oppfelging og hjelp». Pa spersmal om hvor ofte
respondentene har benyttet seg av fysioterapi
svarer flertallet at de trenger det periodevis, mens
6 har behov for det hele tiden (Figur 15). Noen
har krysset av for flere alternativ. En person i 30-40
arsalderen har hatt fysioterapi fra hun var 10 ar til | 54 - 16
na, bade trening og behandling, noe hun mener har J .
gjort henne sterk. En kvinne i 60-70 arene har hatt | o -

60 56

40

19

fysioterapi mer eller mindre i alle ar siden 20- Avogtil  Heletiden Periodevis
arsalderen, og hun mener at dette har gitt henne
bedre lungekapasitet.

Figur 15. Behov for fysioterapi

Fysioterapi som forebyggende og lindrende behandling

Er dessverre avhengig av blatvevsmassasje hvis ikke muskulaturen skal bli for stiv,
trening er ikke nok, md ha behandling i tillegg.
(Kvinne 30-40 ar)

Flere av deltakerne i undersgkelsen har fatt fysioterapi der de bor. 63 respondenter oppgir
at dette har skjedd i fysikalske institutt. Kun syv personer oppgir a ha mottatt intensiv
(fysioterapi) behandling i institusjon. Noen respondenter har kun fa erfaringer med
fysioterapi, mens andre sier seg helt «avhengig» av det, som det uttales i sitatet ovenfor.

Andre viser tilbake til et langt liv med periodevis behandling, og muligens @kende plager, som
en i 50-60-arsklassen skriver :

I tiden fra 1969 till995-96 hadde jeg behandling bare sporadisk. Fra 1997 har jeg blitt behandlet hos
fysioterapeut kontinuerlig, pluss egentrening.

Noen har mett fysioterapeuter kun i voksen alder, nar eventuelle feilbelastninger lot seg
kjenne, som en 40-50-dring uttrykker det: «Har kun vart til fysioterapeut pga. stivhet i nakken i
voksen alder».

Typer fysioterapi og —forlep
Fysioterapi blir brukt i flere former, bade individuelt og i gruppe. 71 (av 78) personer svarer

at de har hatt individuell behandling og atte personer skriver om a ha deltatt i
gruppebehandling.

Svarene om behandlingsforlop og typer behandling spenner generelt over forhold opplevd
over flere ar. Noen har gjennomfort fysioterapigvelser, pa 1970-tallet, for a forsgke a slippe
korsett, mens andre nevner nyere behandlingsmetoder som laser, samt manuell terapi (5),
akupunktur (2), kiropraktikk (3), naprapati (3), osteopati (2).

En kvinne i 50-60 arsgruppen skriver for eksempel om to fadsler som har gitt bekkenlgsning.
Dette gjorde at hun fikk manuell terapi i mange ar. | de siste arene har hun ogsa hatt god
effekt av osteopati og massasje.

70 av de 78 som svarer at de har hatt fysioterapi, sier at de har hatt ryggovelser (Figur 16).

Noen nevner i tillegg holdningsavelser, utteynings-ovelser eller stretching. Tre presiserer
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bruk av Schroth-gvelser, mens en nevner
Pilates, en annen gruppeovelser etter
Mensendieck, og tre psykomotorisk |7
fysioterapi. Tre har praktisert | 6o
slyngetrening, eller “Terapimaster”. Av | s
andre fysioterapimetoder nevner seks a |,
ha fatt varmebehandling, ultralyd og

80

70

30

laserbehandling. Massasje og |,

blotvevsbehandling blir nevnt av |4 .
respondenter. Passive teknikker som . .
varmeterapi, ulike former for massasje, | ° Rygmvelser | Egentreming Annen

elektroterapi, manipulasjon og ikke minst
aktive tilneerminger som ovelser og
trening nevnt. Noen av svarene viser at flere behandlingstilnerminger har blitt forsekt,
og/eller at ulike behandlinger har blitt kombinert. lkke minst har det vert tilsynelatende hoy
egentreningsaktivitet hos mange. 41 av de som har hatt gvelsesbehandling kombinerer dette
med egentrening, mens 20 kun driver egentrening. Her nevnes bassengtrening, treningsstudio
og idrettsutoving, eller fotball, ski, hundekjoring og ridning.

Figur 16. Type fysioterapi.

Opplevd nytte av fysioterapi

Nei [det er ingen ulemper med fysioterapi].

Det burde vere et mye mer tilrettelagt tilbud til fysioterapi for de med skoliose.
Her er det mye a hente ved en bedre livskvalitet,

og muligheter for G kunne sta lenger i yrkeslivet

dersom en kunne forebygge mer med fysio/trening.

(Kvinne 50-60 ar)

Fysioterapi som en ngdvendighet

Sitatet ovenfor, som faktisk er et svar pa spgrsmal om «ulemper ved fysioterapiy, gir uttrykk
for synspunkter som er gjennomgaende blant respondentene. Flere uttrykker at regelmessig
fysioterapi oppleves som en ngdvendighet:

Har na gatt til bletvevsbehandling i flere dr, opptil flere ganger i uken, og er avhengig av det for G lose
opp skjev belastet muskulatur som skaper spenninger. ...Behandling i institusjon, rehabilitering etter
mislykket operasjon og en skoliose som er verre enn noen gang...Trening i terapimaster har vart
redningen for meg. Trener to ganger i uka og MA fortsette med det!

En respondent i 50-arene skriver noe lignende:

Jeg anser fysioterapi som helt nedvendig for at jeg skal fungere. Md blant annet ha hjelp til & myke opp
ribbeina pa hayre side slik at ikke hvert dndedrag skal oppleves som smertefullt.

Respondentene ble bedt om a krysse av for hvordan de tolket nytten av fysioterapi i forhold
til |. okt bevegelighet, 2. okt styrke, 3. mindre smerter, 4. ingen effekt eller 5. annet. Ved
muligheten for utdypende kommentarer, benytter 40 respondenter seg av dette. Figur 17
viser at av de 78 som har krysset av for fysioterapi, sa er det 40 respondenter som sier at de
har fatt okt bevegelighet, 39 har blitt sterkere og 37 har mindre smerter. 22 respondenter
sier at fysioterapi har ikke hatt noen effekt for dem. Mange krysser av for bade mer
bevegelighet, styrke og mindre smerter.
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En del respondenter

45
rapporterer om flere 40 39
. . 40 3

tilnerminger og metoder, noen | ;.
brukt samtidig mens andre i | 30
perioder og over tid. Noen ser | 25 22
ut til 3 lete seg fram til akkurat | °°

. 15
den type behandling som |
hjelper dem: «De tre siste ar har | >
jeg gatt til  psykomotorisk 0 : : : : I
fysioterapi — dette har g,tt meg Mer bevegelig Sterkere Mindre smerter Ingen effekt Annet

storre  bevegelighet,  mindre
smerter, men jeg foler meg
utmattet og sliten.

Figur 17. Nytte av fysioterapi.

En har hatt spesiell nytte av manuell terapi:

Nytte av manuell terapi, ingen effekt av vanlig fysioterapi. Siste 25 dr: kiropraktor i 2-3 dr. Siste 15 dra
periodevis fysikalsk behandling. Hjalp ikke. NG i 5 dr hatt manuell terapi fast 1-2 ganger i uka. Topp! Manuell
terapeut gjor at jeg puster lettere, stivheten [er] litt mindre.

Noen har gatt over til eller kombinert med andre, nzrliggende behandlingsmetoder som
kiropraktikk, osteopati, naprapati etc.

Fysioterapi og bedret funksjon

Enhver behandling/treningsekt med fysioterapeut har vart til god nytte.
Foler meg alltid bedre etter slik behandling.

Selv om det kan vare smertefullt mens man holder pd,

blir det alltid bedre enn utgangspunkt var denne dagen.

(Kvinne i 40-arene)

Som svarene pa bade de lukkede og apne sparsmalene viser, sa rapporterer et stort flertall
om mindre smerter og bedret funksjon takket vare ulike fysioterapi-tilneerminger. Fire
respondenter beskriver gkt bevissthet om bedre holdning, andre nevner anbefalinger om
oppbygging av sko. En yngre respondent uttrykker eksplisitt at fysioterapi har hatt et
forebyggende oyemed, at det virket og ga en kosmetisk bedring.

10-12 personer skriver om mindre smerter og stivhet takket vere ulike fysioterapitiltak,
mens |8 nevner bedre utholdenhet, bevegelighet og styrke. Fire nevner ogsa lettere pust og
bedre lungefunksjon. Som en respondent i 50-arene sier: «[Jeg har] bedre pustekapasitet nd
som jeg fdr behandling hver ukex». Hyppigheten av behandling ser altsa ut til 3 vaere viktig.
Dette blir bekreftet blant annet av en 20-30 aring, som uttaler at hun nok ville vere mye
bedre om hun gikk jevnlig til fysioterapeut.

| forhold til mestring av pust og smerter er det flere som nevner bedret evne til avspenning
gjennom fysioterapi, ikke minst psykomotorisk fysioterapi, som blir oppfattet som en
helhetlig behandling. Som eksempel har psykomotorisk fysioterapi betydd mye i de senere
arene for en kvinne i 60-arene:

Fysioterapi har stort sett vert i forbindelse med korsett eller operasjon. Var en del av behandlingen. Jeg
kjente ikke etter. Har hatt 2 dr med psykomotorisk fysioterapi i senere dr. Dette for G bli kjent med egen
kropp og lere @ kjenne etter/kjenne egne grenser. Fantastisk. Tilskriver min funksjon i dag denne
behandlingen.
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Det ser ogsa ut som at fysioterapeuter har gitt psykologisk stette og veert en viktig hjelp til
mestring og motivasjon for noen:

Mentalt har fysioterapeuter betydd serdeles MYE, nesten ALT. Det er de som har bekreftet/vist forstaelse for
at ryggen gir smerter.

En kvinne i 30-arene sier at hun har lert om skoliose hos fysioterapeuten, om hvor viktig det
er a vere aktiv, og om egentrening og evelser. Fysioterapeuten har vist hvor avgjgrende det
er a leve aktivt med skoliosen.

Fysioterapiens betydning for integrering i arbeidslivet blir ogsa uttrykt av flere: En 30-40
aring forklarer hvordan fysioterapi har vart nedvendig for a kunne jobbe. Det har bidratt til
a lese opp lasninger og a fa rad om trening, noe som igjen har bidratt til at det blir mulig a
fungere pa jobb. Noen respondenter bruker til og med «ulempey»-posten i
sparsmalskjemaet for a presisere fysioterapiens nytte. For eksempel sa presiserer en person
at eneste ulempe med fysioterapi var at hun fortere ble darlig hvis hun ikke har det.

Opplevde ulemper ved fysioterapi

...Mange fysioterapeuter “famler i blinde”
ndr det gjelder skoliosepasienter...
(Kvinne 20-30 ar)

Opplevde ulemper ved fysioterapi ble undersgkt gjennom et apent spgrsmal. Av de 64 som
besvarte spgrsmalet utrykker 30 et ubetinget nei til eventuelle ulemper. Noen beskriver
motivasjonsproblemer og stress, andre generelle negative reaksjoner etter behandling, som
trotthet og forbigaende ubehageligheter. Disse momenter gjelder imidlertid ved de fleste
krevende tilstander og behandlinger. Men blant de 34 som viser til storre ulemper handler
disse oftest om manglende kunnskap og usikkerhet om skoliose blant fysioterapeuter.

Utilstrekkelig kunnskap om skoliose

Som sitatet ovenfor papeker, erfarer en del skoliosepasienter a ikke fa tilfredsstillende hjelp
pa grunn av manglende kunnskap og ferdigheter hos fysioterapeuter, og varierende kvalitet i
behandlingen. Informanten som er sitert ovenfor mente at ingen fysioterapeut hadde klart a
fierne smertene hennes med forskjellige @velser. Som en annen respondent sier: «...skoliose
er noe de ikke helt vet noe om, og dermed ble det vanskelig G vite hva de skulle gjore». Andre
rapporterer om fysioterapeuter som har kommet med «rare» kommentarer om deres
tilstand, mens en har opplevd @ matte selv forklare til fysioterapeuten hva skoliose er. En
person har opplevd at fysioterapeuten ikke turde a ta i ryggen. Noen sier det sa sterkt som
at fysioterapeuten «...ikke har peiling». Vedkommende ble ikke trodd som pasient.

Flere rapporterer om lite kjennskap til skoliosebehandling. Det oppfattes dermed at
fysioterapeuten kun «...behandler der det er symptomer...», og at langtidsvirkningen blir darlig.
Noen har opplevd gang pa gang a bli overlatt til seg selv og egentrening, med beskjed: «Gjor
det du tror er riktig!» Andre har i samrad med fysioterapeut funnet ut at «virkningen er nully,
og dermed avsluttet behandling, uten videre henvisning. En annen igjen skriver at «vanlig
fysioterapi» hos en fysioterapeut som «ikke forsto problemet» ikke hjalp, og at trening var greit
pa egne premisser.
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| tillegg til a ikke oppleve bedring og hjelp skriver et ti-talls personer at de til tider har blitt
verre av ukyndig behandling, om denne var passiv behandling eller besto av gvelser. En folte
at ryggen ble veldig stiv etter behandlingen, og at det resulterte i en del hodepine. @kte (og
til tider store) smerter, hodepine, kvalme og oppkast blir nevnt. En snakker om en uerfaren
student som behandlet ryggen, og at hun hadde smerter resten av uken. Men det var hos en
erfaren fysioterapeut en annen respondent hadde opplevd direkte feilbehandling, og at
ryggen ved ett tilfelle hadde blitt «forstuet». En person forklarer hvordan «stretching» som
ikke var tilpasset vedkommendes skoliose virket forverrende.

Tidsmessige og finansielle utfordringer ved fysioterapi

Fem respondenter peker pa de skonomiske og tidsmessige kostnader fysioterapi innebaerer.
En nevner at behandling ble tatt pa privat initiativ, og dermed var egenfinansiert. Andre
gjentar at fysioterapi hjalp, men at det tok tid, eller at det var dyrt, noe som jo virket
begrensende. Som en trebarnsmor-i-jobb uttrykker: «Ber gd hver uke, men det er dyrt og
tidkrevendey. En yngre respondent og student forklarer de tidsmessige kostnader ved a folge
spesialiserte fysioterapiopplegg som ikke tilbys i Norge: «[Jeg] mister tre uker skole hvert dr
pga. opphold ved klinikk i Tysklandy». En annen respondent bekrefter at fysioterapi var kun til
hjelp og at fri trening/behandling endelig ble innvilget da artrose ble oppdaget. Uten «artrose»
som refusjonslegitimerende diagnose hadde vedkommende ikke fatt fri behandling.

En respondent, som opplevde at manuell terapi var det som fungerte best, beklager a vaere
avhengig av henvisning fra lege for 3 fa behandling. Dette kan jo tenkes a gjelde andre som
har regelmessig behov for fysioterapi (enten allmenne fysioterapitjenester eller
spesialisttjenester som manuell terapi eller psykomotorisk fysioterapi). En respondent viser
for eksempel til bruk av kiropraktor av samme grunn: «Har ved Iasninger i ryggen av og til gatt
til kiropraktor. Det tar bare 5 minutter og man fdr time pa dageny.

Det kan oppsummeres at fysioterapi oppleves som et nedvendig behandlingstilbud av mange,
spesielt av skolioserammede med mange belastningsplager. Treningsdelen i behandlingen
oppleves som spesielt viktig, og suppleres ofte med egentrening, som folgende sitat
uttrykker:

.... Gdr ukentlig til manuell terapeut som «mykner» og «knekker» opp ldsninger i nakken min, og «knekker
opp» nedetter ryggraden innimellom. Omtrent annenhver uke gdr jeg til psykomotorisk fysioterapi for d lere
pusteteknikk og avspenning + andre gode ovelser. Kjenner jeg er helt avhengig av egentrening regelmessig for
d klare G «jobbe litt hver dag. Har ogsd mindre smerter i rygg/korsrygg om morgenen etter en natts hvile. Viss
jeg ikke trener og fdr behandlinger kan stivheten og smertene oke og det er vanskelig ¢ komme ut av sengen
utan hjelp. Trener jevnt og slipper mye smerter nd.

Dette illustrerer at fysisk aktivitet og egentrening oppleves som en ngdvendighet i tillegg til
fysioterapi og annen behandling, og som mange skolioserammede investerer i.
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Fysisk aktivitet og trening

Jeg er avhengig av d trene for d fungere i dagliglivet og i jobb
(Kvinne 30-40 ar)

Som allerede antydet ovenfor er det flere som i lgpet av skoliosebehandlingen ikke ble
henvist til fysioterapi, men som siden fant ut at de skulle trene selv. Som en respondent i 40-
arene sier:

Utover behandling etter operasjon og evelser som egentrening i korsett-tida, har jeg hatt lite fysioterapi. Men
for 6 dr siden begynte jeg G trene styrketrening (kondisjonstrening), og har hatt god effekt av dette.

Andre har blitt veiledet av fysioterapeut eller andre helsearbeidere til a vare fysisk aktive og
trene for a bedre sin skoliose, og noen trenger a kombinere passiv behandling og
egentrening.

Former for og hyppighet av fysisk aktivitet og trening

| sperreskjemaet ble det stilt spgrsmal om generell fysisk trening, og om hvilke former for og
hyppighet av fysisk trening som ble brukt, med rom for kommentarer. 100 personer i
utvalget (84 %) svarer ja pa at de driver generell fysisk trening, mens 16 oppgir at de ikke
gjor det. | beskrivelsene om hvilken type fysisk trening som benyttes er det et vidt spekter av
aktiviteter, som ser ut til a gjenspeile sportslige aktiviteter i befolkningen forgvrig. Et stort
flertall er aktive gjennom «vanlige» aktiviteter som turgaing, sykling, svsemming, ski etc., og
mange gjor bruk av treningssentre, slik det gjenspeiles i folgende oppsummering:

Gaing og turer i skog, fiell og mark, gjerne med hund: 36

Sykling: 19

Svemming (inkludert varmtvannsvgmming); vanntrim/-gym/bassengtrening: 7
Stavgang: 7

Jogging/ leping: 7

o
o
o
o
o)
o Skigaing, langrenn, skeyting og hundekjgring: 6

Et 10-talls personer deltar i ulike bredde-idrettsgrener som:

o  Ridning: 4
o  Fotball og handbal: 4
o  Padling og roing: 2

Egentrening og bruk av treningssentre

Flere (et 15-talls respondenter) rapporterer om egne ovelser hjemme, pa skolen eller
giennom program hos fysioterapeut, og ordinar aktivitet, aktiv lek og hagearbeid blir ogsa
nevnt. Yoga praktiseres av seks av deltakerne i undersgkelsen, mens en nevner Pilates. En
yngre respondent er elev pa toppidrettslinje pa videregaende skole, noe som viser bade
mulighetene og ressursene blant skolioserammede. En kvinne i 40-iarene beskriver
programmet sitt slik:

[Jeg] gjor av og til evelser med toy og strekk pa gulvet. Gar til og fra jobb 25 min rask gange hver veg (ca. 2-3
gg i uka). Tayer nakke, bruker ovelser hver dag i lepet av dagen!

Flere enn 30 respondenter nevner bruk av treningssentre og treningsformer som ofte
praktiseres pa slike sentre, selv om noen kommenterer at det ikke er utelukkende gode
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erfaringer fra helsestudio. Eksplisitt blir felgende aktiviteter (og kombinasjoner av dem)
nevnt av til sammen 35 respondenter:

Styrketrening

Kondisjon

Intervalltrening

Stretching

”Move’n shake”

Slyngetrening og terapimaster
Ergometersykkel; spinning; tredemelle

O O O 0O O O O

Noen oppgir at de har opphold ved kurbad fire-fem uker 1-2 ganger i aret.

Det er pafallende stor fysisk aktivitet blant de 85 % av respondentene som svarer at de er
aktive. Det store flertallet blant dem kombinerer flere former for fysisk aktivitet, pa ulike
mater og etter egne behov og overskudd: noen velger varmtvannssvemming og turer i skog
og mark, mens andre har opp til fem ulike aktiviter, som vekttrening + kondisjon, gaing,
loping, sykling og skigaing.

Motivasjon og innsats

| flere av kommentarene utdypes troen pa det a holde seg i bevegelse, og at «Mye og variert
trening virker bra». En respondent kommenterer hvorfor fysisk aktivitet er uunnvaerlig: «[Jeg]
blir ddrlig hvis jeg ikke gdr noky». En annen i 20-arene skriver felgende: «Md dette pga. jeg blir
veldig stiv og stel og fastldst hvis jeg ikke er ute og beveger meg jevnlig. (lkke pa asfalt)». Denne
iver og egeninnsats ser ut til 3 gjelde alle aldersgrupper, uansett kjgnn. Samtidig blir det gitt
flere eksempler pa initiativ der aktivitet og trening tilpasses egne ressurser og behov:

[Jeg] har kjept yoga for skoliose-DVD og funnet styrkeovelser pd internett. Md gjore det daglig for G klare a
vare pd jobb.

Qvelsesopplegg og trening tilpasses av ulike personer noksa forskjellig, og det vises mye
kunnskap om egen kropp og sarbarhet. En respondent i 50-arene svarer fglgende:

Er bevisst at jeg md holde meg i form. Bruker sykkelen mye, gdr turer i terreng, svammer med snorkel og
dykkemaske fordi jeg da unngdr belastning pd nakken.

En annen i 60-arene har kjgpt en «Ab-King pro-maskin for d trene uten G skade rygg/inakke/hofter
osv.» En respondent i 20-arene bemerker ogsa at hun blir fort stiv i kroppen hvis det er
trening med mye bra bevegelser, noe hun unngar.

Hyppigheten av fysisk aktivitet

Hyppigheten av fysisk aktivitet er upaklagelig i mange tilfeller: «Jeg trener mandag (yoga),
torsdag (trening hos fysioterapeut), fredag (vanngym), sendag (turgding)». En person pa over 70 ar
beskriver folgende program:

Daglig: Egne ovelser (samtidig med nyheter pa NRK & TV2)
2 gg per uke: Treningssenter — egne ovelser
Uregelmessig: Gange med staver ute i brukbart ver.

Egeninnsats gjennom fysisk aktivitet oppsummeres i Figur 18. 106 informanter (52 %) svarer
at de trener hver uke, og 29 (37 %) trener daglig.
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Det er viktig a papeke at flere nevner hvile
som like viktig som behandling og trening.
Som en 40-50 ar gammel respondent sier:
«[Jeg] trenger mye bevegelse og hvile for a
leve med sykdommeny. En annen i samme
aldersgruppe skriver noe lignende: «Turer
er bra, men md ta det rolig for & unngd
overbelastning».

Figur 18. Hyppighet av generell fysisk trening.

Hindringer for fysisk aktivitet og egentrening

Samtidig som at flertallet av skolioserammede i undersgkelsen ser ut til a vare svaert fysisk
aktive, sa er det et mindretall som av ulike grunner ikke er det. Nevnte arsaker er oftest
manglende energi, helseproblemer eller smerter, men noen viser ogsa til «penger og tid»
spersmalet, slik som ved fysioterapi. En 50-aring skriver: «Skulle gjort det mye mer, men det
koster tid og penger».

«Dessverre, jeg makter ikke» sier en respondent som er over 70 ar. Det er flere i hoyere
aldersgrupper som klarer mindre trening enn det de har gjort tidligere eller skulle gnske de
fortsatt kunne. En respondent i 50-drene sier at det er ikke hver dag det gar [a trene] fordi
det er tungt a puste pa grunn av astma, hodepine og stivhet i kroppen. Noen synes det er
vanskelig a finne en treningsform som ikke gjor vondt, og noen flere viser til ymse
helseproblemer, som likevel ikke alltid er avhengig av alder. Yngre respondenter kan ogsa
oppleve hindringer, som en 30-40 aring sier:

Kjenner meg relativt frisk, men blir lett sliten og sliter mye i etterkant av fysisk aktivitet (stivhet, muskulart).

En respondent i 60-arene sier det slik: «Har sluttet nylig da jeg ikke klarer d puste riktig mer, og
det er blitt for slitsomt pga.. manglende surstoff.»

Andre hindringer

Et par andre beklager at de etter flytting eller skifting av lege ikke fikk rekvirert opphold pa
kurbad eller rehabiliteringstilbud lenger. En annen respondent har provd seg pa helsestudio
og pa diverse gruppetreninger, men darlig selvbilde gjorde alltid at vedkommende sluttet
etter kort tid.

En informant pa over 70 ar har i ett ar vert forhindret i a «trene skikkelig» pa grunn av
skade i skulderen etter et fall. Dette ble ikke diagnostisert av legen med det samme, og
feildiagnose har fort til utsatt operasjon i skulderen og bruk av smertestillende i fire
maneder, noe som igjen har resultert i @delagt mage og matintoleranse. Manglende trening i
sa lang tid har resultert i at hun na ma ty til stettekorsett igjen.

For a2 oppsummere kan det sies at det finnes en betydelig fysisk aktivitet- og egentrenings-

innsats blant skolioserammede. De opplever at det er ngdvendig med tilpasset behandling og
aktiviteter, og de savner tilbud og stette fra det offentlige rettet mot sine behov.
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Operasjon

| dette kapitlet gir vi en oversikt over erfaringer fra operasjonsbehandling. | sparreskjemaet
ble det stilt spgrsmal om alder ved operasjon, type operasjon som er gjennomgatt, antall
virvler som ble avstivet ved operasjonen, om en har blitt operert mer enn en gang og
hvordan det er a leve med en avstivet rygg.

Alder ved og omfang av avstiving av ryggraden

| utvalget varierer alderen pa operasjonstidspunktet blant de 42 respondentene, mellom 12
ar (3 personer) og 21 ar eller over (fem personer). Som vi ser av Figur |9 er det 42 som
har svart bekreftende, 3| personer (73 %) var operert for fylte 17 ar, dvs. mens de
sannsynligvis fortsatt var i en vekstfase. Bare 10 personer (24 %) var over 18 ar da de ble
operert.
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Figur 19. Alder ved avstiving av ryggraden.

Operasjonstyper

Vi spurte ogsa om operasjonstype. Av de 4| som svarer pa dette sparsmalet, er det 39 som
svarer at de er operert med inngang bakfra, mens to er operert med inngang fra siden. Disse
svarene avspeiler antakelig hvilken operasjonsform som er mest vanlig her i landet. Grunner
til at det opereres fra siden kan vare av kosmetisk art. Da vil ikke pasienten fa arr langsetter
ryggraden. Det kompliserende ved inngang fra siden er imidlertid at da blir det stor
pakjenning pa ribbeina, evt at disse ma kuttes over (og siden tilheles) eller de ma skyves fra
hverandre under operasjonen. Den mest vanlige operasjonstilgangen i dag er bakfra, mens en
ogsa kan g inn gjennom bukhulen® (Weiss, 2007).

Av kommentarene til dette spgrsmalet leser vi at 12 av informantene sier de er opererte
ved & sette inn Harringtons stav.*® Andre kaller det kun en fiksasjon (osteofixasjon) eller
avstivning.

% http://www.rikshospitalet.no/ikbViewer/page/no/pages/sykdom/behandling/detaljer?p.. Lest 30.5.2009.
% »Harringtons stav” er et metallstag som settes inn langs ryggraden for 4 stive av ryggsoylen. Det kan fjernes
nar virvlene har vokst sammen.
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Til spersmalet om antall virvler som er avstivet knytter det seg en del usikkerhet. Under
halvparten av respondentene som svarte pa spgrsmal om operasjon, vet hvor mange virvler
som er avstivet. Antall virvler som er avstivet fordeler seg over et spekter pa 3-21 virvler.
Av 18 respondenter har 10 personer fatt avstivet |0 eller flere virvler (Figur 20). Innen dette
begrensede utvalget ser vi imidlertid at de aller fleste har fatt en relativt stor avstivning, som
omfatter store deler av ryggraden. Noen oppgir at de har fitt stivet av hele ryggraden,
bortsett fra de 3-4 gverste og nederste ryggvirvlene. De som har fatt avstivet det hgyeste
antall virvler er i dag i 60-arene, dvs. de ble operert for 40-50 ar siden. Nye
operasjonsregimer gjor at en i dag avstiver mindre deler av ryggraden.

Figur 20. Antall virvler som ble avstivet.

Opplevd nytte av operasjon

Informantene ble spurt om hvordan de opplevde at operasjonen hadde hjulpet dem, og
hvilke ulemper de mente operasjonen hadde hatt. Av de 39 personer som besvarer
spersmalet om nytte beskriver 32 fordeler ved operasjon. De positive effektene som
beskrives er en rettere rygg, mindre smerter og slitenhet, og mindre plager knyttet til pust og
forlighet. For en respondent i 50-arene har operasjonen vart udelt positiv:

.. for operasjonen var jeg 99 gr skjev og pad rask vei til G bikke over. Avstivingen ga meg 23 dr med “normalt”
liv i heyt tempo, 2 barn, eget firma, artige krevende jobber, aktivt sosialt liv.

En rettere rygg og bedre holdning

Flere peker pa fordelene ved a ha fitt en rettere rygg og bedre holdning. En kvinne i 20-30
ars alderen sier hun har fatt strekt ryggraden 3,5 cm ved operasjonen. En tenaring peker pa
de estetiske fordelene ved operasjon, i tillegg til mindre smerter og bedret funksjon:

Forst og fremst mye mindre smerter. Finere kropp og bedre holdning. Gar bedre med hayre ben. Mageplagene
mine gjennom flere dr forsvant.

Flere av respondentene (7) mener at operasjonen har stoppet skjevutviklingen i ryggen, i
mindre eller stgrre grad. En kvinne i 50-arene sier for eksempel: «Jeg gar ut fra at den har
forhindret at jeg ble skjevere. Den rettet ryggen noe ut», mens en kvinne i 40-arene sier
klart at «skjevheten utvikla seg raskt fra 10-14 drs alder, 66 grader ved operasjon. Det var uten tvil
helt nedvendig». Flere mener at operasjon var ngdvendig, som uttrykt av en kvinne i 50-arene:
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Helt nedvendig for G stoppe utviklingen av skoliosen. Var 60 grader for operasjonen, den ble 40 grader rett
etter, men okte gradvis... Uten korsettbehandling og operasjon er jeg overbevist om at dette hadde vart mye
verre i dag.

Vedkommende forteller imidlertid ogsa at «omrddene over og under avstivingen er overbelastet
og utslitty. En annen i samme aldersgruppe tror hun «hadde nok vart mye skjevere med storre
smerter og kanskje hjerte-/llungeproblemery» uten operasjon. En annen kvinne i denne
aldersgruppen gir en enda mer dramatisk beskrivelse:

... pd Ullevaal mente de at operasjonen var mislykket (2004), men mener selv at nedre kurvatur er mye
mindre enn for operasjonen, og at jeg dermed ble reddet fra lidelser og tidlig ded, som i flg Harrington ville ha
inntruffet uten operasjon. Han opererte meg i Texas.

Ogsa yngre respondenter uttrykker en overbevisning om at operasjon var pakrevd, som for
en kvinne i 20-arene som sier at «Operasjon var uunngdelig, da lungen ville kollapset». Andre
utsagn bekrefter legenes rad om operasjon for a unnga alvorlige konsekvenser blir tatt pa
alvor:

Ble informert om at skoliosen utviklet seg sa hyppig (hurtig) at legen ikke torde vente med operasjon
(Kvinne 30-40 ar).

Et bedre liv

Deltakere i undersgkelsen beskriver hvordan operasjon har fort til et liv med ferre alvorlige
plager. En kvinne i 30-arene forteller at skoliosen var sa stor at den gikk ut over indre
organer og det var vanskelig 3 puste. En annen (kvinne 20-30 ar) sier at hun na kan ga igjen,
sitte og ha en mer aktiv hverdag.

Noen har hatt spesielle plager som har endret seg etter operasjonen. | tillegg til tenaringen
som gikk bedre med det ene beinet og som opplevde at mageplager over flere ar forsvant
etter operasjonen, har ogsa andre respondenter fatt styrken tilbake, En annen tenaring for
eksempel «klarer d holde ut mer, f. eks. lengre turer», selv. om noen samtidig far en annen type
smerter. En kvinne i 60-arene skriver at hun «fikk tilbake ferligheten, hadde lammelser i bekken
og beinay.

Seks respondenter mener at de har hatt mindre smerter etter operasjonen. De som fortsatt
har smerter sier gjerne at smertene na er av en annen karakter. En har mindre smerter i
skulder, men mer i selve ryggen. En jente i 10-15 ars alder, som trolig er relativt nyoperert,
sier at hun hadde mye mer vondt i ryggen for operasjonen, likeledes, en annen jente, i |15-20-
ara, har mindre smerter, men legger til at hun kunne ha vart mer aktiv. En mann i 50-60-ara
sier at

Det fungerte greit til jeg var ca. 45 dr, da fikk jeg skende plager som smerter og stivhet, men, legger han til:
Jeg vet ikke hvordan det hadde vert uten.

Dette siste sitatet forer oss til gruppen som er mer usikre pa nytten av operasjonen.

Usikkerhet om nytten av operasjon

Er usikker pd om operasjonen har hjulpet meg i det hele tatt.
(Kvinne 40-50 ar)

Kvinnen som uttaler dette, hadde ingen problemer eller vondt i forkant av operasjonen.
Flere synes det er vanskelig a si hvilken nytte operasjonen har hatt. Usikkerheten knyttes for
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eksempel til at en ikke vet hvordan det kunne ha vart uten operasjon, om en da ville hatt en
sterkere skjevutvikling. Atte av respondentene uttrykker denne tvilen og sier at «det er
vanskelig @ vite», «vanskelig G si. Har levd med den stersteparten av livet» (kvinne 50-60 ar) —
eller bare stiller sparsmalet «har det hjulpet?» En kvinne i 30-arene, sier at operasjonen synes
a ha hjulpet lite: «... eneste md vere at jeg ikke ble skjevere, og dermed slipper pukkel ndr jeg blir
eldre». En mann i 40-arene synes operasjonen er «til liten nytte i dagy.

Noen prover a forklare plagene sine pa ulike mater: «Vanskelig d si om mine plager er knyttet
til skoliose, eller det faktum at ryggen er avstivet,» sier en kvinne i 50-arene og en kvinne i 20-
arene uttrykker seg slik: «Tror det kommer av mangel pa trening, ikke operasjonen i seg selv». En
kvinne i 30-arene sier hun fortere sliten i ryggen: «Fdr ikke gjort alt jeg vil, fortere sliten i
ryggen». Noen er usikre pa nytten av operasjon og noen er tydelige pa opplevde ulemper,
som neste avsnitt illustrerer.

Opplevde ulemper ved avstiving av ryggraden

Pa spgrsmalet om ulemper ved operasjon er det 29 av 42 opererte respondenter som
svarer. Fire sier direkte at de ikke har noen ulemper. Blant de 25 respondentene som
beskriver ulemper, er hovedproblemet smerter og slitenhet, hindret bevegelighet og
komplikasjoner med reoperasjon som falge.

Smerter og slitenhet

Av de |5 som beskriver at de har smerter, er smertene enten gkt eller endret, og kan vaere
av generell muskuler art eller lokalisert rundt festene for metallstengene. En respondent sier
f. eks. at metallstengene er veldig fremtredende overst i ryggen, slik at hun er «redd det kan
gd hull pd hudeny (Kvinne 15-20 ar). | overveiende grad beskrives smerter, «overbelastningy»
og «slitasje» rundt virvlene knyttet til @ver og nedre del av ryggen.

Noen mener at de har blitt verre etter operasjonen, andre de ikke har blitt bedre enn for.
En kvinne i 20-arene har «veldig mye smerter nd, etter operasjonen, enn det jeg hadde for». Hun
opplever imidlertid at operasjon var helt ngdvendig: «.. pga. at jeg var SA skjev som jeg var, sd
MATTE den utfores. Vet ikke hvordan jeg hadde klart meg i livet uten en operasjon?» En kvinne i
60-arene forteller at det var bra noen ar, men at det «nd er verre enn noensinney. Andre har
kroniske smerter, eller smerter i forbindelse med kulde, dersom de ikke trener nok eller
riktig, ved lofting og loping. En uttrykker det slik:

Fa gjenvaerende ledige virvler gjor at det er kun 2 plasser som tar i mot stet fra alt jeg gjor, slik at jeg blir fort
sliten og fér vondt (Kvinne 20-30 ar).

Smerter blir ofte nevnt sammen med enten hodepine og nakke- og skuldersmerter, og/eller
bekken og isjas-smerter, og nummenhet eller svakhet i bein. En kvinne i 40-50 arene sier at
det gikk greit de forste 15 arene. Na har hun fatt problemer med a sitte lenge: «Etter dette,
mer og mer “vondter” i nakken, rygg og bekken. Md variere stilling ofte, sitte, std, gd, ligge». En
kvinne i 50-arene beskriver et lignende smertebilde:

Slitasjeskade i L4 og L5, samt i nakke. Muskelspenninger og smerter i skuldre, ribben. Isjas-lignende smerter i
ben.

Noen respondenter viser til direkte sammenheng mellom smerter, ryggens avstiving og
innskrenket bevegelighet.
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Innskrenket bevegelighet i ryggen
At ryggen blir mindre bevegelig er naturlig etter en avstiving. Tre av respondentene nevner
dette eksplisitt: «Mindre bevegelighet, mer smerter», sier en kvinne i 15-20-arene, mens en
kvinne i 50-arene gir en mer utfyllende beskrivelse av hvordan det arter seg med en avstivet
rygg:

Den har forandret kroppens biomekanikk. Jeg har mistet ryggradens dreieevne og stotdempningen mellom

virvlene. Ndr ryggraden star som en pdle rett ned fra nakken til korsryggen (den naturlige kyfosebuen er helt
forsvunnet) er det mye mindre rom for hjerte og lunge, og bevegeligheten (inn-ut) i brystkassen er ogsd nedsatt.

En annen kvinne i samme aldersgruppe sier at plagene er mange etter operasjonen:

Nar ryggen er helt stiv, er det vanskelig a slappe av i sittende stilling nesten uansett stol. Det eneste som virker
er d ligge helt ned pa et mykt underlag. Fdr aldri strukket ut de lange ryggmusklene. Om jeg trdr feil, “’slar”
hodet seg pad den stive “’stokken”.

Noen av respondentene forteller om komplikasjoner etter operasjonen og har mattet
reopereres.

Reoperasjon

I5 personer (35 % av dem som er opererte) oppgir at de har vart operert to ganger og tre
personer har vaert operert tre ganger. Pa spgrsmal om grunner til reoperasjon oppgir 6 av
respondentene fjerning av metall pa grunn av gkte smerter. Fire andre oppgir infeksjon
omkring og lesning av stenger/implantat eller utglidning av virvelskiver/prolaps. En kvinne i
20-arene beskriver omfattende problemer som grunn for reoperasjon: «@kte smerter,
isjassmerter, vannlatingsproblemer, gd og sitteproblemery. En annen kvinne i 20-arene har ogsa
opplevd komplikasjoner etter operasjonen, og reoperasjon hjalp henne:

Jeg fikk betennelse rundt «jernet», og mdtte operere det ut to dr etter operasjonen. Betennelse ga uutholdelige
smerter, men [det] ble bra etter [at] dette var operert ut.

Det samme rapporterer en annen om, som etter forste operasjon fikk infeksjon i hele ryggen
rundt stengene (kvinne 15-20 ar). En kvinne i 40-arene mener at graviditeten kan ha utlgst
behovet for reoperasjon: «Utglidning i virvel under festet av Harringtonstaven. Mener det skjedde
i forbindelse med fadsel, svangerskap. Mye bedre etter de to siste fadslene. Da var det keisersnitty.

Mote med ulike helsepersonellgrupper og behandlingstiltak

Et vesentlig mal med undersgkelsen er a fa tak i skolioserammedes opplevelse av mgtet med
helsetjenesten. Informantene ble spurt konkret om hvordan de opplevde matet med ulike
personellgrupper i kommune- og spesialisthelsetjenesten, og spesifiserte det til
profesjonsutevere som lege, helsesgster, fysioterapeut, ergoterapeut, sykepleier og
ortopediingenior.

For a verdisette mgtene brukte vi en femdelt skala: meget godt, godt, middels, ddrlig og vet ikke.

Deretter ble det stilt et apent spgrsmal om hva det var som gjorde disse mgtene gode eller
darlige. 92 respondenter besvarer det apne spgrsmalet.
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De mest betydningsfylle mgtene blir omtalt, enten positivt eller negativt. Samtidig er det
flere som minner om at mye er glemt. En kvinne i 40-arene skriver:

Vanskelig G gi noe godt svar da det er s mange dr siden, husker ikke detaljer, men foler jeg har fortrengt en
del av opplevelsene.

Andre skriver at de har hatt en rekke ulike fagpersoner a forholde seg til. Noen mgter var
gode og andre var mindre gode. Dette kan av og til tilskrives individer heller enn selve
yrkesgruppen. Tidsanden i forhold til relasjoner med helsepersonell er ogsa av betydning, slik
det papekes av en kvinne i 40-arene:

Har matt sa mange ulike, sa kan ikke begrense svar til kategoriene, noen OK, andre totalt elendige. Da jeg var
ung pd 70-tallet, var mange personer ikke gode d mete.

| det etterfolgende gjengir vi svar som er gitt om hver av de yrkesgruppene vi har tatt med.
Det vises til hva respondentene mener gjorde mgtene gode eller darlige under hvert punkt.

Mgte med fastlegen

Figur 21 viser at av 99 informanter som har svart pa dette spersmalet er det ca. 43 % som
opplever mote med fastlegen som meget godt eller godt, 27 % som middels, og 19 % som
darlig. Flertallet, 70% ,opplever saledes mgtet med fastlegen som over middels godt. 10
svarer at de ikke vet hva de syntes.

De gode motene med fastlege

Det at fastlegen lytter til pasienten og forsgker a gjore situasjonen sa god som mulig blir
opplevd som positivt. Noen opplever at fastlegen er imgtekommende og villig til a
undersgke om plagene skyldes skoliosen. Lasningsorienterte leger som kommer med forslag
for & bedre hverdagen, som tilbyr

regelmessig oppfelging, og som er
hyggelige, hjelpsomme og forstaelsesfulle
blir sett pa som kjerkomment. Ablitatt | 25
pa alvor av fastlegen og oppleve at det

27
21 22
50 - 19

forsgkes a hjelpe beskrives som en

nodvendighet. Unntaksvis har noen 15 -

respondenter mott en fastlege som har . 10
skoliose selv. Dette gjorde mgtet med

fastlegen spesielt godt. Det at fastlegen 5 -

har mye kunnskap om hvordan skoliose .

pavirker dagliglivet virker betryggende.

30

meget godt godt middels darlig vetikke

Imidlertid er det en del respondenter
som ikke har mett forventet forstaelse
hos sine fastleger.

Figur 21. Mate med fastlegen.

De dadrlige motene med fastlege

En gjenganger blant de negative kommentarene er at en del fastleger har lite kunnskap om
skoliose og dens konsekvenser. Dermed blir det gitt lite rad og oppfelging om hva som kan
gjores for a bli bedre eller for a lette hverdagen. Det @ «narmest mdtte fortelle legen om det»
er uheldig, og noen beskriver det sa sterkt som at: «Fastlegen har ikke noe peiling». Uttalelser
fra fastlegen som «Du mad bare leve med det!» blir oppfattet som uttrykk for manglende
kunnskap og oppfalging.
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Noen har mett leger som blir opplevd som arrogante, som spokte og lo og ikke tok
pasientens problem alvorlig. Andre bagatelliserte problemene eller var likegyldige. Noen
nektet a sende pasienten sin til ny kontroll pa sykehuset. Andre sa at det var «mange som
hadde det slik», og det tok lang tid for plagene ble tatt pa alvor. En respondents tidligere
fastlege sendte ikke pasienten sin til rentgen, for etter 20 ar, da legen ble truet med
anmeldelse. En annen respondent opplevde a ikke bli tatt alvorlig, og skiftet til slutt over til
en lege i privat virksomhet. Da ble skoliosen oppdaget. En annen fastlege pasto at det ikke
var noen skoliose i bildet, men at vedkommende kun hadde darlig holdning. En ung kvinne i
tenarene forteller om en fastlege som sant nok oppdaget skoliosen, men som sa ikke brydde
seg lenger, inntil pasienten matte minne om at hun hadde skoliose.

Som grafen ovenfor viser var det |9 respondenter som fglte seg direkte darlig behandlet.
Respondenter i alle aldersgrupper beskriver negative opplevelser. De mest groteske har
muligens skjedd for flere ar siden, da forholdene mellom pasient og lege var mer hierarkisk
enn i dag, og for “brukermedvirkning” var blitt et sentralt begrep i helsetjenesten. En
kvinnelig respondent i 20-arene som siden ble operert skriver falgende om en fastlege som
hun skiftet ut fem ar tidligere:

Han jeg hadde fra jeg var liten ble jeg veldig ddrlig behandlet av. Ble bokstavelig talt kastet ut av legekontoret i
20-drsalderen. Fordi han «ikke orket maset mitt, og ikke kunne hjelpe meg uansetty.

En kvinne i 50-arsalderen som er operert har ogsa svert negative opplevelser. Selv om hun
ble henvist til spesialist ble det etter det ikke noen som helst oppfelging eller henvisning til
fysioterapeut og helsesgster i kommunen. Hun matte lese seg opp selv til det meste (og
hadde «arene pd stilker ndr fagfolk (leger) fra andre steder eller studenter hadde undervisning der
hun var et typisk eksempel pa diagnosen». Hun skriver videre:

Jeg opplevde pd min siste konsultasjon (etter forste barnefodsel — jeg ensket en sjekk av ryggen da) at
legen sa: «Hva i all verden gjer du her? Du er ferdig behandlet!» Da jeg nevnte smerter i korsryggen sa
han at han ogsd hadde vondt i ryggen! Jeg grdt av sinne etterpd, og har ikke vert til undersokelse
siden! Jeg var ferdigsnekret [operert] og per definisjon frisk!

Mgte med helsesgster

Ved helseundersgkelsene som ble gjennomfert pa 1970-80-tallet inngikk ogsa systematiske
undersokelser av skolebarns rygg (Statens helsetilsyn, 1998), utfert av skolelege og
helsesgster. Her ble skoliose ofte oppdaget. Som vi ser i Figur 22 satte 44 av de 63 som
krysset av pa spersmal om megte med helsesaster en verdi pa matet, mens 23 (36 %) krysset
av at de ikke visste. 22 respondenter opplevde matet som godt eller meget godt, 6 som
middels og 12 som darlig.

25

Kun 3-4 respondenter foyer til egne
kommentarer om helsesgstre. En ung

p
respondent under 20 ar viser til at | is - -
helsesgsteren aldri tok ryggsjekk, noe som o
kan skrive seg fra at dette i dag ikke er en 7 o
del av skolehelsetjenestetilbudet. En annen s
kvinne i 20-30 arsgruppen beskriver negative . I

episoder, der det ble gitt lite informasjon og
det var lite engasjement fra helsesgster.

20

meget godt godt middels darlig vetikke

Figur 22. Mgte med helsesgster.
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Dette ble tilsynelatende relatert til at det gikk flere ar for vedkommende ble operert. En
kvinne i 50-arene har tilsvarende negative minner fra skolelege og helsesgster pa
ungdomskolen. De lo av henne og tok ikke hennes plager alvorlig, forteller hun.

Mgte med fysioterapeut i kommunen

Figur 23 viser at 37 av 83 respondenter (44 %) opplever matet med fysioterapeut som godt
eller meget godt. |4 personer betegner motet som middels, og 12 som darlig. 20
respondenter (25 %) vet ikke, det betyr antakelig at de ikke har vert i kontakt med
fysioterapeut, eller at de ikke husker det. Noen ferre kommenterer mgte med fysioterapeut
i kommunen enn de som kommenterer mgte med fastlege, selv om noen av kommentarene,

om f. eks. manglende kunnskap og oppfelging, | ,;
ofte gjelder bade fastlege og annet
helsepersonell i hjemkommunen. En grunn til at | 20

- 19 20

det er ferre kommentarer her kan vare at mye

er sagt tidligere, ved spersmalet om fysioterapi | *° - 12
generelt. Noen presiserer imidlertid mgtene | |

med fysioterapeuter som mangfoldige og ulike.

Andre, som en kvinne i 40-arene, minner om at | s -

det ikke fantes fysioterapeut i hjemkommunen

0 T T

deres da hun var barn, og andre igjen papeker
at de ikke ble henvist videre til fysioterapeut,

meget godt godt middels darlig vetikke

verken av sykehuset eller fastlegen. Figur 23. Mate med kommunefysioterapeut.

De gode og de darlige motene med fysioterapeut

God behandling betyr ogsa her a bli tatt pa alvor og a mete hjelpsomhet, som nar
fysioterapeuten lytter, gjor sitt beste, tar hensyn til skoliosen og problemene knyttet til den,
og folger opp med tiltak. Dette ser ut til a vere opplevelsen flertallet har, av de som
kommenterer motene med fysioterapeuter. Eksempel pa mindre gode moter er nar
manglende kommunikasjon og medbestemmelse blir framtredende, som en ikke-operert 60-
arig kvinne uttrykker:

[Jeg] torde vel ikke snakke «avrigheitay i mot (var bare 32 dr da). [Jeg] fikk mange hint pd at jeg burde tenke
meg frisk. Fysioterapeuten mente jeg var litt «slapp», hun tok meg med i basseng. Topp! Men [hun] ba meg
brystsvemme! [Hun] lot meg til slutt flyte pa rygg.

De darlige matene blir ogsa her betegnet som kjennetegnet med lite eller ingen kunnskap
om skoliose hos fysioterapeuten. En kvinne i 50-60 arsgruppen forklarer at kiropraktor viste
mer kunnskap, mens andre hun mette ikke ga verken konkrete rad, veiledning eller
behandling. Hun opplevde feilbehandling [hos fysioterapeut], med overstrekking/tayning, fulgt
av skader pa leddband og muskulatur.

40

Mgte med ergoterapeut i kommunen 35

35

| sperreundersgkelsen ble det tatt med spersmal | so
om meote med ergoterapeut, fordi denne | *®
yrkesgruppen har som sitt interessefelt a forebygge, | *°
kompensere eller gjenopprette tapt evne til |
aktivitet og deltakelse i hverdagslivet. Dette kan P 3 3 °

mennesker med skoliose ha behov for. Som visti | o B mm  wm B

meget godt middels darlig vetikke
godt
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Figur 24 er det kun et mindretall som har mott en ergoterapeut i kommunehelsetjenesten.
Til sammen 16 respondenter har hatt mgte med ergoterapeut, hvorav atte betegner motet
som godt eller meget godt, tre som middels, og fem som darlig. Den lave responsen er ikke
oppsiktsvekkende ettersom yrkesgruppen nok har et rehabiliteringsfokus i sitt interessefelt,
men mest rettet mot tilrettelegging av daglige og yrkesmessige aktiviteter. 35 respondenter
av 51 som har svart pa spersmalet svarer «vet ikke» her, og har siledes antakelig ikke vaert i
kontakt med ergoterapeut.

| kommentarene er det kun en respondent som nevner mgter med ergoterapeut Denne ser
ut til a gjenspeile de darlige motene med helsepersonell generelt, preget av manglende
forstaelse for skoliose. Vedkommende ble alvorlig rammet, med plutselig lammelse og
inkontinens. Etter en maned pa sykehus ble hun, som 32-aring, sendt hjem i rullestol, med
konstante ryggsmerter. Det ble antydet [feildiagnoser] som slag eller lumbago, og, sier hun
videre:

[Jeg] fikk ryggbelte og nakkekrave dag og natt i noen dr! Ergoterapeut i kommunen skulle trene, legge til rette
ting for meg, men sa var forstdelsen: «DU ER FOR UNG TIL A VARE SYK!»

Mgte med sykehusleger

95 respondenter har svart pa spgrsmal om mate med sykehuslege, noe som illustrerer at
flertallet av respondentene har vert innom spesialisthelsetjeneste. Halvparten av dem som
graderer mgte med sykehuslegen kommenterer ytterligere hva det var som gjorde mgtet
godt eller darlig. Som i forhold til personell i primarhelsetjeneste blir det her ogsa referert
til forhold langt tilbake i tid, og som kunne gjelde én lege men ikke andre, eller flere enn
legene pa sykehus. Som en kvinne i 50-60 arsgruppen skriver:

[Det har vert] veldig ulike mater med lege pa Rikshospitalet. Mate med XX (navngitt) var veldig positivt, jeg
ble tatt pad alvor og fikk blant annet hjelp til spilekorsett som hjelper meg i mindre gode perioder.

35 Svarene om forngydhet i mgte med sykehuslege
30 er jevnt fordelt over skalaen, med en overvekt pa
25 | «meget godty, der det er 29 respondenter som

29
20 | oppgir denne kategorien (Figur 25). Sammen med
15 4 22 som betegner mgtet som godt er det 5|1 som
10 1 er forngyde, mens 22 er middels forngyde og like
c | mange foler seg darlig behandlet. Den geografiske
ol | . | fordelingen av positive og negative svar er ogsa

ganske jevn.

meget godt godt middels darlig

Figur 25. Mate med sykehuslege.

De gode motene med sykehusleger

...A bli mott og behandlet som menneske/ barn..
(Kvinne 30-40 ar)

A bli tatt godt imot og bli tatt pa alvor er ogsa her det som betegner et godt mate. A bli
henvist videre hvis kompetanse mangler pa det lokale sykehus blir satt pris pa. Fire kvinner i
50-60 arsgruppen og en mann som har vart innlagt eller hatt kontroller pa Sophies Minde
synes de har fatt god behandling og oppfelging, og noen leger blir nevnt som spesielt
tillitsvekkende. Som en sier: «Har bare godt d si om Sophies Minde i Osloy. Det a bli tatt godt
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vare pa pa sykehus, spesielt nar en kommer langveis fra, og a bli forklart hva som skal skje er
viktig for den som skal gjennom en inngripende behandling. En eksemplifisering: «Lege pd
sykehus forklarte f. eks. rantgen bildene for meg». To kvinner i 15-20 arene presiserer at legene
pa sykehuset var hyggelige (og morsomme) og de tok seg tid til 2 prate. Dette hjalp dem til a
ikke vare nervese for operasjonen.

De dadrlige motene med sykehusleger

Sykehusansatte er generelt lite forstdelsesfulle for “vondter” de ikke ser hvor kommer ifra!
(Kvinne 50-60 ar)

Manglende kunnskap og oppfelging, arroganse, darlig kommunikasjon og andre negative
holdninger gar igjen og blir eksemplifisert av over 30 respondenter.

Arroganse, manglende informasjon og brukermedvirkning

En kvinne i 40-50 arsgruppen viser til en arrogant sykehuslege som «visste bedre enn meg hvor
jeg hadde vondt!» En kvinne i 50-60 arsgruppen har opplevd to ganger at «Eksperter pd Sophies
Minde/Rikshospitalet ikke tar imot og blir sinte» om en dro dit. En kvinne i 20-30 arsgruppen har
folt seg som en prgvedukke, med leger som ga fa svar. En annen sier at legen kun var innom i
tre minutter og sa at «alt var ved det sammey.

En 20-30-aring er oppgitt over manglende oppmuntring og rad pa Sophies Minde, og en
jevngammel har opplevd legene som direkte ufine og ikke interessert i a hare pa henne. Flere
nevner hardhet fra legene, og a ikke bli trodd om smertene: «de forklarte hva de mente, mine
ord ble ikke hert». En 10-15 aring opplevde en av legene som negativ og sur, nar han uttrykte
at hun «bare kunne opereres med en gangy». En kvinne i 30-arene opplevde samtalen om
operasjon pa Rikshospitalet som direkte skremmende, og hun kan ikke forsta at leger har sa
lite kunnskap om skoliose der etter |5 ar i jobb.

Manglende interesse fra sykehusleger nar operasjon ikke er mulig blir ogsa uttrykt som
beklagelig, som av to kvinner i 50-70 arsgruppen, som ikke fikk noen forslag eller hjelp til a
finne alternative behandlingsmater. En jente i tenarene klager derimot over at legen pa
Rikshospitalet ga inntrykk av at operasjon var eneste utvei, og at han ikke informerte om
fysioterapi. En annen like ung kvinne opplevde ogsa metet som darlig. Hun ble lovet et tilbud
om hijelp to ar tidligere, som det ikke var skjedd noe med.

Historier fra 50- til 90 tallet: «A bli behandlet som et kasus, ikke som en persony

Manglende kunnskap om sykdommen pa 1950-60-tallet blir ofte gitt som forklaring for
darlige minner om tidlige behandlingsforlgp. Relasjonene i helsevesenet tok tidligere lite
hensyn til mennesket og barnet bak pasienten, slik en eldre kvinne uttrykker det:

[Jeg] var bare et barn og dette var i 50 drene hvor det fysiske og psykiske var helt adskilt, [det var] mye redsel,
lite informasjon og mye ensomhet pa sykehuset.

Dette bekreftes av en 50-aring som sier at en i ettertid kan tenke at for en syv-aring alene pa
sykehus var regimet toft pa 60-tallet. En annen kvinne i samme alder beskriver falgende
harreisende hendelser:

Vi ble behandlet som pakker, aldri noen beskjeder om hva vi skulle. Framsyning pd scenen i i guttetruse
ved |2- drsalder har preget meg resten av livet, det var ingen rene jentetruser pa avdelingen og jeg fikk
ikke bruke min egen!
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Denne lengselen etter a bli sett pa som «menneske» gjelder pasienter som kommer fra hele
landet:

Jeg ble stort sett «overkjort» hele tiden av legene i alle mulige sammenhenger. Alt fra hvordan en skulle
reise fra Tromsa til Oslo, til sdkalte «fesjd» der vi var levende torsoer for et kobbel medisinerstudenter i
auditorium. Jeg ble aldri spurt. Og jeg var jente i puberteten.

A fole seg objektifisert som pasient ved Sophies Minde, med manglende informasjon, rad og
ivaretagelse av unge mennesker resulterte i at mange var redde leger, og at de syntes
sykehuset var skremmende. De opplevde legene som «strenge og skumle», noe som gjorde
dem lydhgre overfor det som ble bestemt.

Manglende kommunikasjon og oppfelging
En 50-arig kvinne skriver fglgende:

Lege pa sykehuset i slutten av 60-drene opplevde jeg som pasient lite greitt. Husker det som om jeg ble
snakket om, ikke til. [Jeg] husker best: «Gd og heng deg» det skulle nok bety at jeg skulle henge i en
slags ribbevegg + at jeg skulle sitte pd en sittepute som var 2cm hoyere pa venstre siden.

En kvinne i 40-arene forklarer at en «den gangen» vel ikke ble forklart hvorfor ting ble gjort:
«Legen "visste” det beste for oss, man diskuterte ikke med legene (sa mora mi)». En litt yngre 40-
aring snakker slik om 70-80-tallet: «Jeg var redd legene og deres autoritet, opplevde at de hadde
makt, ble skremt av deres vurderinger, var engstelig og pliktoppfyllende med stor respekt for
autoriteter». En mann i 40-arsalderen ble fortalt at det var 50 % sjanse for a bli lam ved
operasjon. Samtidig opplevde vedkommende at han ved en pasientdemonastrasjon matte sta
naken foran alle legene i et stort mgterom. En kvinne skriver:

Jeg var svart forundret over manglende oppfolging fra SM fra min utredning i 1968 til jeg ble utredet pd
nytt i 1983 etter eget initiativ. Min journal var stuet bort i et fjernarkiv. Etter min mening burde jeg veert
innkalt til kontroller etter at utredning viste ytterligere forverring/utglidning ogsd etter av kroppen var fullt
utvokst.

Mate med sykepleier, fysioterapeut og ergoterapeut pa sykehus
Likeledes som spgrsmial om mgte med
sykehusleger ble informantene bedt om a
gradere tilfredshet i meote med andre
yrkesgrupper de var i kontakt med pa
sykehuset. Her framstilles svarene om
moter med sykepleier, fysioterapeut og
ergoterapeut. 76 respondenter svarte pa .
spersmdl om mgte med sykepleier pa | l | l:
sykehus (Figur 26). Hovedtyngden, eller 57 o ' ‘ ' ‘
personer (75 %) har opplevd mgtet som
godt eller meget godt. Figur 26. Mate med sykepleier pa sykehus.

35

30 2 29

25

20

15

10

meget godt godt middels darlig vetikke

Dette bekreftes av kommentarer om sykepleieres hjelpsomhet. Den ene negative
kommentaren gar mer ut pa sykepleieprosedyrer og behandlings-regimer enn pa holdninger.
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Det vises blant annet til at noen sykepleiere sa
ut til 2 vere usikre pa hvordan ting skulle
gijores, og noen var redd for & gi
smertestillende. Dette gjorde den forste uka
etter operasjonen til en grusom opplevelse.
Samme respondent uttrykker videre at hun
gjerne ville blitt hert i forhold til smertelindring:
«Ndr man ligger pa ryggen med smerter uten d
kunne lofte albuene fra underlaget, er det lite hjelp
i en bunke Donald blader'» 64 respondenter
svarer pa spegrsmal om mgte med fysioterapeut
pa sykehus (Figur 27). 33 (ca. 50 %) opplever
dette motet som godt eller meget godt, mens
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meget godt godt

midels dérlig vetikke

Figur 27. Mote med fysioterapeut pa sykehus.

kun 15 betegner det som middels eller darlig. Av de fa respondentene som kommenterer
dette ytterligere kommer det fram at fysioterapeuter pa sykehus er, sammen med
sykepleiere og ortopediingenigrer, ofte de som forklarer hva som skjer, og som stgotter opp.
En forklaring pa lav respons om sykehusfysioterapeut kan allikevel vare at fysioterapi utgjer
kun en kort og liten del av behandlingstilbudet i spesialisthelsetjenesten. Dette er enda

meget godt  godt vetikke

middels darlig

Figur 28. Mate med ergoterapeut pa sykehus.

Mgte med ortopediingenigr

tydeligere nar det gjelder ergoterapeut
pa sykehus. Kun || respondenter gir en
karaktersitikk av mgte med
ergoterapeut, mens 34 «vet ikke» (Figur
28). Selv. om det kan tenkes at
ergoterapitilbud pa sykehus nesten ikke
fantes for skoliosepasienter for flere 10-
ar siden sa har dette sannsynligvis endret
seg lite per i dag. Skoliosepasienter er
ikke en typisk pasientgruppe for
ergoterapeuter.

Her er antall respondenter 69, og 8 har
35

svart «vet ikke» (Figur 29). Av de 61
som har satt verdi pa mgtet med

31
30
25 +
ortopediingenigr, sier til sammen 47 | . - —
(nesten 80 %) at dette metet har vaert | 15
‘meget godt’ eller ‘godt’, og til sammen | *° - 5
|4 betegnet det som ‘middels’ eller z | . - .:

‘darlig’. Alle seks tilleggs-kommentarer

meget godt godt

middels darlig vetikke

om mgte med ortopedi-ingenigrer er
ubetinget positive. Dette er en
yrkesgruppe = som  betegnes som

Figur 29. Mate med ortopediingenior.

forstaelsesfulle i forhold til smerter og vanskeligheter med korsettene, de har tid til a lytte
og forklare, og de er stottende og humoristiske med sine pasienter. Som en kvinne med
ellers redselsfulle minner fra 70-arenes sykehus skriver: «...men husker at det kunne vare
morsomme og snille folk pa verkstedet. De som laget korsettene jeg brukte... hadde 3 korsetter pd
6 dry. En ung kvinne nevner spesielt ortopediingenigrene i Tyskland og Spania som svaert

dyktige og erfarne.
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Medbestemmelse

Det er betydningsfulle og avgjorende valg [ i
skolioserammede blir stilt overfor i metet med | .,
helsevesenet. | hvilken grad blir skoliosepasienter

25

P
mott med muligheter for medbestemmelse ved | . _
ulike behandlingstilnerminger og i hvilken grad |
opplever de a fa vere med pa a ta avgjorelser i
behandlingsforlapet? Dette var sporsmal deltakerne | |
i undersokelsen fikk. Her ble svarmulighetene delt >

inn i fullt ut’, ‘noe’, ‘lite, ‘ikke’ og ‘vet ikke’. Av 109
respondenter som har svart pa dette spgrsmalet er
det 17 (16 %) som opplever at de fullt ut har hatt
medbestemmelse i de valg som har vart tatt, og 16
noe medbestemmelse, mens nesten dobbelt sa mange, 32 (29 %) mener at de ikke har hatt
medbestemmelse, og 22 personer vet ikke. (Figur 30).

16
fullt ut noe lite ikke vetikke

Figur 30. Grad av medbestemmelse.

| kommentarene til dette spgrsmalet ba vi om konkretisering av hva det var de ble spurt om
eller ikke, og hva de fikk eller ikke fikk vaere med pa @ bestemme i behandlingsforlgpet. 71
respondenter kommenterer dette ytterligere, hvorav ca. halvparten viser til valg av korsett
eller/og operasjon. Flere viser til at legene i samrad med foreldrene eller/og med dem selv
hadde konkludert med at enten operasjon og/eller korsett var mest gnskelig, noe de hadde
trodd pa og akseptert. Flere bemerker ogsa at den behandlingsformen de til slutt fikk
sannsynligvis var den «riktige», eller det eneste alternativet, bade med tanke pa graden av
selve skoliosen og pa eksisterende behandlingstilbud da og na. En 50-aring noterer for
eksempel: «Utviklinga skjedde sa fort at eg hadde ikkje valg». | noen tilfeller er det
omstendighetene som har avgjort behandlingen, som for en kvinne i 20-arene:

[Skoliosen ble] oppdaget for sent for G kunne gjore noe, pga. jeg fikk mensen som [ I-dring. Det eneste var
oppfolging i et par dr for d folge utviklingen.

Som ved opplevelsen av mgtene med spesialisthelsetjenesten er det ogsa her tydelig forskjell
mellom «fer» og «na» med tanke pa medbestemmelse, og noen har glemt hendelsesforlgpet
sa langt tilbake i tid, slik en kvinne i 30-arene skriver:

Vanskelig G huske sd mye fra Sophies Minde, som barn var det skummelt d vaere pd sykehus alene pa andre
siden av landet, sd det er nok det jeg husker best.

Medbestemmelse «for i tiden»

...1 1969 ble ikke barn spurt..
(Kvinne 50-60 ar)

| valg av behandling, korsett eller operasjon, har flere av de eldre respondentene opplevd at
de som barn eller ungdommer hadde lite 3 komme med, og at det var legene, sammen med
foreldrene som bestemte forlgpet: «Jeg var ung ungdom og krevde ingenting, regnet med at de
som behandlet visste hva de gjorde». Som flere uttrykte, var det akseptert at legene «visstey
hva som var riktig for en, og at foreldrene ofte fulgte legens rad. En kvinne i 40-arene skriver
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folgende: «Jeg var 12-13 dr og mine foreldre bestemte, de herte pd legen». Samme respondent
ble operert to ganger, og hun bemerker at ved den siste operasjonen, som 33-aring, sa fikk
hun vere med a bestemme, fullt ut. En kvinne i 50 arene skriver:

Det var andre tider da jeg gikk med korsett enn i dag. Feler ikke at jeg ble «overkjorty i forhold til
medbestemmelse, men heller ikke at jeg ble stilt noe sarlig spersmdl om jeg ensket behandling. Det var
bare slik det matte vere.

Bestemmelsene, som ble gjort av lege og foreldre kunne fere bade til eller vekk fra korsett
eller operasjon: «Det var foreldrene mine som i lag med legen pG SM*’ bestemte at jeg ikke skulle
opereres». En respondent i 60-irene skriver at beslutningen om at hun ikke skulle
korsettbehandles ble tatt av lege pa sykehuset og hun fikk aldri noe valg. En annen
respondent skriver:

Jeg var under myndighetsalder sd det er mulig mine foreldre samtykket i min behandling. Jeg folte aldri at
jeg hadde et valg. Mye av det som skjedde md vel sees i lys av datidens medisinske kompetansenivd. Tror
jeg var “’forsekskanin” i alle fall i forbindelse med gipskorsettet.

En annen kvinne forklarer at de aldri ble forespeilt noe alternativ til korsettet: ”Det
skulle jeg bruke og hadde kun 2 timer i uka uten det. For «lufting” av huden». En kvinne i
50-arene skriver:

Fikk ingen valgmuligheter ndr det gjaldt behandling. Alt ble bestemt pd SM under hele
behandlingsperioden. Ble kun spurt pd kontroller hvordan korsettet feltes G ha pd, om jeg hadde noen
plager. Jeg visste at jeg matte bruke korsettet for G forhindre at ryggen ble sa skjev at jeg evt mdtte
opereres. Noe jeg absolutt helst ville unngd.

Neste uttalelse oppsummerer godt den autoritetstro holdning barn og ungdom ble
oppfordret til a ha for noen ti-ar siden:

Jeg var nok «snilly pike og «enkel» jente som gjorde det som ble forventet av meg. Kan ikke huske om
jeg ble spurt om jeg ville bruke korsett. Det ble bare bestemt, og sd ble det tilpasset meg, deretter
brukt slik reglene var. Ingen store protester.

Noen situasjoner var tydeligere preget av mindre medbestemmelse, ogsa med voksne
pasienter. En mann i 40-arene skriver at behandlingsopplegget «var klart for operasjony,
mens en kvinne i samme aldersgruppe beskriver mangelen pa informasjon nar valg
skulle tas: «Jeg ble spurt om jeg onsket operasjon, men fikk ikke noe serlig info om risikoen. |
det hele tatt, de informerte dadrlig om hvilke teknikker de kunne bruke ved en eventuell
operasjon ved SM». En mann i 60-arene illustrerer enda klarere hvordan bestemmelse
om operasjon eller ikke ble pavirket av maten legene kommuniserte pa:

Ble fortalt at uten operasjon kunne jeg ende som lungevrak. Valget var derfor ikke spesielt vanskelig. Ndr
det gjelder det som skjedde forut for operasjonen hadde jeg ikke annet G gjore enn d folge de rad som
ble gitt.

Noen erfaringer var ekstreme, som for en kvinne i 50-arene:

Jeg ble tvunget til operasjon av legen ved SM. Det fantes «ingen alternativ i verdeny, sa legene. Moren min ble
presset til G skrive under pa operasjon. Jeg fikk ikke vaere tilstede engang!

%7 Sophies Minde ortopediske hospital
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Samtidig ser det ut som at alternativene til operasjon eller korsett var fa, den gangen som i
dag, og pasienter som ikke skulle bruke korsett eller opereres ble overlatt til seg selv:

Fikk bare vite at de hadde oppdaget at jeg hadde skoliose — ble ikke snakket mer om det. Jeg vil nd be legen
om d finne ut om det er noe d gjore — orker ikke ha smerter og problemer med ryggen dersom noe kan
gjores! (60-70 drs respondent).

Det er flere respondenter i samme og yngre aldersgrupper som viser til total mangel pa
tilbud til dem, og de kan dermed ikke se spgrsmalet om medbestemmelse som relevant:
«Fordi det ikke finnes tilbud til eldre skoliosepasienter, vet jeg ikke hva jeg skulle bestemmey.
Andre peker ogsa pa at de dermed matte gripe fatt i problemet selv, i voksen alder.

Medbestemmelse de siste 20 arene

Ortopeder vil bare operere, de opplyser ikke om noe annet.
(Kvinne 30-40 ar)

Som sitatet ovenfor antyder, og som en annen respondent bekrefter, sa var det for 20 ar
siden tilsynelatende fortsatt lite medbestemmelse ved valg av behandling, og noen funderte
pa om riktige valg ble tatt:

Jeg var |5 dr da jeg forste gang ble operert, mine foreldre ble fortalt at dette var noe jeg matte gjore, men var
det egentlig det? (Kvinne 30-40 ar).

En annen kvinne i 30-arene som ikke er operert beskriver mangelen pa tverrfaglig tenkning
fra legene sin side, og manglende interesse for pasientenes syn:

Det ma forskes pa behandlingsformer, treningsformer. Det ma utdannes spesialister, og de MA begynne a lytte
til hva vi som har skoliose har d si. Legen pa Riksen ville for eksempel ikke anbefale fysioterapi fordi han ikke
forsto sprdket deres. Uansett hva pasientene hans sa [om at fysioterapi] hjalp.

Det ser imidlertid ut til at det i de senere ar har blitt gradvis mer apenhet for
brukermedvirkning og medbestemmelse ved valg av behandling, om ikke med tanke pa
fysioterapi, sa i hvert fall med tanke pa korsett eller operasjon. Respondenter i 10-20 og 20-
30 arsgruppene, og foreldre til barn med medfgdt skoliose refererer oftere til deltakelse i
droftinger om korsett eller operasjon er det riktige for dem. Som i eldre generasjoner er det
likevel ofte en beslutning som foreldrene tar sammen med legene, og i en del tilfeller blir det
kommentert at operasjon er det eneste riktige alternativet. | andre tilfeller blir operasjon
vurdert men forkastet pa grunn av for stor risiko, og generelt reflekterer flere kommentarer
at det blir stolt pa legene, og ogsa at det er mulig a si nei til operasjon. En jente i tenarene
sier for eksempel: «Jeg fikk bestemme om jeg ville ha operasjon, og om jeg ville bruke korsett i
ventetideny». Yngre brukere av helsetjenester skriver at de blir tatt hensyn til angaende valg av
korsett og/eller operasjon. En annen tenaring sier tilsvarende:

Vi fikk bestemme om vi ville giennomfare operasjon eller ikke, og foreldrene mine lot meg bestemme om jeg
ville ga giennom Schroth-behandlingen.

En kvinne i 30-arene slar fast at det er hun som har bestemt forlgpet: «Det er jeg som hele
tiden har sagt/funnet ut hva slags behandling jeg ma ha. Helsevesenet kan ikke hjelpe deg her».
Likevel er det noen kommentarer som etterlyser mer informerte valg: «Savnet litt det a fd
informasjon om og etter operasjonen og om skoliose, det d leve med det», som en tenaring
uttrykker det. Noen viser til at de fikk bestemme om de ville opereres for eller etter
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sommeren, pa to aktuelle datoer. Dette eksemplet kan tolkes som at dette var den eneste
medbestemmelse som var foreslatt. En siste kommentar fra en respondent i 20-30-
arsgruppen viser at i noen tilfeller sa er det pasienten som gnsker operasjon, og at legen ikke
nedvendigvis er enig i det:

Jeg har dlltid villet ha operasjon, men de (legene) valgte G utsette og utsette. Noe som ikke har gdtt til mitt
faver.

Ellers er det ogsa i den yngre aldersgruppen uvisshet om behandlingsalternativer som ikke
gjelder korsett eller operasjon: «Det er ikke bestemt noen behandlingsprosess. Jeg fikk beskjed
om d svemme for @ strekke ut musklene». Andre viser til at de fikk utdelt program, ryggavelser,
eller fikk litt massasje etc.

Oppsummert:
Om vi skulle oppsummere dette mangfoldet av opplevelser i mgte med helsevesenet, sa ser
vi at
e Behandlingshistoriene spenner over et langt tidsrom, slik at her meter vi historier fra
«da-tidens» behandlingsregimer og «da-tidens» pasientsyn, og historier der dagens
behandlingssyn og ideal om brukermedvirkning kommer til uttrykk.
e Mote med ulike helsepersonellgrupper varierer etter graden av aktualitet og samspill
mellom helsearbeideren og pasienten.
o Felles opplevelser av gode «mgter» karakteriseres av at en blir tatt pa alvor, at
behandlerne har tid, lytter, forklarer og behandler pasienten som et eget subjekt.
e De darlige mgtene karakteriseres ved arroganse, manglende informasjon, lite
medvirkning og ingen oppfalging.
e Mangel pa imgtekommenhet og ivaretakelse tolkes som behandleres mangel pa
kunnskap om skoliose og skoliosebehandling.

Tilfredsstillende behandling og forslag til forbedringstiltak

Informantene ble spurt om i hvilken grad de

opplever helsetjenestetilbudene som | 50 s
tilfredsstillende. Her var svaralternativene ‘fullt iz -

ut’, ‘noe’, ‘lite’, ‘ikke’ og ‘vet ikke’. Av 116 | 35

respondenter som svarer pa dette spagrsmalet | 30

er det 2 som svarer at de fullt ut opplever | > 20
behandlingen som tilfredsstillende, og 14 som | . 14

noe tilfredsstillende (Figur 31). Den storste | 10

gruppen pa 43 respondenter (37 %) mener Z -

behandlingen har vart lite tilfredsstillende, og altet moe e ke vetikke
37 respondenter (32 %) mener behandlingen

ikke har vart tilferdsstillende. 20 respondenter Figur 31. Grad av dilfredsstillende behandling

vet ikke. Det er pafallende at over 2/3 deler av
informantene opplever behandlingstilbudene for skolioserammede som lite eller ikke
tilfredsstillende.

73



Dette lukkede spgrsmal var etterfulgt av to apne spgrsmal om det var noe som
respondentene hadde savnet: Her svarte 89 respondenter og 87 kom med forslag til
forbedringstiltak. | tillegg ble det som et av de siste spersmalene i skjemaet eksplisitt spurt
etter forbedringstiltak, bade tiltak av offentlig art og tiltak de mente Ryggforeningen i
Norge/Skoliosegruppa burde arbeide med, for a bedre situasjonen for skolioserammede.
Svarene i disse tre disse tre spgrsmaenel er overlappende og har sammenheng. De er derfor
analysert og kategorisert sammen.

Som det etterfolgende viser er hovedmomentene i forhold til savn og forbedringstiltak som
blir gjentatt om og om igjen: oppfelging fra helsetjenesten, mer kunnskap om skoliose blant
behandlende personell, variasjon i behandlingstilbud og gkonomiske forhold. Men forst tar vi
med to situasjonsbeskrivelser som trolig gir uttrykk for manges opplevelse av sin egen
situasjon. Sitatene illustrerer at skoliose som sjelden tilstand og uten status som kronisk
sykdom isolerer mange med sine individuelle utfordringer og behov, og at de dermed mgter
lite forstaelse i hverdagen, i arbeidslivet og overfor helse- og velferdstjenester.

En kvinne i 20-arene uttrykker opplevelse av bade ensomhet og oppgitthet i mote med
helsevesenet og de tilbud som finnes lokalt:

Har dlitid felt meg alene og urettferdig behandlet. Har blitt sendt fra kontor til kontor, og alltid sa er det en
eller annen paragraf eller noe som har gjort at de ikke kan gjere noe for meg. @nsket meg vgs opphold pd
Gran Canaria, men far ikke slikt dekket. Heller ikke medisiner eller behandlinger, noe som jeg har vart
avhengig av i lang, lang tid — sd det har vart veldig toft. Vet ikke hvordan det er i andre kommuner, men her
har jeg fatt utrolig lite hjelp og statte. De kan ikke noe om min tilstand. Ingen har tatt ansvar, sd nd har jeg
bare gitt opp og blitt “borte”. Fdr ikke hjelp uansett.

Denne samme kvinnen ensker seg

Mer oppfelging etter operasjon, blant annet fysioterapi, men ogsd hjelp pa det mentale niva og ikke minst fa
lignende rettigheter som de med revmatisme og slikt. Ogsa hjelp innen arbeidslivet. Det har vert en kamp. Og
det er veldig taft og hele tiden fa tilbakemeldinger pd at du ikke stdr nok pd. Og har ofte folt at jeg har blitt
sett pd som en ungdom som bare ikke gidder a jobbe. Det er veldig tungt. ... og jeg skulle veldig gjerne ha
truffet en fysioterapeut/behandler som kunne noe om skoliose (operasjon), og kunne vaere der som en som
stotter. Men jeg har gitt opp d finne noen, i hvert fall her i byen. Sd jeg bare gdr i marka og slikt.

En kvinne i 50-arene begrunner sitt forslag om a fa forstaelse for «skoliose som en kronisk,
smertefull tilstand (sykdom?) som mennesker i helseutdanning md lere mye om» med beskrivelse
av et forlep, som trolig flere kjenner seg igjen i:

Hadde jeg blitt hert for 20 dr siden, kunne jeg kanskje vert i litt jobb enda. Min diagnose skulle ha utlest en
viss uferegrad i det oyeblikket jeg begynte G fd store problemer med smerte og mestring av jobben min. Jobbet
20 dr som lzrer for jeg ble sykmeldt, over pa rehab og tidsbegrensa ufer. Etter 8 dr ble jeg i ar 100 % varig
ufer.

Oppfolging fra den offentlige helsetjenesten

Forst og fremst bedre oppfalging og informasjon. Det & bli utredet/sjekket en gang
i blant burde vaere mulig ogsG med tanke pd videre forskning og at pasientene kan
innrette seg pd best mulig mdte. Muligheter til behandling uten kostnader ndr det
er nodvendig. (Kvinne i 60-arene)

Ovennevnte sitat er et gnske fra en kvinne som
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Har savnet oppfelging og interesse fra helseetatens side pd min situasjon etter operasjonen. Det ble konstatert
at operasjonen var vellykket og da tiden med kroppskorsett/stottekorsett var over etter 15 mnd har jeg
tydeligvis vaert uten interesse for helseforetaket.

En kvinne i 40-arene som har savnet tilbud om oppfalging fra den offentlige helsetjenesten,
dvs. bade lege og fysioterapeut, har som forslag til forbedringstiltak:

Regelmessig innkalling til kontroll hos spesialist, individuelt tilpassa fysioterapi og veiledning underveis for a
unnga forverrelse og holde ryggen i funksjon. | sterre grad henvisning til spesialist.

En ung kvinne, 20-30 ar, som «skulle enske at noen hadde oppdaget det for og kanskje hadde
forhindret operasjony, foreslar «regelmessig sjekk av rygg opp gjennom drene, f. eks. av helsesoster
pd skoleny. En kvinne i 50-arene som har savnet bedre oppfolging etter at
korsettbehandlingen var ferdig, @nsker seg storre fokus pa trening og holdning. Det samme
sier en kvinne i 40-arene, som ikke hadde noen etterkontroll eller fysioterapi. En annen
kvinne i samme aldersgruppe savner «alt — oppfelging, referanser, man blir sendt hit og dit uten
fa svar. Gamle rontgenbilder og journaler bortey. Denne respondenten onsker seg «ett
referansepunkt (sykehus) med kompetanse og historikk pd hver enkelt pasient som er rammet av
skoliose».

En respondent i 50-arene, kvinne, som ogsa har savnet oppfolging, ble operert for 40 ar
siden og har vart til noen fa etterkontroller. Hun ville gjerne hatt kontroll hvert 5. ar, «hos
noen som kan skoliose og som kjenner til de plagene som ofte medfelger, som halsbrann/astma
osv.». Det er ikke bare de eldre informantene som savner oppfalging. Ogsa en ung, relativt
nyoperert kvinne, 15-20 ar, gir uttrykk for a savne oppfolging fra fastlege og informasjon fra
sykehuset til fastlege om operasjonen.

Manglende oppfelging gir folelse av at en er overlatt til seg selv, slik en kvinne i 50-drene
uttrykker sitt «savny»: «Ja, at det folges opp, at en ikke blir overlatt til seg selv. Det burde veaere et
opplegg med trening etc. NG mad en finne pa alt selvs. Hun oppsummerer sine forslag til
forbedringstiltak slik: «Det ber lages et treningsopplegg. Det bor forskes pd det. Det bor opplyses
at lunger, hjerte, fordeyelse er utsatty. En kvinne i 60-arene som savner oppfalging, «dvs. jevnlige
kontroller hos spesialist som kunne henvist meg til noen som kunne hjelpe meg», ensker seg
«spesialtrening i gruppe med fysioterapeut for oss med skoliosey.

Opplysning og kunnskap om skoliose

Det er altfor lite kunnskap hos leger og fysioterapeuter om skoliose, og i alle fall en
skoliose-operert rygg. Hver ny lege som har sett min rygg ndr jeg f. eks. skulle
Iyttes pd har nesten fdtt hakeslepp og spurt hva er dette?

Dette er en uttalelse fra en kvinne i 50-arene. Savnet av oppfelging blir for mange ogsa
knyttet sammen med etterlysning etter mer informasjon fra helsepersonell og en opplevelse
av at mange innen helsevesenet mangler kunnskap om skoliose. En kvinne i 50-arene «foler at
legene ser meget lett pa skoliose pr. i dag», og mener det er behov for mer «opplysning om
skoliose, det er ukjent for mange leger». En kvinne i 60-arene sier kort og godt at «leger og
fysioterapeuter har generelt lite greie pd skoliose.

«Jeg vet ikke hva jeg skal forventey, sier en kvinne i 20-arene, og fortsetter: «De fleste vet ikke

engang hva skoliose er. Tok rentgen av rygg pad legevakt i forbindelse med bilulykke. De sa ryggen sd
normal ut, selv om den bade var skjev og (jeg) hadde brukket noen ryggvirvier».
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En kvinne i 40-arsalderen som savner kunnskap blant ulike behandlere foreslar a «bruke oss
som levende eksempler som en del av utdanningen av f. eks. fysioterapeuter, kiropraktorer etcy.

Opplevelsen av at det er lite kunnskap om skoliose blant helsepersonell er giennomgaende:
«Fagfolk vet for lite om skoliose» (kvinne 30-40 ar), «lite kunnskap, lite rdd og veiledning» (kvinne
20-30 ar), «at de vet dltfor lite og at de ikke kan svare pa spersmdl» (kvinne 15-20 ar), «har lite
kunnskap, ingenting veit dei, synes eg» (kvinne over 70 ar), «fd snakke med nokon som veit kva
ein snakkar om. Stort sett far du heyre generelt p..preik om rygg» (mann 30-40 ar).

| lepet av drene har jeg vert i kontakt med flere leger og fysioterapeuter, mange har liten kunnskap om
skoliose. Etter G ha mast mye fikk jeg henvisning til spesialist, |7 dr etter avsluttet korsettbehandling,

forteller en kvinne i 30-arene. En annen kvinne i samme aldersgruppe opplever «for lite/ingen
kunnskap i 1. linjetjenesten til G foresld best mulig behandling av symptomer», og foreslar «bedre
utdanning av fysioterapeuter og leger». Manglende kompetanse oppleves av flere som
manglende forstdelse av hvordan pasienten har det, slik en kvinne i 30-arene uttrykker
«savny i helsetjenesten: «Alt. Kompetanse innen skoliose. At noen tror pd den smerten man
forteller at man har fordi de vet hva skoliose er og ikke pga. sympati». Denne kvinnen foreslar at

Det ma forskes pa behandlingsformer, treningsformer. Det ma utdannes spesialister, og de MA begynne a lytte
til hva vi som har skoliose har a si. Legen pa Riksen ville f. eks. ikke anbefale fysioterapi fordi han ikke forsto
spraket deres. Uansett hva pasientene hans sa hjalp.

En annen kvinne (40-50 ar) foreslar «mer informasjon til fastlegene! Foler meg som en
hypokonder ndr jeg forteller om “vondter” i muskulaturen som de ikke finner grunn til. ..... Mer
forskning pd skoliose, siden legene vet dltfor lite om det!» En tredje respondent i 40-arene
savner «forklaringer, respekt, forstdelse, G f@ nedvendig fysioterapi og hjelp av psykolog», ogsa
denne respondenten foreslar «mer kunnskap blant helsepersonell, pasienter md bli herty. En
kvinne i 50-arene savner «forstdelse fra fastlege og spesialister pa sykehuset generelt, foler veldig
pd at det er ddrlig kompetanse og mye uvitenhet, ogsd hos manuelle fysioterapeuter». En annen
kvinne i samme aldersgruppe savner «ad bli trodd pa! (Vi hadde helsesoster da jeg gikk pd skolen,
men de skjonte jo ikke hva det var)y. Denne kvinnens onske er at helsepersonell vil «se
mennesket i sin helhet. Lytte pd pasienten. Jevnlig sjekk av skolebarn, riktig pult/stoly.

Mangelen pa kunnskap blir av en kvinne i 40-arene konkretisert pa denne maten:

Det kan virke som om mange ikke kjenner til hva skoliose egentlig er, og hvordan dette behandles og hvordan
man er behandlet. Ma ofte fortelle og forklare. Ofte ma man vise fram «pukkelen» og hoftehoydeforskjeller for
d understreke. Mange fysioterapeuter har ulik kjennskap til senskader, hva som er vanlig og mindre vanlig, og
til avelser som kan vare nyttig for min kropp.

Denne kvinnens forslag til forbedringer er «opplaring av fysioterapeuter pa akkurat denne
diagnosen ndr de jobber med RYGG....». Ogsa «saksbehandlere pd NAV, hjelpemiddelsentralen,
samt fastleger kunne godt lere mer om dette (skoliose)», sier en kvinne i 40-arene, og legger til
at «fysioterapeuter trenger KURSING». Skoliose - diagnose og behandling — ma inn i pensum for
helsefaglige utdanninger papekes det av flere: «...skoliosse mad fd plass i alle
helsesektorutdannelser» (kvinne 20-30 ar). Vel vitende om at skoliose «falt ut» av
fysioterapiutdanningen pa 90-tallet, er forslaget na at «kunnskap om skoliose ma tilbake i
utdanning av helsepersonelly (kvinne 50-60 ar).
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«Med mine erfaringer med helsevesenet, skulle jeg onske at leger utdannet seg mer», sier en
kvinne i 50-arene, «... som det er i dag, md jeg ut av landet for G fa hjelp». «Serge for at de som
avgjer hva slags behandlinglopptrening, kan litt mer om skoliose og alle forskjellige tiltak (som) er
best for den enkelte pasient», foreslar en kvinne i 70-arene. «Helsepersonell ber ha bedre
kunnskap, synes det er lite hjelp @ fd. Ndr operasjon/korsett er utelukket og man er sdkalt
ubehandlet md man selv finne noe som virker — sveart utilfredsstillendey, sier en kvinne i 50-arene.

Kunnskap om skoliose og skoliosebehandling ma ogsa bygges opp gjennom forskning, nevner
et par av respondentene.

Spesifikke behandlingstilbud, oppfelging og mestringskurs

Som nevnt, er ett hoved«savn» i dette utvalget storre bredde i behandlingstilbud, saerlig
etterlyses fysioterapi. En kvinne i 50-arene uttrykker dette slik:

... Fa valgmuligheter i Norge. Jeg savner mer tilrettelagt, spesifikk treningsevelser/behandling som gdr pd a
styrke svak muskulaturlomrader i rygg, nakke, hofteparti som pavirkes av skoliosen. Fysioterapeuter har ofte
lite spesifikke kunnskaper om skoliose. Jeg bruker mye penger pd trening og behandling. Savner fri fysioterapi.

Denne kvinnens forslag til forbedringstiltak er

Mer informasjon om behandlingsmuligheter og evt. konsekvenser. Screening av skoleungdom ber gjeninnfores
for G oppdage skoliose pd sd tidlig stadium som mulig. Bedre oppfalging av eldre m/skoliose. Det ber absolutt
bli fri fysioterapi til de som har plager pd grunn av sin skoliose. Skoliose ma bli anerkjent som kronisk lidelse.
Spesielt sa sliter en del med mye plager som “’godt voksne” og eldre. @nsker at de kan litt mer om skoliose.

En annen kvinne i samme aldersgruppe savner «tilbud om behandling med ovelser for & styrke
hele ryggen og forebygge». Hun ensker seg «oppfelging av fysioterapeut (?) med informasjon og
ovelsery. En kvinne i 20-arene mener «de bor vare mer dpne for andre behandlingsmater, f. eks.
CLEAR-metoden fra USA». Som forbedringstiltak foreslar hun at

man ma se pd hver skoliosepasient individuelt, hvor skjev ryggen er, hvor mange krumninger, hvor den er
plassert, posituren og det 3-dimensjonelle spiller inn pa hvordan skoliosen oppleves.

En annen yngre respondent, 15-20 ar, savner «opplysning om de alternative behandlingene som
finnes utenfor Norge», og foreslar at «... norske leger opplyser skoliosepasienter om alternative
behandlinger ogsd utenfor det de stottern. Ogsa en kvinne i 50-arene savner «alternative
behandlingsmetoder.... og mer forskning pd omradet». Hun mener «(skoliose) ma ha en storre
plass i utdanningene. Screening ma ga inn igjen i skolehelsetjenesteny.

En kvinne i 40-arene savner «hensiktsmessige ovelser og treningstilbud i hjemkommunen, rett til
fysioterapi, gode alternativ til korsettbehandling». Hennes @nske er «rett til fysioterapi, skolerte
fysioterapeuter, alternativ til korsettbehandlingy. En kvinne i 20-arene onsker seg «felles
treningssenter for skolioseramma, uansett kva for metode ein brukar (eller for ryggskadar generelt)»,
og «betre informasjon om ulike behandlingsmatar innan fysioterapi».

Mange uttrykker g@nske om bedre behandlingstilbud, noen ensker kortere ventetid til
operasjon, mens flertallet onsker mer tilrettelagt trening, med et storre spekter av
behandlingstilnerminger enn korsett og operasjon, og som er skoliosespesifikke og som
virker korrigerende. En tendring etterspar «mer stotte til de som ikke vil operere», mens en
kvinne i 40-arene for eksempel etterlyser: «Intensive treningsopplegg som samtidig gir mulighet
til  treffe andre i samme situasjony. Dette er «spesielt viktig for ungdom etter korsettavviklingen
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(og under behandling)». Hun @nsker seg spesialiserte trenings-/behandlingsopplegg for
skoliose, eksempelvis Schroth-behandling i Norge.

«Muligheter til & vaere med i grupper eller kurs som er for oss med skoliose. Bedre tilrettelagt
fysioterapi og treningy, foreslar en kvinne i 50-arene. En annen kvinne i samme aldersgruppe
uttaler: «Trening, da mener jeg trening for oss ledet av en som har greie pd det. Spesielt nar det
gjelder lunger. Hvordan trene en avstivet, sammentrukket lunge pd en effektiv mdte?..» Spesielt
tilrettelagte treningsgrupper begrunnes ogsa med at vanlige treningstilbud ikke alltid egner
seg for malgruppen med skoliose: «for oss som ikke orker like mye stoy (hey musikk) og hurtige
rytmer som pd treningssentreney.

At det a ha skoliose kan vare psykisk belastende kommer fram gjennom forslag om psykisk
helsehjelp, som psykologhijelp: «det psykiske oppi det hele, familiemedlemmer som lever med
noen med skoliose..», sier en kvinne i 30-arene. Behovet for psykisk hjelp understrekes av en
kvinne i 50-arene: «Burde da jeg var ung vart psykisk hjelp d fd for ungdom i en slik situasjon.
Utvikling fra barn til voksen gikk floyten». En kvinne i 30 arene foreslar konkret

«mestringskurs»: «Mestringskurs eller kurs i selvtillitsbygging. Lere G elske sin egen kropp i
behandlingstiden er like viktig som behandlingen. Oftere mate andre i samme situasjony.

Eksemplene ovenfor illustrerer viktigheten av god samhandling mellom primar- og
spesialisthelsetjenester. Mye av det respondentene etterlyser stotte til sees pa som viktig
forebyggende behandling av helseplager, i form av fysioterapi eller i form av ledet trening og
egenaktiviteter.

Nar det gjelder oppfelging av ulike behov er det flere som savner bedre dokumentasjon av
deres sykehistorie og gjennomgatt behandling i journalsystemet, og at journalene blir
overfort og lest av helsepersonell fra en tjeneste til en annen, eller ved flytting. Videre
illustrerer svarene behovet for tidlig intervensjon, noe flere respondenter savnet.

Tidlig diagnostisering

Gjeninnfering av undersgkelser av rygglidelser i skolehelsetjenesten, blir etterlyst av
respondenter i alle aldre, og det uttrykte malet er tidlig diagnostisering: «Helsesgster pd
skolene [md] sjekke ryggene til barna», sier en kvinne i 50-arene, og «...generell
helseundersokelse av alle ma innferes igjen», sier en annen i 40-arene. mens en 60- aring
understreker at «Skoliose md oppdages sd tidlig som muligy. En kvinne i 20-arene peker pa at
«skoliose ber vere mer i fokus for leger og helsesostre for at det skal bli oppdaget tidligere». En
kvinne i 40-arene insisterer ogsa pa at det er viktig a «observere skoliose hos barny, og at
«fastlegen md vite hvordan han skal gi rdd”. Dette illustrerer manges erfaring med manglende
kunnskap om skoliose blant helsepersonell.

Den gkonomiske siden

... det vert store utgifter ndr ein er nodt til g dit (til fysioterapeut)
regelmessig for G fungere optimalt.
(Kvinne 15-20 ar)

Selv. om det etterlyses mer og bedre fysioterapitilbud, sa er fysioterapi et av de
behandlingstiltakene som de fleste oppsaker, nar smertene blir framtredende. Det a veere
avhengig av fysioterapi innebarer store kostnader for mange. Det at skoliose ikke er
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anerkjent som en kronisk lidelse og dermed faller sammen med de diagnosegruppene som
gir rett til fri fysioterapi, kommenteres fra mange av respondentene. En, kvinne 15-20 ar,
som @nsker gratis fysioterapi, forteller at hun fikk dette kun dekket pga. ADHD-diagnose.
Andre far gratis fysioterapi nar de i tillegg har f. eks. en astma-diagnose.

@konomiske stotteordninger

61 av 81 som besvarer dette spaorsmalet peker pa behov for gkonomisk stette av ulik art.
Noen peker pa behov for endringer i ordningen med grunnstenad og foreslar: «Grunnstenad
ved uttalt ryggskjevhet og gratis fysioterapi». En 30-3ring etterlyser at skoliose regnes som
kronisk lidelse, da skoliose som hun papeker «... er en av de fd rygglidelsene som er synlige».
En 40-aring skriver:

At alle offentlige tjenester i forhold til skoliose kan bli gratis (fysioterapi, manuell terapeut, psykomotorisk
fysioterapeut osv) — at arbeidsgivere kan slippe utgifter ved hyppig fraver/de forste 16 dagene i
sykemeldingsperiode, slik at man ikke blir sa «upopuleaer» i arbeidsstokken.

Det ser ut som brukere av helsetjenester med tydelige problemer ofte opplever frustrasjon
ved 4 matte rettferdiggjere sine behov for gkonomisk statte. En ansker «A kunne soke om
grunnstenad uten @ mdtte begrunne hvor mange truser en bruker (og andre kler) ved bruk av
korsetty. Samtidig etterlyser hun oppfglging. Andre ensker at egenandelen pa kr. 2500 blir
redusert.

Stotte til «fri» fysioterapi og annen tilsvarende behandling og til organisert trening er ellers
det som er nevnt hyppigst nar det gjelder gkonomisk stette, likeledes hjelpemidler,
«medisiner pa bla resepty» og tilrettelegging i skole og arbeid. Behovene for statte kan veere
sammensatt, som denne 50-aringen viser:

Bevegelige treningsdager for eldre eller avhengig av grad av skoliose. @nsker meg av og til rett til hvile, mulig
ferie — fri fra arbeid -, gjerne med plikt til trening og okt og intensiv behandling. Jeg sliter med overvekt og
trenger rimeligere frukt/ grannsaker. Fri rett til fysioterapibehandlinger + hjelpemidler.

Fri fysioterapi, annen behandling, trening og stotte til behandlingstilbud i utlandet

Det er et unisont gnske blant deltakerne i undersgkelsen om a fa godkjent skoliose som en
kronisk lidelse med rett til fri fysioterapi og andre trenings- og behandlingsmuligheter. «..Som
trygdet er det skonomien som setter en stopper», sier en kvinne i 60-arene. En kvinne i 50-arene
skriver:

[Jeg]regner med at jeg vil fa stadig mer behov for fysioterapi for G lase opp feilbelastet muskulatur, styrke svak
muskulatur, oke bevegelighet/forebygge tilstivning i de ryggvirvlene som fortsatt er bevegelige og som barer
hele belastningen. Min skjeve nakke vil ogsa trenge oppfelging framover....

Hele spekteret av fysioterapi, andre behandlingsmater og treningsopplegg @nskes dekket av
det offentlige. Ulike tiltak som foreslas samsvarer med det respondenter har svart for om
hva som hjelper den enkelte. En sier for eksempel: «Fri fysioterapi ndr lege mener det er
hensiktsmessig. ~ Fri  bassengtrening. ~ Fri  kiropraktor». En  annen skriver:  «Gratis
fysioterapi/svamming. Oppfelging fra spesialisthelsetjenesten. Medisiner pd bld resept».

Blant svarene nevnes i tillegg til fri fysioterapi ogsa fri: manuell terapi, psykomotorisk
fysioterapi, osteopati, ergoterapi, naprapati, akupunktur etc. Av behandlinger gjentas
massasje, varmebehandling, @velser og trening ofte, og ikke minst trening i varmt
vannbasseng. Samtidig med tjenester i primarhelsetjenesten er oppfolging fra
spesialisthelsetjeneste stadig etterlyst:
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Onsker meg fri fysioterapi. Ville ogsa bli glad for G fd fri behandling hos osteopat og manuell terapeut, begge
disse behandlingsformer gjor meg godt. Rett til oppfelging med jevnlige kontroller hos skoliose-spesialist!

For a fa skoliosespesifikk fysioterapi og trening nevnes ogsa statte til behandling i utlandet,
«der fagkompetansen er mye bedrey, ifelge noen. Noen onsker for eksempel mulighet for
Schroth- eller CLEAR-behandling. Stotte til behandlingsopphold i varmere strok nevnes av
atte respondnter. Her er «helsereisery» i utlandet som for reumatikere gitt som eksempel,
eller «deltakelse i behandlingsreiser for de med fysiske handicap».

Stotte til ulike hjelpemidler

Statte til ulike typer hjelpemidler etterlyses svart hyppig, og her ogsa varierer individuelle
behov fra «to oppbygginger per dr av sko er alt for lite» til at noen etterlyser stotte til bil. Noen
savner enklere sgknadsrutiner for ekstrautgifter ved korsettbehandling. Andre mener det er
behov for stotte til hjelpemidler som: spesialmadrass og senger, stoler og sofa, spesialputer,
PC bord med regulering, sko og kler, toy, tilrettelegging pa skolen, som ekstra sett med
skolebgker for hjemmebruk og datamaskin. En kvinne beskriver hvor sammensatte,
spesifikke og individuelle behovene er:

Okonomisk statte til behandling av muskelsmerter. Kroppsnaer pute som «utjevner» skjevheten i ryggen, sd
man kan hvile ryggen sin mot ryggdelen av en stol. Det er ofte vanskelig uten 4 vri litt pd bekkenet.

En annen savner i tillegg til skonomisk stotte ogsa kompetanse om hjelpemidler:

Rygg ber bli et tema i hjelpemiddelsentralene, spesielt med tanke pd gode madrasser eller hvilesteder som ofte
er for dyre spesielt for de pa stette til trening. @konomisk statte til opphold i varmere strok for eksempel pd
vintertid.

Noen etterlyser spesialtreningsutstyr for hjemmetrening i tillegg til fri behandling: «Ja, trening
er veldig viktig. Alle med skoliose skulle fatt utdelt slynge/ terapimaster og 3 behandlinger i mdned.»

Oppfordringer til Ryggforeningen i Norge/Skoliosegruppa

”.det er FANTASTISK at de tar tak og synliggjer skoliose...”
(Kvinne 40-50 ar)

Respondentene i undersgkelsen har bade forventninger til Ryggforeningen i Norge/
Skoliosegruppas arbeid og de uttrykker anerkjennelse til det arbeidet som allerede er satt i

gang.

Om selvhjelp og moter med likesinnede

Betydningen av meoteplasser for skolioserammede viser de anerkjennende utsagnene om
Ryggforeningens og Skoliosegruppas arbeid: “Jeg synes de gjor en god jobb i dag og det a fd
skoliose godkjent som en kronisk sykdom er veldig viktig” (kvinne i 60-arene). Det arlige
skoliosetreffet blir opplevd som ”..kjempepositivt! Bra med nettverk som setter folk i kontakt med
hverandre....” (kvinne i 40-arene). Noen etterlyser flere lokalforeninger.

Behovet for mateplasser og for @ mate likesinnede blir serlig poengtert nar det gjelder

ungdommer. “Fd til en skoliosegruppe for ungdommer som har vart giennom en operasjon i
fylket/lkommunen hvor den som har blitt operert bor”, gnsker en jente (10-15 ar).
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Informasjonsformidling og ekt bevisstgjoring om skoliose

Det viktigste arbeidet Skoliosegruppa kan gjore er antakelig a spre informasjon og kunnskap
om skoliose, som flere papeker. Gruppa ma “fortsette med info. Mer markedsfering av skoliose,
brosjyrer, aviser, messer osv”, sier en kvinne i 50-arene. A spre informasjon pa nettet, skape
blest rundt «kronikersakeny, arbeide for offentlig anerkjennelse av lidelsen og fortsette det
arbeidet de har begynt pa, er forslag som gis til Ryggforeningen i Norge/Skoliosegruppa.

Svarene fra respondentene i undersgkelsen avspeiler at gruppen opplever seg som en
«forsgmty» gruppe. En kvinne i 50-arene uttaler at hun mener «legene ser meget lett pd
skoliose, .. det er ukjent for mange leger», og det er derfor viktig med «opplysning om at skoliose
finsy. «For d fd mer fokus, fd det (skoliose) med i programmet PULS», foreslar en kvinne i 70-
arene.

Men Ryggforeningen kan ogsa bidra med informasjon innad, blant egne medlemmer eller
skolioserammede generelt: «Informere om bivirkninger og hvordan en kan forebygge dette slik at
hverdagen kan bli lettere», sier en kvinne i 40-arene. Forumet pa Ryggforeningens nettside
nevnes spesielt: «..har ogsd hatt nytte av forumet: skoliose pd nettet..», sier en kvinne i 50-arene.

Oppsummert:

Graden av tilfredsstillende behandling heller i dette utvalget til den negative siden, nar 73 av
respondentene opplever behandlingen som lite eller ikke tilfredsstillende. Respondentenes
forslag til forbedring er relativt entydige:

Bedre oppfolging.

Mer kunnskap om skoliose blant helsepersonell.

Flere typer behandlingstilbud i Norge.

Bedre tilrettelegging av gkonomiske ordninger, med anerkjennelse av skoliose som
en kronisk lidelse.

Mer forskning pa skoliose og skoliosebehandling.
¢ Informasjon om skoliose til skolioserammede, sa vel som befolkningen generelt.
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Skolioserammedes funksjon og velvere i dag

| dette kapitlet vil vi se n@rmere pa hvordan skolioserammede opplever sin egen funksjon og
velvere. Kan beskrivelsene av hvordan det er a leve med skoliose fortelle noe om hva
livskvalitet er for en skolioserammet?

Opplevd egenfunksjon i dag

Informantene fikk spgrsmal om hvordan de opplevde sin egenfunksjon. Her var
svaralternativene ‘meget god’, ‘god’, ‘middels’ og ‘mindre bra’. Av |19 respondenter fordeler
svarene seg med 33 personer (28 %) som opplever sin egenfunksjon som mindre bra, og 46
personer (39 %) som middels, 29 personer (24 %) som god og 10 personer (8 %) som meget
god (Figur 32). Dette viser at 2/3 av

50
respondentene opplever sin egen | as

funksjon som middels eller mindre :2

33
bra. Dette temaet ble utdypet ved | 5,
konkrete spgrsmal om informantenes | 25
opplevelse av egen funksjon generelt ig »
sett, og om hvordan de opplever | 10
skoliosens innvirkning pa sin hverdag, z . | .

29
deltakelse i arbeidsliv, fritid, samvaer meget god god middels  mindre bra
med andre og sitt eget selvbilde.

Figur 32. Egenfunksjon.

Funksjon og velvaere - generelt

Det som preger respondentenes kvalitative beskrivelser av egen funksjon og velvere, som 97
personer gir, kan deles inn i to hovedkategorier: over 40 av kommentarene peker pa
ressurser, mestring og velvere, mens resten framhever utfordringer og plager som klart
forringer livskvaliteten til skolioserammede. Av mestringsmekanismer uttrykkes bade
personlige innstillinger, som det a tenke positivt og a ta hensyn til egen kropp, det a trene
for a fole seg bra, bruk av hjelpemidler og behandling, tilrettelagt hverdag og arbeidsliv, og
nedvendige trygdeordninger. Utfordringer og plager karakteriseres som kroniske smerter,
slitenhet. lavere arbeidskapasitet og psykiske belastninger nevnt, og noen viser til
lungeproblemer.

Fokus pa ressurser, mestring og livskvalitet

Innen gruppen der ressurser, mestring og velvere uttrykkes er det et bredt spekter av
opplevelser, fra fullstendig fravaer av plager til positiv mestring av til tider store
funksjonshemninger. Folgende uttalelser fra to ikke-opererte kvinner i 40-50-arsgruppen
reflekterer slike generelle erfaringer:

Er forneyd med livet, er gift, har 2 voksne barn, 2 barnebarn, jobb og et «vanlig» liv med skyld og gjeld, slik alle
har det. Jeg har valgt a ikke la mitt «handicap» styre mitt liv, men med stahet og pdgangsmot har jeg levd et
«vanlig livy, selv om jeg har blitt frarddet det av min ortopediske lege for mange dr siden. Jeg har ingen
smerter, bare stivhet i rygg og hofte + en stor klump under venstre sko/fottey pd grunn av benlengdeforskjell.
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Og:
Livskvaliteten er stort sett bra. Jeg er i full jobb. Enkelte ting begrenser seg, sd som fysisk arbeid, husarbeid etc.
Jeg gar ikke pa stranda i bikini, men tror det er mest i mitt eget hode at dette problemet ligger.

Positiv mestring gjelder ogsa opererte informanter, slik en kvinne i 40-arene skriver: «Jeg
lever et godt liv med stiv rygg. Har 3 friske, aktive jenter uten skoliose (den yngste ikke helt utenfor
faresonen ennd — |2 dr). Er opptatt av d holde fokus pa ting jeg klarer/greier a gjore.»

Det ser ogsa ut til at det a ha god helse ofte blir knyttet sammen med det a ha familie, og
plagene ved skoliose kommer da tilsynelatende pa andre plass, som noe det kan
kompenseres for: «Har god helse, familie, nettverk. Dessverre gir skoliosen ddrlig utholdenhet i
statiske stillinger, spesielt d sitte. Har behov for d vaere i aktivitety.

Alder ingen hindring

Muligheten for positiv mestring ser ut til a vaere uavhengig av alder. En 50-arig ikke-operert
kvinne skriver for eksempel at hun «klarer stort sett det meste» og en 70-arig kvinne forklarer
folgende: «Mestrer vanlig hverdagsaktivitet med pauser. Hvis smerter, legger meg da pd ryggen,
hviler noen minutter, gjerne med en pute under kulen der buen er skarpest». En operert 30-aring
konstaterer at hun: «Jobber 100 %, har en datter pa |5 dr, har kun muskelsmerter til tider, [og
har] aldri vart borte fra jobb etter operasjon pd grunn av rygg». En tenaring beskriver at hun «...
lever som en vanlig person, har ingen plager og trener hver dagly Foreldres utsagn om smabarn
med skoliose viser ogsa til en alminnelig barndom: «[Han] har ingen smerter, [har] godt humer
(+ trassalder). Fungerer godt i hverdagen. Korsettet gjor han litt stiv, men han finner lesninger».

Flere andre, bade yngre og eldre, opererte og ikke-opererte, fokuserer ogsa pa ressurser,
mestring og livskvalitet, samtidig som de kan ha betydelige plager knyttet til skoliosen. Som
en kvinne 50-60 arene skriver:

Stivhet pd morran, fdr hjelp av samboer til [G komme ] opp i stdende stilling. Litt hjelp med sokker, ellers er jeg
litt for mye optimistisk kanskje. Det meste gdr! Siste 10 dr har jeg vaert uten hjelp i huset. Krykker/rullestol
ingen hindring. Til tider ogsd uten. Fikk meg utdannelse for 6 dr tilbake. Da ble livskvaliteten mye bedre. Gjorde
liksom noe nyttig. Fikk meg salong. Mange smertestillende tabletter ble spist. Mange ting har skjedd meg ellers
i livet, men nd har jeg det helt topp.

Smerter ingen hindring

Dermed, en vond tidligere sykdomshistorie ser ikke ut til a legge demper pa natids
livskvalitet for noen, slik en ikke-operert kvinne i 40-50 drene bekrefter det: «Er preget av en
toff ungdomstid med korsett. Har et godt liv med mann og barn, men lavere arbeidskapasitet enn
andre, [det er] frustrerende. Ma ofte knaes opp av min mann for G klare hverdageny.

Varierende dager med noen ganger mye smerter som skal takles blir likevel likestilt med et
«normalt livy pa lik linje med alle andre, folk «klarte seg bra». En kvinne i 50-arene uttrykker
visse karaktertrekk som er til hjelp i takling av smerter: «Har en del smerter. Heldigvis har jeg
konkurranseinstinkt og er mdlrettet. Det gjer at man mestrer hverdagen lettere». Slike taktikker
ser ut til 3 omdefinere utfordringer til trivsel, selv om ikke alle er like utvetydige: «Er 50 %
ufer. Mye smerter som gdr ut over familien. Ogsd mestring». Eller som en operert 40-arig kvinne
skriver:

Det gikk 6-8 dr for noen (legen/meg selv) forsto at mine plager kom fra skoliosen. Jobber hardt for a finne en
akseptabel mdte G leve med dette pd. Md hele tiden ha fokus pd hva jeg kan gjere og hvordan lese ulike
oppgaver. Viktig G kunne mestre bade jobb og privatliv.
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A Iytte til egen kropp som mestring

Samtidig med at noen papeker at egen funksjon er vanskelig a vurdere uten sammenlignings-
grunnlag, sa er det a lytte til kroppens signaler noe som flere ser som et viktig
mestringsredskap:

Dette er litt vanskelig & vurdere, da jeg ikke vet hva som er «normalty, men jeg kiarer ikke lenger lange
perioder med ensidige (statiske) arbeidsoppgaver, som f. eks. pa jobb med PC og ogsd ved huslige sysler
hjemme. Stevsuging og lignende. Md gjores i mindre ekter. Md ta hvilepauser for G unnga for store smerter.

Daglige smerter blir ofte kontrollert ved ngye planlegging av aktiviteter og hvile, og bruk av
krykker i perioder. Dette krever daglige vurderinger:

Jeg mad kjenne hvordan jeg har det og preve & komme meg ut av situasjoner som gir smerte hver dag. De
gangene jeg ignorerer smerten, fdr jeg problemer som varer minst en uke.

Som noen skriver sa er det ikke kun den skolioserammede som lever et liv der det forst og
fremst tas hensyn til egen kropp, men omgivelsene ma ogsa ta hensyn til den
skolioserammede. Det kan vare ngdvendig a ga over pa yrkesretta attfgring pga. ryggen og
vonde skuldre. En kan ikke lenger ha en fysisk tung jobb, slik en operert kvinne i 20-arene
forklarte.

Behandling og «selvbehandling) som hjelper
A oppna funksjon er et mal for alle, og noen vet at det i noen tilfeller er egen-behandling
som skal til, slik en kvinne i 40-arene sier:

Huvis jeg far til G std, ga sitte, bevegelse i lopet av dagen, har jeg det bra, ser lyst pd livet og prover G gjore det
JEG klarer. Ingen vits i G teye strikken for langt, da ligger jeg rett ut neste dag! Har dager med mye smerte/md
ta smertestillende, eller sette meg ned med varme pakninger og hvile i en god stol.

Dette kan ogsa gjelde yngre informanter, som har behov for a regulere smertene, slik en
ikke-operert kvinne i 30-arene beskriver: «Tar pauser, trener, smerteplaster har hjulpet mye,
ikke sd ofte intense smerter». For opererte respondenter gjelder ogsa egenbehandling ved
mestring av store smerter:

Lav utholdenhet, blir fort trett og sliten i kroppen. Blir uvel og fdr en forsterket smertetilstand. Har lert meg a
mestre hverdagen bedre ved d finne riktig dose aktivitet og hvile. Mye mad planlegges godt og ofte ma det
smertestillende medisiner i tillegg. Kan fole velvere etter ei god treningsekt pd en god dag (operert kvinne i
50-arene).

En yngre operert respondent i tenarene rapporterer om hvordan smertene etter
operasjonen gdela mye av livsgnisten hennes, og om hvordan hun har det mye bedre na som
stengene er fijernet. En annen tendring opplevde tilsynelatende lignende forverring etter
operasjon, men hun er ikke sikker pa hva neste tiltak bgr veere:

| det siste har jeg hatt mer smerter overst i ryggen der man lett kan kjenne metallstengene. Dette er plagsomt,
men jeg har ingen kjennskap til hva som kunne ha blitt gjort. Enda en operasjon? Sparsmdlet er om jeg orker @
gd giennom det en gang til...

Trening som mestring

Som droftet tidligere er skolioserammede tilsynelatende svert bevisste om fysiske
aktiviteters betydning for eget velvaere. Nar noen ikke har rad til etterlengtet trening under
veiledning av fysioterapeut, tas det initiativ til trening pa egenhand:
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Var hjemme et halvt dr ekstra etter at jeg fikk mitt siste barn. Har bare jobbet en uke [nd, etter det]. Har ikke
gatt til fysioterapi pd 2 dr. Driver egentrening. Hovedgrunnen til at jeg ikke gdr til fysioterapi er at det er dyrt
og vi har 3 barn, men fordi jeg er sta, god a trene og jobber hardt har jeg klart G vere i jobb 100 % og det gir
mestring. Har aldri vart sykmeldt pga. ryggen. Det og std pa og ta utfordringer gir livskvalitet. Jeg er sporty og
prover G se bra ut og har det veldig bra.

Mange uttrykker at de ma trene for a dempe smerter og fole seg bra, og at smerte er noe de
har lert 3 akseptere. De kan trene ofte, og derfor fungere bra, selv om de kanskje aldri er
helt pa topp pa grunn av skjev rygg. En kvinne i 40-arene forklarer hvordan hun bruker
hjelpemidler, noe som flere viser til: «Bruker fottey med oppbygging i en fot + fotsenger og er
fysisk aktivy. Dette forer til at noen mestrer jobben godt, selv om de kan vare stive og
“foroverbgyd” noen dager, eller selv om de ikke kan ga langt uten staver. Pa tross av at de
blir fort stive/slitne i nakken og ryggen, og pa tross av hodepine, gjentar flere at det hjelper
med mye med trening. En kvinne i 60-arene beskriver hvordan det a bli ufgretrygdet, og
dermed fa tid og overskudd til masse trening, har gitt henne «et nytt liv».

Trening er en form for mestring som brukes og roses av noen som har kroniske smerter
som er blitt en del av livet, men som fortsatt klarer a leve godt med det:

Har det greit, men har alltid smerter i kroppen et eller annet sted, enten nakke, korsrygg, skuldre, armer,
albue, fot. Avhengig av d trene daglig for G vaere mindre stiv og em. Har leert meg G leve med det og tdler etter
hvert mye. Men kan bli veldig lei av G ha det slik hele tiden. Det er aldri FERIE fra dette.

Den siste uttalelsen forer oss til den andre gruppe informanter som uttrykker at de ikke
lenger har sa god livskvalitet. En hovedarsak er ofte utalelige og konstante smerter.

Nar smerter og slitenhet tar overhand

Der nesten halvparten av informantene viser til egen funksjon og velvaere preget av mestring,
er det like mange eller kanskje flere som rapporterer om konstante smerter som tapper
dem for krefter og forer til at negative tanker tar overhand, slik folgende to opererte
kvinner (respektivt i 20- og 30-arene) beskriver:

[Jeg har] daglige smerter, men [det] varierer i hvilken grad. Ved skole og jobb, store smerter. Hovner opp og
blir tappet for energi og glede, [har] ofte hodepine

Daglig smerte, stivhet, tretthet, i perioder nedstemt. Vinter/vdrhalvdret er verst. Varme hjelper, ca. en time
fysisk treningl/gjeremdl er maks av det jeg kan klare.

Ved siden av muskelsmerter i ryggen, hoftene og beina er det flere som peker pa savnmangel
som resultat. Andre nevner den psykiske belastningen smertene og skoliosen innebzrer for
dem, og den gkende sosiale isolasjon. Flere har tydeligvis kommet inn i en ond sirkel som
det er vanskelig a komme ut av, og som pavirker flere deler av livet negativt. En operert
kvinne i 20-arene beskriver de mange og komplekse utfordringene slik: «Mad trene ofte, sd
ferier kan bli smertefulle, baering gir smerte, skeptiske arbeidsgivere, farre yrkesretninger, mange
kommentarer ved synlige arr, mentale utfordringer».

En informant i 30-arene bemerker ogsa hvordan trening for a kunne fungere overtar mye av

livet: «Fordi jeg bruker nesten all fritid og ferie til G trene og holde ryggen i form er jeg middels. Gdr
det 2 dager uten trening er jeg ute d kjore».
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Selv om store plager er tilsynelatende likt fordelt blant opererte og ikke-opererte
informanter, sa merkes at, av de 35 opererte informanter som besvarer dette apne
sparsmalet, sa beskriver over 20 av dem vonde erfaringer.

Kroniske smerter

Flere 10-talls informanter, igjen i alle aldersgrupper, viser til konsekvensene av daglige og
store smertepakjenninger: «Har store daglige smerter, store sevnproblemer, fungerer ddrlig.
Eller, som en ikke-operert informant i 60 arene beskriver:

Har dlltid store smerter, har store problemer med G ga over lengre tid — da smertene blir verre og ryggen ikke
vil baere meg. Livskvaliteten er ddrlig da jeg ikke kan vare med pd sd mye.

En ikke operert kvinne i 40-arene sier det slik:

Klarer ikke a std og gd i lengre tid. Far da smerter og kramper i ryggen min. Ma sette meg eller legge meg ofte
i lepet av dagen. Har ogsd bekkenlesning og lammelse i hoyre bein.

| tillegg til 2 vere daglige og store, og betegnet av noen som av og til uutholdelige, sa rammer
smertene flere deler av kroppen: hodepine, i nakken og skuldrene, ryggen, bekken/
korsryggen, eller utstralende smerter i beina, som ogsa «dovner» hos noen. Noen uttrykker
plager som «slitasje» i kner og hofter i tillegg til ryggen. En ikke-operert kvinne i 20-arene
forteller om sterke smerter som forer til at aktiviteter ma planlegges og at oppgaver ikke
alltid kan utferes. En operert kvinne i 30-arene mener at «smertene blir verre jo eldre en blir, og
det gdr ut over alt annety.

Okte smerter med alder er noe som flere uttrykker, kanskje ikke minst noen informanter
over 60. Noen har ogsa tilleggssykdommer de skal mestre, i tillegg til skoliosen: «Mye
smerter fortsatt. Svert sterk astma. Md hvile. Fungerer ikke fysisk pga. smerter». For noen er
situasjonen dramatisk, som for to ikke-opererte kvinner i henholdsvis 60- og 50-arene:
«Situasjonen for meg er meget darlig. Jeg ligger mesteparten av dagen. Stdr sd lite som mulig pd
beina, da jeg far problemer med pust, smerter i thoraksregionen og mellomgulvety. Og:
«Sengeliggende pga. store smerter rundt skoliose. Kan ikke sitte eller std mer enn fd minutter».

Fra a bli fort sliten til utmattelse

Som gjentatt av flere sa knyttes redusert livskvalitet til daglige smerter med darlig sevn,
avtagende eller lite energi, og i noen tilfeller til kronisk utmattelse. Dette pavirker livet til
mange, slik en operert kvinne i 50-arene uttaler:

Ma hele tiden ta hensyn til ryggen for ikke @ bli overbelastet, skape mer smerte. Har mange ddrlige
netter, og lite sovn gir ddrligere dagtid. Har det bedre etter at jeg sluttet G arbeide. Viktig med mye hvile
og kunne styre dagen etter hvordan formen min er.

Som kvinnen uttrykker sa er det a slutte @ arbeide en ngdvendighet for a bedre
livskvaliteten. Dette er imidlertid ikke alltid nok, slik en annen kvinne, i 60-arene, uttrykker,
hun er ikke i jobb lenger: «Er mye sliten pga. smerter, bruker smertestillende medisiner daglig,
uferetrygdet fra 50 dar». Det a bli «fort sliten» blir ofte og bokstavelig gjentatt av informanter i
alle aldre. Fglgende yngre tenaring, bekrefter ogsa slitenhetens sammensatthet: «Gdr ikke
med gym pd skolen, blir fort sliten av a gjore lite, tenker mye, engstelig for fremtiden, liten forstdelse
fra andre.
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Slitenhet blir uttrykt som alt fra stress ved a bestille pasientreise eller time hos spesialist til
det a bli tvunget til a jobbe saktere. Aktivitetsnivaet blir styrt av smerter, stivhet,
muskelspenninger, ubehag og utmattelse. En kvinne i 40-arene uttrykker hvordan den
psykiske belastningen knyttet til skoliose over tid har gjort henne sliten: «Har brukt mye
energi pa a skjule mitt handicap, er sliten nd».

Pustebesvar og lungeproblemer

Det er relativt fa informanter som uttrykker direkte problemer knyttet til pusten nar de
svarer pa spgrsmal om funksjon og velvaere, og ofte er det ssmmen med andre plager: «Store
smerter, pustevansker, fort sliten, sover ddrlig grunnet smerter» (kvinne i 40-arene). For noen er
nok pustevansker allerede beskrevet under sparsmalene om korsettbehandling. Korsettbruk
byr pa ubehag som spesielt ungdommen viser til, med blant annet pustebesvar: «[Det er]
ubehag med korsett, varmt, vanskelig G bevege seg, gnagsdr, vondt G pustey.

Nar eldre respondenter viser til pusteproblemer, sa kan disse vere ganske alvorlige:
«Lungene ma det alltid tas hensyn til. Ma passe meg for ikke & fa bronkitt/lungebetennelse hele
tiden. Er mye tratt og uopplagt. Slim i lungene. Obstruktiv sevnapné. Folelseslashet i venstre sidey.

Dette, som andre problemer, er knyttet til nedsatt psykisk helse.

Psykiske reaksjoner

Den hyppigste arsaksforklaring for psykiske problemer som informantene selv oppgir er de
kroniske og store smertene, som utlgser en ond sirkel pa flere plan. Dette ser ut til a gjelde
informanter i alle aldersgrupper. Fglgende uttalelse kommer fra en operert kvinne i 20-
arene:

Har som sagt veldig mye vondt. Hver dag. Sliter med ¢ komme meg opp av sengen om morgenen. Foler meg
som en temmerstokk. Er mye sliten. Noe som gdr utover bdde jobben og det sosiale. Sliter mye med
depresjoner i perioder — noe som egentlig bare er naturlig. Sliter med d se for meg G vare sammen med noen
(har vaert alene i 6 dr). Vil ikke utsette noen for G mdtte takle de ddrlige periodene mine. Foler at jeg har mer
enn nok med meg selv. Jeg elsker hunden min, og det er ofte han som fdr meg til d faktisk holde ut. Har det
veldig tungt og er rett og slett lei. Sliten.

Flere assosierer egne depressive tanker til de langvarige skoliosesmertene, ofte i store deler
av kroppen, og til manglende energi, overskudd og slitenhet. Dette kan fore til sykemelding
og sosial isolering, noe som igjen kan forsterke de psykiske plagene. En kvinne i 30-arene
setter ord pa hvordan dette pavirker hennes selvbilde:

Funksjon og velvare er svert dadrlig. Sliter virkelig med selvbildet og folelsen av & mestre egen hverdag. Smerter
80-90 % av tiden. Trening og hvile gir smerter uansett. Dette pdvirker psyken ogsd. Sliter med depresjoner og
sosial angst...

| tillegg til smerter pavirker utseende og kosmetiske hensyn (som valg av kler), ogsa det
psykiske velveret, uansett alder og type gjennomgatt behandling, som disse uttalelsene
framhever:

e [leg har] smerter i begge hofter og hayre Idr, smerter i rygg ved gange, [med] fremoverboyd gange, [og]
far kommentarer pa dette som plager meg. (Operert kvinne i 60 arene).

e Ved siden av muskelsmerter og hofte/bensmerter er det et psykisk problem. Vanskelig med kler. (Ikke-
operert kvinne i 60 arene).
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e [leg har] nakkeplager og spenninger i skoliosen [som] reduserer formen i hverdagen. Kosmetisk er
skoliosen og skjevheten rundt livet litt sienerende. (Ikke-operert kvinne i 50 arene).

En ikke-operert jente i tendrene uttaler: «Smerter, og det ser stygt uty. For en del informanter
sa betyr skoliosen en betydelig forringing av det psykiske velveret: «Jeg har en veldig tung
psykisk historie som falger ryggen min. Sd det er veldig tungt G fole at “ryggen” edelegger i mange
tilfelle» (kvinne 20-30 dr).

En uoperert 50-aring illustrerer hvordan skoliose har pavirket livsvalg: «Det har tidligere
innvirket pa valg av yrke. Mdtte velge noe som jeg var i bevegelse i, meste av tiden. Altsa ikke
statiske bevegelser. Pdvirket valg av klaer. Jeg blir mer og mer isolert sosialt, fordi jeg ikke orker sa
mye lenger.

Dette bringer oss til en utdypning av skoliosens innvirkninger pa dagliglivet.

Skoliosens innvirkning pa dagliglivet

Informantene ble spurt om hvordan de opplever at skoliosen pavirker deres dagligliv. Dette
ble operasjonalisert ved spgrsmal spesifikt om: til hverdags, pd arbeid, i fritid, sosialt og deres
selvbilde generelt. De ble ogsa spurt om hvilke tanker de gjorde seg om a leve med skoliose i
hoy alder.

For alle dagliglivets arenaer uttrykker svarene det samme som ved beskrivelse av generell
funksjon og velvaere, nemlig at uansett kjgnn, alder eller operasjonsstatus, sa er det et stort
spenn av opplevelser, fra fullstendig mestring til stor invalidisering. Flere uttrykker
pagangsmot og et positivt syn, pa tross av hindringer. Nesten alle respondentene uttrykker
at skoliosen pavirker deres hverdag, om enn i liten grad for noen fa, som for en operert 40-
aring: «...generelt sett, ndr jeg tenker etter, sa blir vel dagene mine litt preget av skoliosen, men jeg
driver jo vanligvis ikke og tenker ettery, eller i stor grad, som for en operert 60-aring: «Med okte
smerter i korsryggen, vanskelig G gd mer enn korte strekninger. Pdavirker bade hverdag, arbeid, fritid
og ferier».

Noe som kom tydeligere fram ved undersparsmalene var kanskje de praktiske hindringer og
problemer de moter i ulike situasjoner, og hvordan disse blir tatt hensyn til og forsgkt lost.

Funksjon og velvare til hverdags

Over 100 av respondentene skriver om skoliosens innvirkning pa hverdagen, og uttalelser
varierer fra at «...den pdvirker meg ingenting, bortsett fra at jeg md trene ryggen og gd hos
fysioterapeut » som en |5-aring uttrykker, til mer belastende situasjoner som en 40-aring
beskriver: «mye usikkerhet pga. lite forutsigbarhet om formen, md hele tiden tenke pd hva jeg gjor,
har ddrlig konsentrasjon». Eller som en operert mann i 50-arene sier: «[Skoliosen] begrenser
meg pd de fleste omrdder». En kvinne i samme aldersgruppe lever med store plager: «Ja,
[skoliosen er] invalidiserende, trenger hjelp til det meste». Dette kan ogsa gjelde yngre folk i 20-
arene: "Skoliosen og smertene pavirker meg hver eneste dag. Vdakner hver dag med smerter. Praver
a vere i lett bevegelse og ikke overanstrenge meg. Da kan jeg bli mye verre. Foler livet er ”litt pd
vent”.

Smerter, slitenhet, sevnmangel, muskuler stivhet, innskrenket bevegelighet og praktiske

problemer av ulik grad er noe alle ma forholde seg til, slik en operert 50-aring skriver: «ja,
md alltid ta hensyn til mine begrensninger, men ting kan alltids gjeres pd flere mdter». Flere
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uttrykker hvordan de tar hensyn til seg selv. En operert 30-aring skriver: «...gdr greit sd lenge
jeg fdr gjore ting pd min madte», og «...har lert meg d leve med ryggen, unngdr tunge oppga.very.

Begrensninger og mestring blir hovedsakelig beskrevet gjennom daglige aktiviteter hjemme
og pa skolen, der planlegging, det a ta pauser og det a finne gode hvile- og sittestillinger og
«riktige» bevegelser, med eller uten stotte, er viktig.

P4 hjemmearenaen kan pakledning, fysisk husarbeid og omsorgsoppgaver vare noe som folk
lzser pa ulike mater og etter beste evne.

«A komme i gang»

Pa- og avkledning og det a komme i gang med en stiv kropp etter en mer eller mindre god
natt kunne vere utfordrende, som en 40-aring sier: «[Det er] smertefullt ved av/pdkledning, &
baye seg ned til hayre, G sta/ga pa hardt underlag. Vanskelig a finne riktig hvilestilling om natteny.

Noen ma ha litt mer hjelp enn andre, sazrlig pa vinteren, med masse kler og korsett. For
yngre er korsettet ofte oppfattet som et hinder i hverdagen, og problemer med valg av
egnete kler blir gjentatt av flere. Det 2 komme i gang om morgenen kan vare tungt, men «en
varm dusj og god vilie» kan hjelpe bra. Samtidig hjelper det ikke alle i a klare tungt husarbeid.
En 30-aring skriver: «Brukerl-2 timer om morgenen til «G komme i gang». Husrengjering ma tas
etappevisy

Husarbeid

En operert 20-aring illustrerer hvordan plager ikke nadvendigvis er aldersbundet: «Sliter med
d holde hus og hjem. Klarer ikke stillingen ved stevsuging, sd i sa fall md jeg dele det opp. Samme
med oppvask. Men har heldigvis venner og lillebror som hjelper meg av og tily.

En del yngre oppfatter husvask som tungt, likeledes barnestell. En annen 20 aring forklarer:
«Jeg md ta litt hensyn ved husarbeid, vedlikehold av bil. Kan ikke sitte for lenge i et strekk, bade
hjemme og pd skole». De som klarer lite blant 20- og 30-aringer begrenser bade husarbeid og
trening til «gode dager». For dem som er i arbeid er ofte kreftene tappet ved hjemkomst,
som for en operert mann i 30-arene: «Etter jobb klarer jeg lite ndr jeg kommer hjem». For
andre forer skoliosen til at de ikke nar opp i skapene: «Synker sammen i ryggen og rekker
ddrligere opp i skapleverste hylle. Ifolge legen skyldes dette skolioseny. For likevel a klare huslige
oppgaver finner flere mellomlgsninger, som noen 40- og 50-aringer sier: «Klarer sd vidt vanlig
husarbeid, blir fort sliten og har mye vondt i ryggen. Ma sitte ndr jeg skal jobbe pa kjokkenet.» Og:
«Ma ta hensyn til ryggen hele tiden. Fordeler hus- og hagearbeid over flere dager. Md beregne
lengre tid pd det meste jeg gjor».

Smerter og slitenhet ved utfering av husarbeid oppstar bade i statiske stillinger som ved
rydding, stavsuging, gulvvask og annen vasking, hagearbeid, men ogsa ved a komme seg ut og
inn av bilen for eksempel. Disse belastende bevegelsene kan raskt fore til sterke smerter for
noen. Mange ma ta flere pauser og legge seg ned i lopet av eller etter husarbeidsakter.

Noen har stridt med manglende forstaelse fra utenforstaende som synes a tro at det a vaere
uferetrygdet gjor det problemfritt a ha skoliose, som berettet av en kvinne i 60-arene: «Selv
om jeg er uforetrygdet har jeg omsorgsoppgaver i familien. Lett for andre a tro at jeg har god tid, jeg
kjemper for G orke mest mulig».
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Endrede behov og overskudd i forhold til mestring av «hus og hjem» oppgaver beskrives
ogsa av felgende opererte informant i 50-arene:

Jeg har lenge jobbet deltid fordi jeg har hatt behov for overskudd til hus og barn/familie, og til G engasjere meg
i det som interesserer meg i tillegg til en jobb jeg er glad i. Men har i det siste tenkt at jeg nd har
begrensninger mht det daglige livet, og vil forsoke & soke om delvis uforetrygd. [Har] smerter og stivhet om
natten. Har mer behov for hvile (spesielt for hode og nakke) enn jeg har hatt tidligere.

Pé skolen

Opp mot et 10-talls tenaringer viser til hvordan skoliosen hindrer dem pa skolen. Dette kan
vere pa grunn av smerter i sittende stilling, ved baring av tunge skolesekker, pa grunn av
behovet for tilrettelegging og/eller fritak fra noen aktiviteter. To opererte jenter skriver
folgende: «Lange dager pa skolebenken gir store smerter. Vanskelig G sitte inntil stolryggen da dette
gnager pd metallstenger». Og: «Blir fort sliten/utmattet i skolehverdagen, trenger tilrettelegging,
pausen.

Hyppige smerter ved lengre sitting i timene, trotthet og det a bli fort sliten samt det a fa
vondt av a bzre mange skolebgker blir gjentatt av flere, og dette gar ut over andre
aktiviteter: «[Jeg opplever hindringer] i skolesammenheng, ved at jeg md ha flere pauser enn
andre, ekstra tid pa prever, og ikke kan delta pa alt av fysisk aktivitet. Har av og til sG vondt at jeg
ma liggex.

Holdning, hvilestillinger, sittestillinger og bevegelse

Selv om noen ser ut til @ klare seg med «... en god natts sevn, gode sko og godt humer» sa er
det flere som sgker etter «den gode holdning», gode sittestillinger og ikke minst variasjon,
og gode hvilestillinger som gir nattesgvn. Dette kan stottes av hjelpemidler. En 60-aring
forklarer folgende: «Er avhengig av en fast, god madrass og helsepute. Md ogsd sitte godt». Det at
en trenger hjelpemidler kan imidlertid vaere en belastning, som en operert 20-aring
uttrykker: «Md hvile ekstra mye, er ikke like sosial som andre, ma ha ekstra puter med megy. En
mann i 40-arene uttrykker hvordan en vond holdning kan pavirke humgret hjemme: «Er
pdpasselig med holdningen, kona mener jeg er irritabel og sur, har lite overskuddy.

Lengre staing, gaing, baring og tunge laft i ulike situasjoner er noe folk i alle aldre klager
over, og som kan fare til smerter i bade rygg, bekken og bein, og til tap av energi. Flere sier
at de er avhengig av «vannrett» hvile pa en god madrass etter ensidige og belastende
anstrengelser, som en 40 aring skriver: «Jeg klarer ikke @ ta en tur pd byen en hel formiddag.
Foler at ryggen ikke vil holde meg oppe». En operert informant i 30-arene har problemer med a
ga uten stotte, hun har lite energi og taler lite belastning. En annen operert kvinne, i 60-
arene, klarer seg greit hjiemme i huset, men hun har trapp som hun ma ga i skritt for skritt.

Behovet for mer tid til trening og til hvile

Beskrivelsene av hverdagen med skoliose reflekterer de samme optimistiske og
ressursorienterte, de sammensatte og de mer «slitne» og smertefulle erfaringer til
skolioserammede generelt.

Mestring ved systematisk mosjonering, fysisk aktivitet og trening blir gjentatt som helt
nedvendige for mange i alle aldersgrupper, og sammenhengen med en god hverdag blir
papekt: «Mad passe pd d fd trent. Det er vanskelig d fa tid til det, men gjor jeg ikke det...[sd gdr
det galt]. Vi har 3 barn og er veldig aktive. Men jeg har perioder der jeg ikke er god, og da gjor jeg
det som ma til for a bli frisk».
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Dermed blir hverdagsaktiviteter kombinert med «d strekke ut ryggen innimellom», og
«vedlikeholdstrening for ikke d stivney, alt for a unnga a bli “’satt ut av drift”.

For noen ser hverdagen ut til a bli eller forbli vanskelig, med mye slitenhet og smerter, og
uforutsigbarhet om plagene som kan komme. En 40-aring beskriver hvordan hun kjenner
skoliosens hindringer hver dag: «... Har i lengre tid fungert "halvt”, na greier jeg G gjere mindre
enn det. Alltid trett og sliten og md “gi meg” fortere enn jeg onskery. Men ogsa med store plager
finnes det mestringsstrategier: «[Skoliosen] pdvirker min hverdag pd den mdten at en egentlig
ikke kan forutsi hvordan den kan bli. Vdkner ofte med hodepine bl.a. Har det best ndr jeg unngdr
stress og kan ta pauser ved behovy.

For andre, som folgende to 50-aringer (operert og ikke-operert) er det planlegging og
stadige pauser og hvile som skal til:

Ma ligge og hvile flere ganger pr dag. Behovet kommer brdtt pd. Liten kapasitet i G sitte. Sveert liten kapasitet i
d koordinere hdndleye, eks. lese bok, skrive sms, drive handarbeid. Egne og andres forventninger til
aktivitet/prestasjoner gir ofte muskelspenninger og utmattelse. Hverdagen md planlegges og aktiviteter
porsjoneres i smd doser.

Og:
Lav aktivitet, ma ligge flere ganger pr dag og organisere daglige sysler slik at jeg kan ta stadige pauser

Funksjon og velvare i arbeidsforhold

Opp til 40 respondenter har ikke besvart dette spgrsmalet, noe som kan skrive seg fra at de
allerede har beskrevet funksjon i arbeidslivet i den generelle delen av spgrsmalet. Derfor,
selv om det er kun fire av respondentene som eksplisitt svarer at de ikke opplever hindringer
eller kun fa hindringer i arbeidslivet, sa er det nok flere som klarer seg godt, er positivt
innstilte og har sine mestringsstrategier: «Jobber som leder i barnehage, og tenker gjennom left,
merker ogsd stress godt. Kan fort fG hodeverk. Er aktiv pd jobb, vi gdr mye turer i naturen og det er
bra for megy.

Arbeid som ressurs: om tilpasninger og tilrettelegging

Mange beskriver at de jobber, samtidig nevner de begrensninger de mgater og ulike behov og
tilpasninger. Noen jobber deltid, mens andre er under attfering eller andre igjen er
uferetrygdet og utenfor arbeidslivet. Nar begrensninger og behov for tilpasninger blir
beskrevet sa er det noen som viser til spesifikke sysselsettinger, mens en del utfordringer og
tilpasninger med tanke pa arbeid utenfor hjemmet ser ut til a vaere felles for mange.

Variasjon og fleksibilitet

Blant de mange yngre og eldre opererte og ikke-opererte som ser ut til 3 vere i vanlige
arbeidsforhold og klarer seg godt, gir noen momenter igjen: fleksibilitet og det a ta hyppige
pauser, det a ta ting roligere og a passe pa arbeidsstillinger og bevegelser, a ikke lgfte tungt,
og ikke minst variasjon i bevegelsesmanstre. Ett eksempel er det a ikke sta eller ga for lenge:
«Jeg har varierende arbeid: kontorarbeid/hjemmebesek mm, jeg er ikke hemmet av skoliosen, men
sliten etter arbeidsdagene» (operert kvinne i 50 arene). Og, som for en operert 20 aring: «Det
gar greit sa lenge jeg kan styre arbeidet mitt selv, og det kan jeg ofte, heldigvis, sd lenge jeg er
produktiv. Men sliter hvis det blir stress og lange dager. Passer pa d ikke lofte tungty.

Som en annen 20-aring bekrefter, er muligheten for a kunne styre arbeidstiden sin selv viktig:
«Jeg har jobb der jeg kan regulere arbeidstiden, og far tilrettelagt utstyr». En eldre informant
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skriver: «Arbeider med kunst, men det rekker med 3-4 timer. Er da utmattet og far vondt i
rygg/skuldreney.

Hvis mulig blir type arbeid og arbeidsoppgaver valgt og tilpasset etter fysiske evner, og det
blir gjort «yrkesvalg etter helsa», noe som hjelper mange: «[Jeg] fungerer, da jeg sitter det meste
av dageny, eller, som for en operert 30-aring: «Jeg prever d finne en std-gd-sitte jobb jeg kan
styre selv, fdr vondt av stress». Langvarige statiske stillinger eller samme bevegelser over lang
tid er belastende, og unngas, som for en operert 20-aring: «Jeg klarer ikke std oppreist lenge av
gangeny. Ensidighet blir nevnt av mange som belastende: «Heldagsmater er et mareritt. Kan sitte
ca. 30 minutter for det gjor vondt. Arbeid foran PC gir vondt i nakkeny. Eller, som for en 50-aring:
«Spenningene i ryggen der skoliosen er, gjor det slitsomt i blant G sitte lenge pd jobb pd kontory.
Mye overtidsarbeid er heller ikke noe mange skolioserammede kan satse pa: «Jeg kan ikke
jobbe ekstra, matestoler er vondey. Det siste sitatet viser til behovet for ergonomiske
tilpasninger.

Ergonomisk tilrettelegging

Flere illustrerer hvordan en av ngklene til et inkluderende arbeidsliv er ergonomisk
tilpasning: «Har fdtt heve-senke pult med god kontorstol. Tilpasset arkivskuffene ut fra det vi jobber
mest med. Da slipper jeg G beye ryggen i uheldige stillingery. Behov for tilpasning blir ofte
rapportert. Dette krever a bli mgtt med velvilje hos arbeidsgiveren: «Pga. smerter i korsryggen
omskolerte jeg meg til kontorarbeid for G kunne sitte. Etter hvert har nakkesmerte okt pd, men
hdper a kunne fortsette lenge ennd. Arbeidsgiver er fleksibel og forstdelsesfully. Samtidig er dette
ikke noen selvfglge pa alle arbeidsplasser: «Har skiftet arbeid pga. ryggbroblemer men sliter
fortsatt. Har smerter daglig. Lite tilrettelagt og dadrlig ergonomi pa arbeidsplasseny.

Fysisk lettere stillesittende arbeid blir likevel nevnt som en god lasning for mange, selv om
det for noen er det motsatte som gjelder, som for en 40-aring som nettopp ikke kunne ha
stillesittende arbeid. For andre er det ikke selve arbeidsplassen som trenger tilpasning, men
transport til arbeidsplassen, som ikke alltid er godt nok tilrettelagt: «Jeg har tilpasset
arbeidsplass. [Men det er] vanskelig med offentlig transport pga. stdplass pd buss, som edelegger».
(kvinne, 50 arene). Det er ogsa klart at noen har ofret personlige @nsker og interesser i
forhold til yrke: «Jeg har stillesittende kontorarbeid pga. skoliosen. Ville helst ha vaert gartner eller
bonden.

Ulike muligheter for tilpasning innenfor arbeidsmarkedet kan imidlertid ses pa som positivt:
«Jeg kan ikke jobbe med hva som helst, mdtte slutte i barnehage for 10 dr siden og begynte pd
SFO-som skoleassistent, som ikke er sd tungt fysisk». En annen informant har gatt langt i valg av
omskolering, og hun tenker pa egenbehandling: «Har okt utdannelse og jobbet pd kontor i ca.
15 ar. Studerer na fysioterapi for G kunne fd en mer aktiv hverdag (ikke stillesittende) og for
egenbehandling.

Pa tross av tilpasninger og deltidsjobber er det ikke alle jobber som passer for alle. Som en
20-aring uttrykker om en deltidsjobb: «Har hatt sommerjobb ved renseri i 7 dr, fdr sterke
smerter etter |-2 timer. Holder ut dagen, men blir liggende etterpa». Dette forer ofte til behov
for & endre arbeidsforhold mer radikalt, forst ved a redusere arbeidstiden.

Deltidsarbeid

Flere velger deltid som tilpasning i arbeidslivet, yngre og eldre, og mer eller mindre «frivilligy:
«Klarer ikke 100 % arbeid» (operert i 20 arene). Eller som en person i 50-arene sier: «Jeg
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madtte trappe ned til deltid ved slutten av 40 drene fra G ha vert i full jobb tidligere. Er 60 % ufer
fra da. Fungerer greit for meg sa langt. Viktig med muligheter for tilrettelegging pd arbeidsplasseny.

Flere jobber i 50 % stilling, pa kontor eller andre steder, og fleksibilitet i arbeidsdagen er
fortsatt viktig i tillegg til kortere dager. Samtidig kan noen fzle som en belastning at det ma
tas hensyn til dem: «Jeg jobber pa kontor og har flotte kolleger, men det er utfordrende bdade for
dem og meg G ta hensyn til meg og mine 50 % i jobby. Andre har gradvis endret pa
deltidsarbeidsprosenten, og pa et visst tidspunkt sa er tilrettelegging i deltidsstilling likevel
ikke nok lenger. Da er neste skritt a soke om ufgretrygd, som for en operert kvinne: «Har
jobbet ved en liten enhet, med stort arbeidspress, med godt tilrettelagte arbeidsomgivelser. Matte
redusere til 50 %, 70 %, 75 % og er na 100 % ufer». Og som for en annen respondent: «Jeg
jobber 50 %, men ma hvile resten av dagen pga. smerter, seker nd full trygd».

Til slutt, valg av deltidsstilling ser ikke minst ut til a vere kjgnnsavhengig, nar arbeid og
hjemmeplikter skal kombineres: «Jeg er uferetrygdet, for meg har arbeidslivet vaert vanskelig.
Hadde ambisjoner om d fa til noe, men har mattet jobbe mye deltid for G klare familieforpliktelsene
0gsay.

Sykemelding, attfering og uferetrygd

Arbeidsprestasjonen varierer, som nevnt, ut fra dagsformen og pavirkes igjen av sgvnkvalitet
og smerter. Noen bruker smertestillende for a klare jobben. Store plager kan fgre til en ond
sirkel, med lavere arbeidshurtighet, okte smerter, mindre utholdenhet og energitap. Mindre
fleksibilitet, bade mentalt og fysisk forer til at det ma finnes nye lgsninger. Noen blir delvis
sykmeldte, som en 30-aring: «Jobber ndr jeg klarer G gd uten smerter. Er sykmeldt i perioder». En
kvinne i 20-arene: «.... har forsekt G arbeide, men foler ikke at jeg har krefter eller overskudd til d
arbeide nd som smertene i hode, nakke, rygg er konstantey.

En annen 20-aring (operert) forklarer at hun gar pa yrkesrettet attfgring, og flere andre
yngre uttrykker at de ikke klarer jobben sin lenger, som en kvinne i 30 arene: «Klarer ikke
arbeid pd grunn av smertene og slitenheteny.

Til slutt, flere som sliter med store og konstante smerter, utmattelse og kanskje andre
tilleggsdiagnoser eller plager skriver at de ikke er i jobb lenger, og/eller at de har vart
ufgretrygdet i flere ar.

Funksjon og velvare i fritiden

81 respondenter svarte pa dette sporsmalet, og et titall blant dem viste til tidligere svar.
Fritidsaktiviteter er ogsa utferlig kommentert av flere i delen som handler om generell
trening, der det er tydelig at mange bruker fritiden til ulike fysiske aktiviteter, inne og ute.
Svarene pa hvordan skoliosen pavirker fritiden tilsvarer ellers tidligere svar om andre
livsarenaer, hvor opplevelser igjen varierer fra total mestring til det @ matte «oppgi» det som
vanligvis defineres som fritidsaktiviteter, og kanskje matte bruke all tid til «d hente seg inn
igjen».

Fritid med lite hindringer

I'l av svarene, eller cirka 10 % av respondentene, uttrykker klart at skoliosen har liten eller
ingen betydning for deres fritid, og at de ikke opplever noen begrensninger. Flere uttrykker
seg med en optimistisk tone, med fokus pa ressurser: «Det er viktig G fokusere pa det man fdr
til, og det er faktisk en hel delly. Dette ser ut til a stemme for mange, som for en operert 40-
aring, som gjgr mye, men som samtidig er klar over hva hun ma unnga: «Gdr pad ski, skayter,

93



jogger. Kan gjore det meste. Fdr vondt i ryggen hvis jeg gdr lenge pd hardt underlagy. En 60-aring
fokuserer ogsa pa sine styrker og skriver: «Det gdr bra med staver og spilekorsett. Vanntrim gar
ogsd bray.

For noen er yrket blitt noe som glir over i vanlige fritidsaktiviteter, og mestring er der
tosidig: «Vi er oppdrettere av dachshunder og er veldig aktive i friluftsliv. Jeg tillater ikke skoliosen
min d hindre meg i fritidsaktiviteter». Dette viser hvordan de fleste ser ut til 4 tilpasse bruk av
fritiden positivt, tross noen begrensninger.

Tilpasning og deltakelse i fritiden

De aller fleste gir svar som kan forstas slik at de har en meningsfull fritid, og kan delta i
aktiviteter de onsker, noe som igjen gjelder alle aldersgrupper. | motsetning til begrensninger
i arbeidslivet eller hjemme, sa byr fritid nettopp pa den fleksibilitet som etterlyses ellers for a
kunne fungere bedre, som en 50 aring papeker: «[Det er] viktig for meg & ha mye fritid, som jeg
kan bruke til fysisk aktivitet og hvile, hvor jeg kan hente meg inn igjeny.

Det er flere som peker pa at de prover a gjore litt av det meste, og tilpasser aktivitetsnivaet.
Ro og rutiner blir vist til som viktig, og det a kunne gjore ting i eget tempo. For noen
innebarer dette daglige turer i ulendt terreng av variert varighet, mens andre prover a
tilpasse aktiviteter som de kan mestre, og ma av og til unnga en del de har lyst til. En operert
kvinne i 50 drene sier for eksempel: «[Jeg har] tilpasset mine fritidssysler til slikt som ryggen tdler.
Har dager da jeg gjor minimalt og andre dager gjor jeg mye». Som en kvinne i 70-arene papeker,
sa gar dette bra: «Stort sett gdr det greit, men tung ryggsekk er helt klart ingen god ting. Det er jo
heller ikke nedvendig (!)»

Andre viser til alternative gjgremal, som ved dugnad: «Da steker jeg vafler og ordner kaffe til
pauseney. Ergonomiske tilpasninger som det a sitte godt og ikke for lenge pa den samme
stolen eller i det samme bevegelsesmonsteret blir tatt hensyn til som ellers i hverdagen.

A nyte fritiden er selvfolgelig like viktig for opererte 20-aringer som for andre:

Gdr mest til G gd turer eller veere med venner d se film eller noe. Hvis jeg er pd fest ma jeg innimellom Ildne en
seng/sofa G legge meg nedpd, slik at det losner igjen. Litt irriterende, men alkoholen hjelper pd. Og det er deilig
d fa «slappe avy litt innimellom.

Det er likevel klart at noen aktiviteter ma ofres pa grunn av skoliosen, og andre ma kanskje
unngas pa grunn av usikkerhet for konsekvensene, som respektivt en operert 60-aring og en
30-aring viser til: «Jeg opplever begrensninger i en viss grad da det er en del aktiviteter jeg md
styre unna og fordi jeg ma veere bevisst pd hvordan jeg bruker/belaster kroppen». Og: «Har lyst til a
vaere med pd ting, litt redd for G prave noen ganger».

Til slutt innremmer noen at de har mindre a ga pa rett etter trening, men de tror likevel at
det lanner seg med treningen pa sikt.

Fysiske og sosiale begrensninger i fritiden

Pa tross av mye pagangsmot er det opp til 20 respondenter mellom 15 og 70 ar som peker
mest pa utfordringene, som begrenset kapasitet eller smerter, og at de ugnsket har mattet
senke aktivitetsnivaet. Dette gjelder ikke minst tenaringer, som fire uttalelser illustrerer:
«[Jeg] har en del vondt som gjor at jeg ikke kan vere med pd aktiviteter som kunne ha vart
aktuelley. Og: «Har lyst G kjore cross-sykkel, men lar det vaere». Eller: «Har vondt i ryggen etter
kampery». En operert tenaring uttrykker hvordan det pavirker henne i idrettsaktiviteter: «Mer
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begrensninger, mer smerte, kan ikke vare like aktiv handballspiller, mindre bevegelighet, fort sliten,
vondt i muskler i ryggen/korsryggen.

Som tilfelle er ellers, sa hindrer smerte, slitenhet, statiske bevegelser og/eller andre
begrensninger som for eksempel korsett, full utfoldelse i fritiden: «Liker & danse, men skoliosen
og smertene hindrer meg ofte». | ferier ma transport tenkes ngye gjennom, der lange reiser
kan oppleves som slitsomme.

Noen fa opplever mangel pa overskudd og behov for mye hvile som sa pass store hemninger
at de holder seg hjemme og deltar ikke i aktiviteter utenfor hjemmet. For disse innebarer
hindringene at folk har sluttet med alle fritidsaktiviteter, som for en tenaring pa grunn av
smertene, eller for en person i 30-arene, som skriver: «Makter ikke fritidssysler, er lite utenfor
hjemmety.

Dette bringer oss til neste spgrsmal om pavirkningen av skoliosen pa sosialt samvaer.

Samvar med andre

Som ved underspgrsmalet om funksjon, sa viser flere av informantene til tidligere svar, og
10 % oppgir konkret at det a ha skoliose har sa godt som ingen betydning for deres samvaer
med andre. Ogsa her kan det antas at det er mange flere som ikke opplever skoliose som en
serlig hindring, pa tross av smerter eller fysiske plager. Hos andre sies skoliosen 3 pavirke
det sosiale samveret i ulik grad, og da er det bade fysiske begrensninger og psykososiale
hindringer som gjelder.

Det gode sosiale samvaret, pd tross av skoliosen.
En kvinne i 50-arene illustrerer hvordan mange har lzrt a leve med skoliosen sin, og hvordan
det sosiale samveret til og med kan ha bedret seg over tid:

Jeg tenker ikke noe pa at jeg har skoliose i samvaer med andre i dag. Gjorde nok det til dels mens jeg gikk med
korsett i tendrene. Og om sommeren ndr en var lettere antrukket og sammen med annen ungdom. Det eneste
kan veere pad treningssenteret hvor jeg md innse at jeg ikke klarer alt som de med «friske rygger» gjor.

Det er flere som viser til hvordan de ikke lar seg dempe sosialt pa tross av plager: «Er sta sd
er med pda det meste og klager aldri pd ryggen, men den er et problem». En kvinne (40-50 ar)
med kontorarbeid skriver: «Ser at helgene er best. Besoker andre, rusler turer i skog og mark,
deilig! Hvis jeg far til G std, gd, sitte er det meste greit!». En kvinne i 30-arene sier: «Har opplevd i
perioder jeg ikke har vart god at jeg blir svimmel. Men det er flere dr siden nd. Er mye sammen
med andre. Og er jeg aktiv er det ikke noe problems.

Som i hverdagen, i arbeid og i fritid er det visse strategier folk legger opp til for a ha det
onskede sosiale samvaret, som hensyn til kroppsstillinger og bevegelser, hvilepauser og
annen tilrettelegging, og det a kjenne etter pa kroppens signaler: «Det gdr bra. Md bare passe
pd at jeg sitter bra, og har mulighet for a variere sittestilling oftey», og: «Jeg prever d veere med pa
det meste, men md std over av og til». En operert kvinne i 50-arene beskriver behovet for

planlegging:
[Skoliosen] er veldig begrensende med hensyn til lange samver i sittestilling, mye gding eller lange reiser. Deltar

mye i sosialt samver, men ma planlegge mye og ha en strategi. Ligge borte i fremmede senger kan vare et
mareritt.
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Det viser seg ogsa at mange mater god forstaelse for sine fysiske plager, i hvert fall blant
kjente, og at det vises hensyn til dem: «Det sosiale nettverket er veldig viktig. «Alle» vet at jeg blir
fort sliten i ryggen og md hvile». En kvinne i 50-arene uttrykker det samme: «Foler meg litt
egoistisk, men familien sier de vil se meg frisk, sG da er vel alle forneyde». Noen erfarer 3 ha godt
sosialt samveer, ikke minst etter 3 ha mgtt «likemenny», men det antydes likevel hvordan
skoliosen kan ha pavirket deres sosiale liv: «Skoliosen plager meg ikke. Har fdtt mange venner
av begge kjonn etter at jeg sent i livet forstod at jeg var som andre. Men har ikke fatt et helt
avslappet forhold til menny.

Samme optimisme preger mestring av psykososiale hindringer i forhold til sosialt samveer,
som en operert mann i 60-arene beskriver: «Nei, kroppen ser jo fortsatt ikke spesielt pent ut,
men det har jeg ikke sarlige problemer medy. En operert kvinne i 50-arene viser til bade fysiske
og potensielle psykososiale hindringer som hun overkommer: «Har redusert mitt sosiale liv
pga. ryggen (smerter). Men jeg er ikke flau over min synlig skakke skikkelse! Gdr gjerne i bikini pa
offentlig strand.

Noen, som en kvinne i 20-arene, velger det sosiale livet pa tross av starre plager:

Jeg setter stor pris pa venner og sosiale ting, men opplever at hodepinen kommer veldig fort hvis jeg sitter lenge
i samme stilling eller det er tung luft og brdk. Nakken stivner ogsd fort til. Ofte blir jeg med pa ting til tross for
at jeg vet at jeg kommer til  bli ddrligere. Foler det er verdt det

Dette bringer oss til de som opplever hindringene for sosialt samvar som mindre
overkommelige.

Fysiske og psykososiale begrensninger for samveer

De hyppigst nevnte begrensninger er igjen smerter av ulik grad, slitenhet og vanskeligheter i
visse stillinger og aktiviteter. Dette medfgrer at noen ma planlegge alt sosialt samvzr, andre
er til tider asosiale og ma avsta fra samvar med «mye sitting, mye stding, gding osv.», mens
andre igjen har sa store begrensninger at de bokstavelig talt ikke kommer seg ut av huset.
Begrensningene kan for sa vidt vare midlertidige, men tunge nok a leve med, som for en
nyoperert yngre tenaring: «Kan ikke det forste dret lope eller gjore fysisk aktivitet som andre. Har
turnet de siste tre drene, sd dette gdr utover humeorety.

Nar begrensningene har vart lenge blir noen deprimerte, og andre minker gradvis pa
samvaret med andre. En 60-aring beskriver falgende:

Jeg unngdr d vare for lenge sammen med andre, klarer ikke d sitte lenge av gangen og ma skifte stilling ofte.
Er utslitt etter tre kvarter, og ma enten legge meg ned eller avslutte samveer.

A vazre asosial er ikke noe som kun gjelder eldre voksne, som en operert 20-aring bevitner:

Er veldig asosial til tider, som sagt, fordi jeg bruker meg opp pa jobb, og fordi jeg blir sa sliten fordi jeg gdr og
kjenner pa vondten min hele tiden. Selv om jeg prover sd godt jeg kan G overse den. Men nd og da smeller det
til eller Idser seg helt, og da er det ikke lett d tenke pd andre ting.

Skam og manglende forstdelse

Noen gir uttrykk for vonde tanker og skam i forhold til sosial mestring av sin
funksjonsnedsettelse. Selv om mange meter sympati, sa er det ikke alle som «forstar» plager
som ikke alltid er synlige. Noen rapporterer direkte om liten forstaelse, og viser til at «det er
litt tabu med smerter». Da blir en nedt til a «forklare» hvorfor en trekker seg, noe som
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oppleves som slitsomt. Derfor velger noen a «skjuley sin tilstand, og disse unngar bevisst a
«klage» ovenfor andre. En operert 50-aring uttrykker det slik:

Krever godt med hvile i forkant, og tid til G ta meg inn i etterkant, ofte flere dager. Det er fG som vet hva det
koster meg. Holder en oppegdende fasade. Jobber aktivt med G komme over skammen over G ikke vare i
lennet arbeid. Utsetter d ta initiativ til samvaer.

Begrensningene virker, som sagt, inn pa hverandre, og belastningene ved skoliose kan vare
komplekse, slik en kvinne i 40-arene uttrykker:

Jeg opplever mye stress og da kommer smertene (uutholdelige). Jeg misliker store kjopesentre. Skoliose er
ukjent for mange, sd jeg har problemer med a fa forstdelse for ryggplagene.

En operert kvinne i 30-arene sier noe av det samme, og gjengir folelsen av «a ikke strekke
til» som andre ogsa nevner: «Vil sG gjerne sd mye, men skoliosen stopper meg. Jogging er
uaktuelt, jeg tdler mindre utfoldelse og blir da deprimert og lei meg. Jeg prever G ta sd mange
forhdndsregler som mulig». En operert tenaring illustrerer hvordan skoliosen oppleves som en
status «nedgang» for henne: «Annen status i hdndballmiljeet (ikke like god), feler meg mer
handicapety.

Kroniske smerter forer til at noen blir innesluttet, og ikke helt sjeldent til sosial isolering:

[Det er] mentalt belastende G holde ut smerter: lkke fleksibel nok. Krevende d ha behov for stol med
hvilemuligheter i rygg — helst bevegelse i rygg — sa sittingen blir statisk. Eller sé md jeg hvile armene pa et bord.
Blir ofte hjemme — fordi det krever mye energi G vaere sammen med andre.

Utseende som opplevd begrensning for sosialt samvaer

Flere nevner operasjonsarr eller ryggens form og utseende nar de besvarer spgrsmalet om
sosialt samver. Informanter i alle aldre viser for eksempel til behovet for kler som dekker til
enten arret eller skjevheten i ryggen, for slik a kunne skjule ryggen.

Ved korsettbruk er det spesielt godt @ kunne skjule dette, og flere voksne husker hvordan
det pavirket dem: «/ ungdomstiden, spesielt de 2 drene med korsett, var ikke samvaret med andre
like greit». Dette ser ut til 3 gjelde de som er unge i dag ogsa. En yngre tenaring skriver at
hun feler seg usikker pa grunn av «skuldreney» og hgyt korsett, som hun ikke liker. Hun viser
videre til at «venninner sier mye dumt», noe som nok oppleves som belastende. En annen
tenaring presiserer hvordan hun forsgker a skjule skoliosen med store kler.

Utseende blir nevnt av respondenter fra tenarene til de i 70-arene. En operert kvinne i 30-
arene uttrykker a vare flau over sitt utseende ovenfor kolleger og ukjente, om ikke ovenfor
sine nermeste. En kvinne i 40 arene skriver at hun ikke liker a ha pa bikini eller andre kler
som ikke dekker arret etter operasjonen, og noe lignende blir sagt av en 50-aring om
badestrand og andre steder som «avslorer» hennes skoliose. En kvinne i 50-arene skriver:
«Noe usikkerhet ved @ vaere annerledes skapt. Tenker altfor mye pd d holde kroppen best mulig for
d minske ytterligere nedgangy. Sa, uansett alder sa ser skoliosen ut til a bety noe for selvbildet,
som siste sitat viser:

Min skoliose vises tydelig, har blitt 10 cm kortere i overkroppen, pluss at ribbeina bak stdr ut pa en side. Jeg
gjor hva jeg kan for G skjule dette, men jeg klarer ikke det. Selvbildet er ddrlig.

Dette bringer oss til neste sparsmal i sperreskjemaet, der det spgrres spesifikt etter tanker
om selvbildet.
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Selvbilde

Sporsmalet om skoliosens innvirkning pa selvbildet handler om eventuell sammenheng
mellom ryggproblemer og selvbilde. 29 personer, eller cirka 25 % av respondentene, har
ikke svart pa dette sparsmalet. Blant de 90 som svarer ser det ut til at det a skille seg ut med
en kropp med annerledes former, det a oppdage at en ikke strekker til i vanlige oppgaver i
ulike livsfaser, kan oppleves som traumatisk. Noen bryr seg imidlertid tilsynelatende ikke om
det, mens andre opplever dette som vanskelig. | svarene fra informantene finner vi igjen hele
skalaen av reaksjoner pa hvordan det a leve med skoliose pavirker selvbildet.

Det gode selvbildet og mestringsstrategier

32 av 90 respondenter uttrykker kort og utvetydig at skoliosen pavirker dem lite eller
ingenting, og de presiserer at selvbildet er bade «OKy», «Bra», «Veldig bra» eller
«Utmerkety. Igjen er det tilsynelatende optimistiske personligheter som klarer seg godt
«selvbildemessig», og uansett alder og type skolioseplager. En 50-aring skriver om sitt
selvbilde: «Veldig bra! Var toff og ville vaere som de andre i tendringstida. Jeg har alltid gatt mine
egne veier og er ikke «A4»-menneske». En operert jevnaldring skriver noe tilsvarende: ”Sunn og
frisk. Kreativ og aktiv hjerne som holdes tilbake av en smertefull og lite funksjonell kropp. Sveert stolt
av hva jeg har utrettet/livet jeg har levet til tross for skoliosen.”

Blant flere optimistiske respondenter er det tydelig at verken arr, korsett eller til og med arr
etter korsett gdelegger for selvbildet: «Har en slank, fin figur og foler meg fin, OK. Arr etter
korsett vises i badedrakt, men jeg kan ikke bry meg om dette». En operert 50-aring skriver:

Skoliosen har ikke pdvirket mitt selvbilde i nevneverdig grad. Har ikke hatt vonde opplevelser som for eks.
mobbing pd grunn av korsett. Har fedt tre barn og levd et normalt liv. Er positiv til livet og har godt humer de
fleste dager.

En kvinne i 40—arene skriver hva som hjelper henne a sette problemene i perspektiv:

Jeg er bra, men det kunne ha vart bedre, og sd tenker jeg: «Mange andre har det mye verre». Og da er det
straks litt enklere. Er for G tenke at: Dette er mitt utgangspunkt, hva kan jeg gjore for G bedre dette? Sa fdr
man forseke @ gjore det beste ut av det.

En kvinne i 30-arene illustrerer ogsa godt at det er ens styrke som teller, og ikke enkelte
kroppsdeler:

Liker ikke @ vise ryggen til noen. Men lar det ikke hindre meg. Jeg lar ikke det hindre meg d leve livet. Har en
flott mann og 3 flotte barn. Min mann har valgt meg for jeg har mye a tilby.

En jevngammel kvinne illustrerer til og med hvordan det var helsevesenet som gjorde henne
bevisst pa hennes ryggs utseende, noe som hun ikke hadde brydd seg om fer: «Har aldri tenkt
at ryggen min ser stygg ut, for legen pa Riksen spurte om jeg ville ha operasjon pd grunn av
kosmetiske grunner.

| tillegg til disse klare positive svar er det |15 som forklarer at de har stort sett et godt
selvbilde per i dag, men at det enten ikke alltid har vart slik, eller at skoliosen ogsa er
knyttet til andre folelser, som lav selvtillit eller periodevis felelse av a ikke strekke til.

Selvbildet over tid: «...det er forskjell fra @ vere for 20 og nd snart 60!»

Sitatet ovenfor kommer fra en 50-aring, som sier at hun slet med 2 vise ryggen tidligere, men
at dette gjor hun ikke lenger. Sarbarhet i tenarene er noe som flere viser til, og heldigvis sa
klarer noen a mestre dette ganske tidlig:
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Som dlle andre tendringer er jeg opptatt av utseende og det var derfor veldig vanskelig d takle det store arret
midt pd ryggen. Jeg har etter hvert godtatt det og det har nd blitt en del av meg.

En kvinne i 20-arene beskriver hvordan hennes selvbilde kan variere, og hvordan hun har
vokst fra de mest sare fglelsene i ungdommen:

Er veldig opp og ned. Liker meg godt pad jobb, for jeg far mye positive tilbakemeldinger, sarlig fra kunder, pd
det jeg gjor. For jeg er flink, og det er ikke hodet mitt det er noe i veien med. Er fornoyd med utseendet mitt...
selv om jeg har digert arr nedover hele ryggen/hofta. Det plaget meg mer som 15-16 dring. NG er jeg vant
med det. Og siden det er pd ryggen, sd ser jeg det jo aldri... sd later som at det ikke er der.

Til slutt, sa er det noen momenter som ser ut til 3 styrke positiv mestring av skoliosen, og
dette kan vaere bade fellesskap i skoliosenettverket, og visse offentlige tiltak, som to kvinner i
40-arene hver viser til:

[Selvbildet er] bra, og jeg har et positivt syn pd ting, men slik var det ikke for fd dr tilbake. Har fdtt mye
veiledning fra prosjektet «Raskere tilbakey, har blant annet gjennomfart smertemestringskurs.

Og:
Ser alltid lyst pd livet. Har fysiske begrensinger pd grunn av smerter/vondter, men det var veldig deilig G mote
andre likesinnede pd skoliosetreffet!

Det a fa stilt diagnosen ser ogsa ut til a hjelpe for mestring og selvbildet, etter en tid med
usikkerhet, som en operert kvinne i 20-arene uttrykker: «Har vart pdvirket av skoliose lenge,
for jeg fant ut hva det var. Da jeg fikk diagnosen slo jeg meg til ro med det kroppslige, men skjuler
det sd godt jeg kany. Siste sitat illustrerer at selvbildet og falelser knyttet til skoliose kan vaere
komplekse og tvetydige, som denne uttalelsen illustrerer.

Selvbildet: «Bra, men..»
Ulik vektlegging pa hva det er ved skoliose som pavirker dem viser ulike tolkninger av
begrepet «selvbilde» blant respondentene.

Flere peker pa utseendemessige ulemper ved skoliose, som skjevhet i overkroppen.
Respondenter i alle aldre omtaler valg av kler, som ikke kan vere «for utringet» eller «for
ettersittende», og som ber hjelpe a «skjule» ryggen. En kvinne i 20-arene beskriver
selvbildet som bra, men at hun skulle gnske at hun hadde «rett rygg i forhold til tilpasningen av
kler og lignendex». Hun tilfayer at hun feler seg litt hjelpelas av og til nar hun ma ta hensyn til
ryggen. En kvinne i 40-arene sier: «Mitt selvbilde er stort sett bra. Men enkelte dager kan veere
tyngre. For eksempel ndr jeg ser meg selv i speilet. Kleerne sitter ikke som de burde, folelsen av at
andre kan se det». Noen er spesielt opptatt av arret. En kvinne i 40-arene skriver: «Liker ikke
arret. Har ellers ikke problemer med hvordan jeg ser ut med hensyn til skolioseny.

En operert kvinne i 50-arene viser hvordan hennes utseende har preget henne gjennom livet,
men hun peker ogsa pa hva hun har lzrt av det:

En rar kropp! Innestengt i korsetter i fire dr i puberteten setter spor. Liker ikke kroppen min, men innser at jeg
ma leve med den. Har familie og venner som bekrefter min verdi som menneske. Tror jeg kan og vil noe og er
til og med kanskje blitt litt klokere pa livet.

Med tanke pa utseende ser det ut til at det for noen spiller en mindre rolle med arene. Noen
ser for eksempel ut til 4 ha stridd med sitt kvinnelige selvbilde, men har likevel blitt sterkere i
godt voksen alder: «[Selvbildet] som kvinne, svaert ddrlig. Som menneske, bedre. Men har sent i
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livet kommet frem til et bedre selvbilde. Har nesten hele livet folt meg «som en dritt» for d si det pd
en folkelig mdte.

Selvbildet blir av flere respondenter ogsa relatert til deres funksjon. To kvinner i henholdsvis
30- og 60-arene presiserer for eksempel at de har bra selvbilde, men at de har til tider darlig
selvtillit. Som den eldste sier: «Bryr meg ikke om utseendet, men fdr problemer med selvtillit
ettersom jeg blir eldre». Det siste kan muligens relateres til at vedkommende opplever a
fungere darligere, noe som respondenter i alle aldre assosierer med lavere selvtillit. En
operert kvinne i 30-arene sier for eksempel at hun ikke har sa bra selvbilde «i ddrlige dager»,
men at det «gdr greit pd fine dager». En mann i 40-arene sier: «Opp og ned, kan vare
verdensmester og usikker.

Respondenter legger ulik betydning i begrepene, men det a ikke strekke til er en gjenganger:
«Forholdsvis god selvtillit, ganske utadvendt. Sliter med selvfolelse, er ikke god nok, mye darlig
samvittighet etc.». En operert kvinne i 20-arene illustrerer dette ogsa godt:

To-delt. Tania og «Ryggeny. Selvbildet er OK, helt til det punktet hvor jeg har problemer med G stelle barnet
mitt. Selv om jeg vet det ikke er min feil, sd foler jeg meg som en ddrlig mor.

En respondent i 50-arene bekrefter at skoliosen pavirker selvbildet pa grunn av smertene:
”Mitt selvbilde — md ta hensyn til kroppen. Lert G leve med smerter. Samtidig er jeg glad for d ikke
vare verre. Griper dagen, - er vel utad i stort sett godt humer. Er optimist.”

Det siste eksemplet forer oss til de som har plager som de ikke lenger takler like lett.

Begrensninger for det gode selvbilde

Som ovenfor beskrevet sa preger bade utseende og funksjon selvbildet hos respondentene,
som beskriver det som «ikke sd veldig bray, eller «ddrlig». Noen opplever sitt utseende som
sa begrensende at det preger deres selvbilde og velvare ganske negativt, spesielt hvis
skjevheten er veldig synlig. Dette blir igjen beskrevet av respondenter i alle aldre, og
muligens betyr utseende enda mer for selvbildet i tenarene.

Det uttrykkes at skjevheten er vanskelig a akseptere for tenaringer, og at den gjor en trist.
En jente skriver: «Tenker pa at jeg er skjev, og haper at ikke folk som vet det, ser det pa meg». En
operert tenaring foler seg klgnete/dum pa grunn av stiv rygg. En annen jevnaldring skriver at
det er vanskelig a kle seg uten at korsettet blir synlig, og at hun fgler at andre ser korsettet.
En annen korsettbruker beskriver dette detaljert:

Skoliosen/korsettet har gjort at hoftene mine ikke ligger helt i rett linje, og den ene tikker litt mer ut enn den
andre. Dette plager meg noe, selv om folk for det meste ikke ser det uten @ ha blitt gjort oppmerksom pd det.

At ungdomstiden med skoliose er viktig for selvbildet peker en operert 40-aring pa: «Det var
nok en del opplevelser omkring skoliosen i ungdomstida som prega selvbildet mitt, men det skjonte
jeg vel egentlig ikke fer mange dr seinerey.

Utseende er imidlertid ikke bare viktig i tenirene, som en 50-aring papeker om sitt
kroppsbilde: «lkke godt. Er ikke som andre, skiller meg ut». Er operert kvinne i 30-drene
uttrykker ogsa direkte at hun ikke har noe positiv syn pa ryggen sin, «den er jo stiv med
pukkel». En kvinne i 40-arene sier at hun har folt seg stigmatisert, og at hun har prevd a
skjule ryggens utseende, og en annen i samme aldersgruppe nevner at hun har kompleks for
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skoliosen. En kvinne i 50-arene skriver: «Synes det er synd at jeg er skjev rundt livet med tanke
pd enkelte klesplagg (trange kler/kjoler) og den store kulen pa ryggen ndr jeg bayer megy.

Som nevnt ovenfor, kan selvbildet oppleves som dagsavhengig, og det endrer seg over tid.
Det er ofte tett knyttet til opplevelse av a fungere i hverdagen. Nar respondentene ikke foler
seg bra, sa er selvbildet deretter. En tenaring plages for eksempel av at hun fgler at hun
«klager ofte over smerter». En kvinne over 60 sier at selvbildet er blitt darligere pa grunn av
begrensningene skoliosen gir. Hun har alltid veert aktiv og hatt et sosialt liv, og syns det er
trist, og savner dette na. En kvinne i 50-arene viser ogsa til periodevis lavt selvbilde pa grunn
av fysiske begrensninger: «Slitsomt G ikke ha hurtighet i bevegelsene. Alltid pamint at kroppen
setter begrensninger og tapper for energi. Orker ikke a diskutere. Gruer meg for G reise meg opp, og
eventuelt skifte stol eller ga pa tury.

Noen nevner manglende selvtillit, andre at ryggen gjor dem mindre sosiale. Noen viser
tilbake til perioder da de ikke kunne vare i jobb pa grunn av ryggen: «Har i perioder hatt store
problemer med selvbildet, foler meg utenfor ndr jeg ikke gdr pa jobby.

Selvbildet ved skoliose kan hos noen fare til darlig psykisk helse, og to respondenter i 30- og
i 40-arene viser til at de far psykologisk oppfelging. Hos noen kan problemene ha begynt i
barndommen: «[Selvbildet er] ddrlig. Gar jevnlig til samtaler hos psykiatrisk sykepleier for G bedre
selvbildet. Husker godt at jeg trakk meg unna andre barn i oppveksten, deltok lite i leik og moro. Ble
litt mobbet.

Pa samme mate som flere respondenter ser tilbake til en barndom med skoliose, sa er det
ogsa mange som tenker pa hva skoliosen deres innebzrer for framtiden.

Framtidstanker om a leve med skoliose

Det er en betydelig andel i utvalget i denne undersgkelsen som er opptatt av, og tenker p3,
hvordan skoliosen kan komme til a pavirke deres hverdag som eldre. 105 personer i utvalget
(88 prosent) svarer ja pa hvorvidt de tenker pa hvordan skoliosen vil pavirke hverdagen som
eldre (Figur 33). 99 respondenter gir utfyllende kommentarer, preget av frykt for tiltakende
plager eller frykt for at de plagene skoliosen i dag gir, vil gi

restriksjoner pa framtidig livsfersel. Blant de 20 som ikke | **° 105
uttrykker sine tanker om framtiden er 9 under 20 ar og 4 | 100 -
over 60. De yngste er, naturlig nok, opptatt av yrkesvalg, om g0 |

de vil kunne sta fritt, eller om det her vil vare
begrensninger, og om ryggplagene vil kunne innvirke pa f.
eks. graviditet. De voksne er opptatt av om skoliosen vil
hindre dem i a fortsatt vaere i jobb, om den vil gi mer plager i 20
alderdommen, om bevegeligheten vil innskrenkes ytterligere o .
og om plagene vil fore til invaliditet, ja, til og med om de vil ja nei
bli pleietrengende.

60 -

40 -

Figur 33. Andel som reflekterer
over hvordan skoliosen vil

| det etterfelgende vil vi se neermere pa disse forestillingene  pavirke hverdagen som eldre.
om hvordan vare informanter forventer det vil bli a leve med

skoliose i alderdommen.
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Positive tanker om framtida
Jeg tenker at jeg skal gjore alt jeg kan for G holde meg i aktivitet
og gjore det beste ut av situasjonen.
Jeg ensker G bli en sa sprek bestemor som overhodet mulig.
Jeg vil gd i storbygater og se fjelltopper «ovenfra» — sa lenge jeg kan.
(Kvinne 40-50 ar, operert som |4-aring)

Selv. om mange er urolige for framtida, sa er optimismen knyttet til de mulighetene som
aktivitet og trening kan gi. Pa vegne av den yngste av respondentene uttrykker foreldrene
tankene om framtiden slik: «Han gjor ikke det, men foreldrene gjor, men har kommet til at variert
fysisk aktivitet og et dpent sinn er viktigst. Alt er mulig».

En kvinne i 50-arene, ikke-operert, erkjenner at hun «har hatt altfor tung jobb i perioder og da
madtte jeg bruke krykker. Har ikke hatt disse framme etter at jeg ble trygdet. Sd nd skal jeg trene sa
lenge jeg kan, vet jeg ikke er noen pyse, som legen sa». Likeledes sier en kvinne i 30-arene,
ikke-operert, at hun «er avhengig av G vare aktiv, ellers blir jeg stiv, og far hodeverk. Kan ikke
tillate seg selv @ bli overvektig». En annen kvinne, 50-60 ar ikke-operert, lurer pa «hva hadde jeg
trengt @ trene mer pa nd, for G vaere rustet for alderdommen med skoliose?»

De yngste: tanker om yrkesvalg, graviditet og smerter

Av de 21 respondentene i dette utvalget som er under 20 ar, sa er det tre som nevner
yrkesvalg og «hvordan jeg kommer til G fa det i arbeidslivet». Fem i denne aldersgruppen lurer
pa hvordan det vil bli under graviditet. «Tenker pd hvordan ryggen kommer til G bli under
svangerskap, spesielt pga. jeg har s@ mye vondt i korsryggen i dagy, sier en jente 15-20 ar. En
annen i samme aldersgruppe tenker at «ndr jeg blir gravid blir det sikkert veldig tungt». En jente,
10-15 ar, «frykter at jeg far mer vondt, problemer med d gd, graviditet og evt. problemer ang. det,
redd for operasjony. En jente, 15-20 ar, «lurer pd om jeg tidligere vil fG ryggsmerter og bli
arbeidsufer enn de fleste andre mennesker». En annen sier at «Jeg liker & danse. Spersmdlet er da
om ryggen tdler det i lang tid».

Ogsa fire respondenter i 20-arene har tanker om graviditet. Et par lurer pa hvordan en
graviditet vil bli, en annen har blitt fraradet graviditet pga. feilstilling i bekkenet. En har fatt
ett barn: «Det har jeg opplevd som veldig tungt pd ryggen, som igjen gjor meg deprimert. lkke noe
moro a fd vondt av G lofte opp sitt eget barn», og hun fortsetter: «Ndr jeg blir gammel har vel
leddgikta slatt inn, sG da gar det bare nedover».

Tanker om yrke og yrkesliv

| aldersgruppen 20-40 ar er det flere som papeker at skoliosetilstanden har pavirket
yrkesvalget. «Har valgt et yrke som ikke er tungt for ryggen, selv om det ikke var forstevalget mitt”,
sier en kvinne i 20-arene, og legger til at “jeg md trene en del nd ndr jeg er ung for @ forhindre
mer plager». En annen, i 30-arene, «er sykmeldt nd, har prevd forskjellige jobber, men etter [-3 dr
er ryggen ferdig, sd hva skal jeg gjere na? NAV tar det ikke serigsty. En lurer pa «om jeg kan vare i
jobb til jeg er 67. Kan jeg veere i fysisk aktivitet? Vil plagene bli verre, hva skal jeg gjore for a slippe a
ha plager?»

Noen er ganske engstelige for framtiden, som en sier: «slik det er nd, regner jeg med a bli ufer i
ung alder». En annen trekker sammenligninger til sin mor:

Gruer meg veldig. Min mor er akkurat passert 50 dr, og har en skjevhet pd et par og 30 gr (hun er ikke
operert). Hun sliter med smerter sd godt som hver dag, slik som jeg. Og hun har ikke veert i jobb pd ca. 10 dr
+/-.
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| aldersgruppen 40-60 ar er uroligheten over hvor lenge en vil klare a vere i jobb enda tydeligere:

«Klarer jeg G holde pa jobben til jeg gdr av med pensjon?», «kan jeg jobbe til oppnddd pensjonsalder?», «tenker
mye pd om jeg skal fortsette pd jobb, om jeg skal slite slik at jeg bare blir sittende i en stol resten av livety, «er
urolig for hvor lenge jeg klarer G ha en jobb. Er spent pd hvordan livet blir framover. Vil jeg klare G holde
problemene i sjakk med trening?»

Noen har ogsa mattet gi opp jobben: «har hatt altfor tung jobb i perioder og da mdtte jeg bruke
krykker. Har ikke hatt disse framme etter at jeg ble trygdet. Sa na skal jeg trene sd lenge jeg kan,
vet jeg ikke er noen pyse, som legen sa». Et par andre i denne aldersgruppen forteller:

e Jeg er 53 dr nd og uferetrygdet pga. smerter fra rygg. Jeg merker at min arbeidskapasitet i hverdagen
minker og jeg tror nok at jeg med okende alder blir mer avhengig av hjelp

e Jeg er nd blitt 5| dr. Har fatt mange flere plager de siste drene. Hodepine, ledd/muskelsmerter,
sykemeldinger som forer til oppsigelse i jobb bl.a.

Frykt for tiltakende fysiske plager
Tenker at jo eldre jeg blir, jo stivere og mindre bevegelig blir jeg.
Redd for store smerter hvis jeg ikke kan bevege meg daglig”
(Kvinne 50-60 ar, ikke-operert)

Ca. halvparten av alle respondentene gir uttrykk for frykt for tiltakende fysiske plager, for
okende smerter, for mindre bevegelighet, for stivhet og medfglgende hindringer i vanlige
aktiviteter nar de tenker pa alderdommen. Ogsa her kan det vare hensiktsmessig a se
hvordan denne frykten kommer til uttrykk pa ulike alderstrinn.

| aldersgruppen under 20 ar er det frykt for stivhet og okende smerter som preger
uttalelsene fra de fem som har svart her: «Frykter at jeg fdar problemer som voksen, smerte og
evt. stivhet» og «...at det vil bli slitsomt om det blir disse smertene hele livet» er eksempel pa svar.

| aldersgruppen 20-40 ar er det 10 som har svart. Her finner vi ogsa gjennomgaende en frykt
for forverring av smerter, men ogsa en frykt for hvordan det skal fungere i dagliglivet. En
respondent er redd for a bli ufer, en annen sier det slik: ” ... bevegelighet, blir jeg sittende i
rullestol? Kommer jeg til a klare meg pd egenhdnd/smerter?” En tenker tilbake pa sin bestemor:
“Husker hvor darlig bestemor ble da hun ble eldre, vil unnga dette”.

| aldersgruppen 40-60 ar er det 27 respondenter som svarer. For denne aldersgruppen er
fokuset enda mer pa graden av bevegelighet og frykt for mindre bevegelighet. Frykt for at
bevegelsene blir stivere og at en synker mer sammen er framtredende. Noen er redde for a
bli verre og fa mer smerter, en «regner med mer smerter», og «blir smertene verre, blir jeg
stivere». «Blir bevegelsene stivere, blir pusten tyngre...», sier en annen. Her gar tankene ogsa
mot i hvilken grad en vil klare seg selv: «Jeg er 53 dr nd og uferetrygdet pga. smerter fra rygg. Jeg
merker at min arbeidskapasitet i hverdagen minker og jeg tror nok at jeg med okende alder blir mer
avhengig av hjelp» (ikke-operert).

Spersmalene er mange:

Hvordan vil jeg ha det med kroppen min som 50-dring? 60 dr? Osv ndr jeg har sa mye «senskadery som 40-
dring allerede. Hvor mye skal jeg tdle? Hvordan blir livet mitt videre, blir det enda mer smerter? Hvor stiv vil jeg
bli i kroppen min? (Kvinne 40-50 ar, ikke-operert).
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«Kan det bli verre?» undrer en kvinne i 50-arene, ikke-operert, og fortsetter: «Hvilke plager jeg
kan fd mlindre organer siden jeg allerede har begynt G krympe. Bruker en del krykker nd». En
annen kvinne i 50-arene, som var operert i |4-arsalderen, frykter «at de “frie” virvlene som har
stor belastning blir mer preget av slitasje og tidligere slitt enn “normalt, og at “de smertene jeg har i
ryggen og kroppen kanskje forverres ved hay alder». Smertene beskrives av en respondent som
«tann-verk-smerter i kroppeny (kvinne 40-50 ar, ikke-operert), av en annen som «konstant
folelse av melkesyre i ryggen» (kvinne 30-40 ar, ikke-operert).

| aldersgruppen over 60 ar er det 10 som svarer pa dette spersmalet. Bekymringene i denne
gruppen er ogsa rettet mot gkende smerter «som vil redusere livskvalitet og mobilitety. En
kvinne som er 65 ar na «...har mye plager, jeg gruer meg til drene som kommery. En har
smerter og vansker med a ga vanlig, mens en annen «er redd for ikke G kunne gd, danse osv.»
En sier at hun «... tenker at jeg ma ligge og hvile ennd mer nady.

Frykt for flere operasjoner

Tre av respondentene som er opererte gir uttrykk for frykt for flere operasjoner. En kvinne
i aldersgruppen 20-30 ar «tenker at jeg vil bli skjev igjen, og smertene dette vil medfore, evt. d
madtte gjennomga flere operasjoner». En annen i den samme aldersgruppen «er redd for G operere
igien og a bli ddrlig, bli mett av lege uten kunnskap». En kvinne i 40-arene som ikke er operert
tenker om alderdommen at det «...Kan bli vanskelig og mer smertefullt G bevege seg. Kan bli en
storre skjevhet, og at det kan bli mer trykk pa lungene, slik at jeg blir tvunget til operasjony. Frykten
for mer vondt, problemer med a ga og evt. operasjon uttrykkes ogsa av en jente 10-15 ar,
som ikke er operert for.

Frykt for @ bli hjelpelos eller pleietrengende

Det er et relativt stort antall av respondentene (14) som faktisk frykter invalidisering i
alderdommen, og det a ikke greie seg pa egenhand, men bli pleietrengende. Her er det flere
sparsmal, i alle aldersgrupper, opererte og ikke-opererte:

e om jeg vil fG enda flere plager grunnet ryggen til den tid og jeg da er havnet i rullestol? Kroppen foles sliten og
gammel nd, hvordan er det ndr jeg blir pensjonist? (kvinne 20-30 ar).

e erredd for at jeg blir handicappet (kvinne 20-30 ar).

o bevegelighet, blir jeg sittende i rullestol? Kommer jeg til G klare meg pd egenhdnd/smerter? (kvinne 30-40 ar).
o om jeg vil klare & std oppreist (kvinne 40-50 ar).

o vil jeg bli helt invalid? Vil smertene bli verre enn i dag? (kvinne 40-50 ar).

e ... atjeg vil bli liggende, dvs. helt sittthemmet. At smertene vil tilta dersom jeg ikke far beveget meg nok. At
jeg blir en belastning for mine narmeste (kvinne 50-60 ar, operert).

o at jeg ikke vil makte a ga (kvinne over 70),

Utseende

Fire av respondentene har tanker om hvordan ryggens utseende kan utvikle seg. «Hvor stor vil
vinkelen bli, hvor mye hjelp trenger jeg, fins det kleer som kan skjule ryggen?» undrer en kvinne i
40-arene seg (ikke-operert). En jente, 10-15 ar, lurer pa om «vil jeg bli krokrygget ndr jeg blir
gammel?» «Plages med at heyresidig pukkel blir mer og mer synlig. Kler blir vanskelig a tilpasse.
Okte smertery, sier en kvinne i 60-arene.

104



Del V: A leve med skoliose — oppsummert

| denne delen av rapporten gar vi tilbake til spersmalene som var utgangspunkt for
kartleggingen, for a oppsummere funnene i undersgkelsen. Gjennom informantenes
beskrivelser av sine opplevelser av a leve med skoliose i sine daglige liv, far vi
konkretiseringer av hva dette utvalget opplever som livskvalitet, hvilke mestringsstrategier
som framstar, behandlingserfaringer og hindringer eller utfordringer, ogsa med
helsetjenestetilbudet.

Mestring og livskvalitet — individuelle utfordringer

De detaljerte kvalitative beskrivelsene som respondentene gir, illustrerer at mange opplever
plager knyttet til skoliose, som smerter og stivhet, pusteproblemer, ulik grad av
funksjonsnedsettelse og psykiske eller sosiale utfordringer. Samtidig kan fortellingene, som
nevnt, deles inn i to hovedkategorier: over 40 prosent av kommentarene peker pa ressurser,
mestring og velvaere, mens i resten framheves utfordringer og plager som klart kan forringe
livskvaliteten.

Av mestringsmekanismer uttrykkes bade personlige innstillinger, som det a tenke positivt og
ta hensyn til egen kropp, det a trene for a fole seg bra, i tillegg til bruk av hjelpemidler og
behandling, tilrettelagt hverdag og arbeidsliv og nedvendige trygdeordninger. Innen gruppen
som framhever det vi tolker som god livskvalitet og mestring beskrives et bredt spekter av
opplevelser som gar fra fullstendig fraver av plager til positiv mestring av til tider store
funksjonshemminger. Noen beskriver et «vanlig liv med barn, barnebarn, 100 % jobb, skyld og
gjeld, skjev rygg og oppheyd sko», og andre, tenaringer eller 70-aringer, opererte eller ikke,
beskriver «et godt liv» pa tross av smerter, krykker, rullestol eller arbeidsuferhet. Sosialt
samvaer hemmes ikke nevneverdig, og de fysiske begrensninger sgkes lgst ved «d ha en
strategi» og innse at en ikke klarer alt som «friske rygger» gjor.

Andre forteller at hverdagen er konstant preget av skolioserelaterte begrensninger, og disse
kan vere fysiske, psykiske eller/og sosiale. 2/3 av deltakerne i undersgkelsen vurderer sin
egenfunksjon som middels eller mindre bra. Kronisk smerte, slitenhet, pustebesvaer og
utmattelse blir da beskrevet som deler av en ond sirkel. For noen ferer dette til skam og
darlig selvbilde. Med smerter 80-90 % av tiden og nar verken trening eller hvile hjelper
lenger, kan det fore til sosial isolasjon. Det sosiale nettverket blir definert som viktig for
mestring og velvare, og det & ha mgtt «likemenny betyr mye, som gjennom Ryggforeningens
Skoliosetreff.
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Hverdagen

Det «d lytte til egen kroppy», selvbehandling, hvile og trening blir gjentatt som brukte
mestringsstrategier, i hverdagen, pa hjemmebanen, pa skolen eller pa jobb, og det kommer
tydelig fram hvordan en uforutsigbar form og praktiske hindringer og problemer i ulike
situasjoner blir forsgkt last. Planlegging av aktiviteter, det a ta pauser, det a finne gode hvile-
og sittestillinger og «riktige» holdninger og bevegelser, med eller uten stgtte (som sko, stol
eller madrass), er viktig. Flere viser til forstaelse og stotte fra familie og venner som en
forutsetning.

Et ti-talls tenaringer beskriver hvordan skoliosen hindrer dem pa skolen, enten som vondt
ved sitting og/eller gnaging mot stolryggen, baring av tunge skolesekker eller behov for
pauser, tilrettelegging, eller fritak fra visse aktiviteter. P4 hjemmearenaen kan pakledning,
husarbeid og omsorgsoppgaver vaere noe som folk lzser pa ulike mater og etter beste evne.
For noen er pakledning maten a komme i gang pa med en stiv kropp etter en mer eller
mindre god natt, og kan hos hardt rammede ta lang tid. Andre ma ta husarbeid etappevis, og
ogsa 20-aringer kan ha problemer med oppvask, stavsuging, bilvedlikehold eller barnestell.
Flere har mattet ta hensyn og gjere valg i forhold til 2 kunne kombinere familie og arbeid i
lzpet av livet. Kompromisslgsninger virker a vere kjgnnsavhengige.

Arbeid
Flere ser pa arbeidslivet som en ressurs, og det fortelles om glede og mestring i ulike typer
jobber, i 100 % eller i deltidsstillinger, i barnehage, som ingenigr eller som selvstendig

neringsdrivende. Noen ble imidlertid ikke bonde eller gartner slik de dremte om og andre
matte omskolere seg.

Utfordringene og begrensningene i arbeidslivet takles ulikt Variasjon i arbeidsstillinger,
ergonomisk tilrettelegging, fleksibilitet og a kunne styre arbeidstiden er viktig, likeledes
«velvilie» fra arbeidsgiveren. Ved deltidsarbeid eller kortere arbeidsdag blir fleksibilitet og tid
for hvile og trening viktig. Noen bruker smertestillende for a klare jobben, andre er delvis
eller periodevis sykemeldte, nar smerter i hode, rygg og nakke er konstante. Noen er pa
yrkesrettet attfering, andre igjen har gradvis mattet ga ned i stillingsprosent med alderen. Til
slutt, hvis plagene er store og konstante, sgkes det delvis eller full trygd.

Fritid

Det er tydelig at mange bruker fritiden til ulike helsefremmende fysiske aktiviteter, inne og
ute, og at dette oppleves som meningsfullt. Som pa andre livsarenaer varierer opplevelsene
fra total mestring til det @ matte «oppgi» fritidsaktiviteter og sosialt samver, eller kanskje a
matte bruke all tid til «d hente seg inn igjen». Cirka 10 % av respondentene sier at skoliosen
har liten eller ingen betydning for deres fritid, og mange i alle aldersgrupper, er optimistiske,
og peker pa hvor viktig det er «d fokusere pd det man fdr til, som er faktisk en hel del». Noen
aktiviteter ma styres unna av bade ung og gammel, og noen yngre deltakere uttrykker sorg
over a ikke kunne delta pa cross-sykkel eller handballkamper som far, eller a matte ta et ars
pause fra turn som nyoperert. Noen opplever det som et tap av status nar de ikke er like
gode i idrett som for.

Sosialt samvar og selvbildet

Sosialt samvaer og selvbilde pavirkes i ulik grad av skoliosen, og her finnes igjen hele skalaen
av reaksjoner. Det ser ut til at det a skille seg ut med en kropp med annerledes former, og
det a oppdage at en ikke strekker til i den livsfasen en er i, kan vare traumatisk for noen,
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mens det for andre tilsynelatende betyr lite. Noen gir uttrykk for vonde tanker og skam i
forhold til sosial mestring av sin funksjonsnedsettelse. Selv om mange mater sympati, sa er
det ikke alle som «forstdr» plager som ikke alltid er synlige. Noen rapporterer direkte om
liten forstaelse, og viser til at «det er litt tabu med smerter». Samtidig er det slitsomt 2 alltid
matte forklare hvorfor en trekker seg. Da blir det a «skjule» sin tilstand, og unnga «a klage»
en type strategi. Noen skriver at andre neppe vet «hvor mye det koster d holde en oppegdende
fasade», og den mentale belastningen dette padrar dem. Andre kan slite med selvfglelsen,
noen fgler skam av a ikke vaere i lgnnet arbeid, noen har darlig samvittighet, og andre kan
fole seg som «en ddrlig mor» selv om de vet at de gjor sitt beste.

Selvbildet relateres av mange til sosialt samvaer. Stolthet, bevissthet over a ikke vere «A4»
mennesker og godt humer gar igjen hos disse. Tenaringer i dag kan fortelle at de raskt
opplever operasjonsarret pa ryggen «som en del av seg», og andre bruker korsett uanfektet
utenpa klerne. Andre sier at de aldri hadde tenkt at ryggen var «stygg» for legen pa
sykehuset spurte om det skulle vare operasjon av «kosmetiske grunnery». | tillegg til disse
optimistiske rgstene skriver |15 av respondentene at de har det bra i dag, men at det ikke
alltid har vert slik, og at lav selvtillit kan ha preget dem i perioder. For noen var ungdommen
ekstra sarbar.

| alle aldersgrupper uttrykkes det misngye med «den store kulen» eller «pukkelen». Noen
deltakere utrykker direkte at selvbildet ikke er sa bra, eller er darlig, og de foler seg
stigmatisert. Noen tenaringer kan fole seg triste av den skjeve ryggen, andre foler seg
dumme og klgnete fordi den er stiv. For noen voksne har darlig selvbilde og selvtillit spor
tilbake til opplevd mobbing i barndom, til darlig psykisk helse, som de trenger hjelp for. Det
siste peker pa viktigheten av tiltak som fremmer mestring i de sarbare barne- og
ungdomsarene med skoliose.

Framtidstanker om jobb, graviditet og aldring

Nesten 90 % av deltakerne i undersgkelsen uttrykker at de reflekterer over hvordan
skoliosen vil pavirke framtiden deres. Ogsa her uttrykkes mye optimisme og pagangsmot av
mange, som 40-aringen som «... vil gd i storbygater og se fielltopper ovenfra — sa lenge jeg kany.
Fysisk aktivitet og trening knyttes til muligheten for a forebygge tiltakende problemer.
Bekymringene gjelder skende smerter og darligere funksjon som kan hindre livsutfoldelse,
bade i forhold til familie, arbeid og alderdom.

Blant de yngste uttrykker noen fa frykt for eventuelle begrensninger i yrkesvalg eller
fritidsaktiviteter. Imidlertid er de yngre jentene opptatt av graviditet, og hvordan dette vil
fortone seg med de skolioseplagene de har, eller som de frykter vil komme. De lurer pa om
smerter i ryggen vil forverres ved graviditet, andre lurer pa om de kan fa problemer med a
ga, og en informant har blitt fraradet graviditet pa grunn av feilstilling i bekkenet. En
informant har fatt barn og hun beskriver at det er tungt for ryggen, og deprimerende a fa
vondt av a lgfte sitt eget barn. Samtidig er det fa i undersgkelsen som beskriver problemer
med graviditet, og de fleste som har omtalt barn og familie har pekt pa denne delen av livet
SOM en ressurs.

En nyere studie blant 272 norske korsettbrukere, der 10 % var opererte, antyder at

skolioserammede ikke har flere problemer med graviditet og fedsel enn kvinner uten
skoliose. Dette bor gjerne yngre skolioserammede bor opplyses om (Lange et al., 201 I).
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Voksne deltakere mellom 20- og 60-ar bekrefter at yrkesvalg er viktig, og bekymringer om
okende begrensninger gar i takt med minkende arbeidskapasitet. Frykt for «d synke sammeny,
okt stivhet og begrenset bevegelighet ser ut til a tilta med alderen, og en 50-aring undrer pa
om det egentlig kan bli verre?

Noen yngre informanter frykter a matte bli operert, og voksne frykter a matte reoperere. Et
relativt stort antall deltakere (14), opererte eller ikke, unge eller gamle, frykter for a bli
hjelpelzse og pleietrengende. De beskriver tanker om a bli sittende i rullestol og a bli en
belastning for sine nermeste. Noen informanter omtaler ogsa ryggens utseende, og mens en
tenaring uttrykker frykt for a bli «krokrygget», plages en 60-aring med at «pukkeleny» blir mer
og mer synlig.

Fysisk aktivitet og «tselvbehandling»: den store egeninnsatsen

Opplevelse av fysisk aktivitet som uunnverlig reflekteres i en iver og egeninnsats som ser ut
til a gjelde alle aldersgrupper, uansett kjgnn, samtidig som aktivitet tilpasses egne ressurser.
Noen har blitt veiledet av fysioterapeut og andre helsearbeidere til 2 vare fysisk aktive, mens
de som ikke har blitt henvist til korrigerende eller forebyggende behandling, har tatt initiativ
selv. Imidlertid sier flere, uansett forhistorie, at de pa et visst tidspunkt oppdaget at de er
«avhengig av d trene for d fungere i dagliglivet og i jobby.

Informantene beskriver et vidt spekter av aktiviteter, som ser ut til a gjenspeile aktiviteter i
befolkningen for ovrig. Kanskje ser vi her til og med sterre omfang og kombinasjoner. Et
stort flertall er svaert driftige gijennom «vanlige» aktiviteter som turgaing, sykling, svemming,
loping og stavgang, ulike skiaktiviteter, klatring etc. Et ti-tall deltar i ulike bredde-
idrettsgrener som ridning, fotball og handball, samt padling og roing, og seks praktiserer
yoga. Andre rapporterer om egne gvelser hjemme, pa skolen eller gijennom ordinzrt hus- og
hagearbeid. Opp til 35 personer nevner bruk av treningssentre og treningsformer som ofte
praktiseres pa slike sentre, som styrke-, kondisjon-, og intervalltrening, slyngetrening og
ergometersykkel etc. Noen har arlige opphold ved kurbad.

Hyppigheten av fysisk aktivitet er upaklagelig i mange tilfelle, og alder er ingen begrensning.
Samtidig nevner flere «hvile» som like viktig som behandling og trening, og nedvendigheten
av a unnga overbelastning. Samtidig ser det ut som at et mindretall blant deltakerne av ulike
grunner ikke er sa fysisk aktive. Nevnte arsaker er oftest manglende energi, helseproblemer
og smerter. Noen opplever problemer med pusten, hodepine eller stivhet, og finner det
vanskelig a finne en treningsform som ikke gjor vondt, mens eldre skolioserammede, som
andre eldre, klarer mindre enn det de gjorde for. Andre bruker ikke treningssentre, hindret
av et darlig selvbilde.

Skoliose som individuell og samfunnsbasert erfaring

Livskunnskapene beskrevet ovenfor ser ut til 3 peke pa at uansett kjgnn, alder, grad av
skoliose eller operasjonsstatus sa er det et stort spenn av erfaringer, fra fullstendig mestring
til opplevelse av stor invalidisering. Det ser likevel ut som at mestring og det «d ha et godt
liv», eller opplevelsen av stor funksjonshemming ikke nedvendigvis stemmer overens med
grad og alvor av skoliosen eller type og omfang av gjennomgatt behandling.

A ha det «godt med seg selv» og omgivelsene og en positiv opplevelse av utfordringer i
hverdagen vises til av respondenter med til tider store funksjonsnedsettelser. Noen er
alvorlig bevegelseshemmet eller ma planlegge hverdagen med tanke pa a spare pa kreftene
eller drive med egenbehandling for eksempel, men trivselsfaktoren er tilsynelatende hoy.
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Noen er kanskje ute av arbeidslivet pa grunn av skoliosen, men ser likevel pa de positive
aspektene. Andre sliter mer pa grunn av store smerter eller fysiske og psykososiale
folgetilstander.

Alder ser heller ikke ut til 2 vaeere bestemmende for opplevelsen av skoliosen for den enkelte,
selv om visse utfordringer og problemer kan kjennes igjen som mer karakteristiske for visse
aldersgrupper, som for eksempel usikkerhet knyttet til kroppsbildet og korsettbruk i
tenarene, og tanker og bekymringer for helsen og framtiden nar en er «midt-i-livet». Dette
bekreftes av bade norske og internasjonale studier som undersgker livskvalitet blant
skolioserammede (Lange et al,, 2011; Chan et al., 2008; Landman et al, 2011 etc.). Det
samme ser ut til a gjelde personer med andre kroniske tilstander, hvor graden av de
opplevde utfordringer ikke automatisk samsvarer med graden av funksjonsnedsettelse. Dette
vises 3 vare tilfelle for mennesker med svart ulike lidelser og i ulike aldersgrupper, alt fra
diabetes til sjeldne funksjonshemminger (Schussler, 1992; Graue et al. 2004; Grut, Kvam og
Lippestad, 2008).

Pa tvers av ulike tolkninger og opplevelser av eget velvere er det betydningsfulle fellestrekk
vedrorende behandlingstilbud og selvbehandling, og i mater med helsevesenet.

Behandlings- og selvbehandlingserfaringer

Erfaringer med ulike behandlingstiltak og behandlingsforlep er mange og spenner over et
langt tidsrom, fra de som gjennomgikk behandling pa 1950-60-tallet og fram til i dag.

Diagnostisering og igangsetting av tiltak

Eldre informanter i undersgkelsen uttrykker takknemlighet over at skoliosen ble oppdaget
tidlig og for at behandling ble igangsatt. Tidlig korsettbehandling kan bremse
skolioseutviklingen, hevdes det. Helseundersgkelser innen skolehelsetjenesten som tidligere
omfattet ryggundersgkelser blir beskrevet som positivt. Samtidig blir det papekt at a bl
sjekket av helsesgster eller lege ikke er nok hvis vedkommende ikke har tilstrekkelig
kunnskap om mulige tiltak, og ikke henviser til spesialist. Yngre informanter i 20-arene «skulle
onsket at noen hadde oppdaget det for og kanskje hadde forhindret operasjon».

Korsettbehandling

Erfaringene med korsettbehandling varierer i trad med aldersspennet utvalget. Flere har
opplevd bruk av tunge og stramme korsetter for flere ti-ar siden, som Milwaukee-korsettet. |
dag rekvireres som regel Boston-korsettet, og kun 4 respondenter har brukt andre typer,
eksempelvis det mer dynamiske Cheneau-korsettet, som har blitt rekvirert i utlandet.
Ubehag og plager er kanskje papekt mest av eldre, men ogsa yngre «Boston»-brukere i
tenarene har for eksempel opplevd a miste fglelsen i en fot pa grunn av korsettets stramhet.

Korsett blir omtalt som hinder i sosial aktivitet og deltakelse, og til tider som en psykisk og
psykososial pakjenning. Hindringer i bevegelsesfrihet, i daglige aktiviteter og i hvile skriver
seg oftest fra starrelse, stivhet og tyngde pa de eldre korsettene. De kunne vaere hemmende
i lek, gi trykksmerter eller ogsa slitasje pa toy. Korsettbruk i tenarene kan vere en sar
opplevelse nar brukere synes at det er «flauty a skille seg ut og at korsett ikke er «serlig
pent». Det kan virke stigmatiserende, og noen foler seg mobbet.
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Erfaringen av nytte varierer fra opplevelse av korsett som effektiv korreksjon av skjevstilling
og som stotte av ryggen, til tvil over eller ingen opplevd nytte av korsettbehandlingen. Noen
fa har brukt korsett hele tiden, sannsynligvis som stottekorsett for en sliten rygg heller enn
som korrigerende korsett. | underkant av 1/3 av de som har gjennomgatt korsettbehandling,
de fleste er ikke opererte, er overbeviste om at korsettet har stanset ellers hindret
forverring av skoliosen. Selv om de aller fleste synes at korsett var varmt og ubehagelig, sa
var det greit for mange ogsa. Noen, i alle aldersgrupper, er relativt forngyde, men savner
oppfolging etter korsettbehandling, og det at behandlingen ikke ble kombinert med
systematisk opptrening og veiledning av terapeuter.

Nesten halvparten av korsettbrukere (30 av 63) sier imidlertid at de har opplevd lite eller
ingen nytte av korsettbehandling, eller er tvilende til effekten. Grunnen til dette varierer fra
at skjevstillingen har utviklet seg videre pa tross av korsettbruken, eller etter at korsettet
har blitt lagt til sides. Noen bemerker ogsa at de for sa vidt ikke kan vite hvordan det hadde
vaert om de ikke hadde brukt det.

To nyere norske studier om langtids effekt av Boston-korsettet viser positiv utvikling av
skoliosekurven og av livskvalitet 19 til 24 ar etterpa (Lange et al, 2009; 2011). Studiene
konkluderer med at resultatene er tilfredsstillende for de fleste brukere, og det bekreftes at
fysioterapi ikke rekvireres. Samtidig viser internasjonale kliniske retningslinjer og forskning at
et mangfold av korsett-typer utproves, og at for effektiv konservativ behandling integreres
terapeutiske ovelser (Negrini et al., 2012; Bialek, 201 |; Grivas & Kaspiris, 201 |; Zaina et al,,
201 1; Maruyama et al, 201 la & b; Zaborowska-Sapeta et al,, 2011). Det hevdes at det er
behov for a videreutvikle palitelige og «globale» kliniske holdningsmal og metoder som tar
hensyn til hele kroppen, spesielt i forhold til barn og voksne med skoliose (Perry et al., 2008;
Fortin et al., 201 1; Rigo, 201 1). Dette kan peke pa behovet for videreutvikling av effektive
korsetter ut i fra den enkelte brukers behov, og for kombinasjon med individuelt tilpassede
gvelsesprogram.

| likhet med deltakerne i denne undersgkelsen gjengir flere kilder at ulike korsett-typer og
helhetlige behandlingsregimer pavirker brukernes selvbilde og livskvalitet ulikt, og dermed
korrekt anvendelse av korsett (Bulthuis et al., 2008; Vedum & Rike, 2009; de Mauroy et al,
2010). Unge brukere av Schroth-metoden med Cheneau-korsett uttrykker at det helhetlige
kursopplegget med informasjon og opplaring om ryggens funksjon og inngving av spesielt
tilrettelagte ovingsprogram har gkt deres selvtillit, motivasjon og mestring (Moe-Nilssen,
2011; Ryggstotten, 2010). Muligheten for erfaringer med andre korsett-typer og
behandlingstilnerminger kunne derfor vart nyttig i Norge ogsa.

Fysioterapi og annen behandling

Selv om fysioterapi nesten ikke rekvireres tidlig i skolioseforlgpet, og det finnes kun fa
erfaringer med det, sa er det tydelig at flere bruker fysioterapi senere. Da gjores det ofte pa
eget initiativ som «vedlikeholdsbehandling» bade i forhold til 4 forebygge og lindre eventuelle
plager. Mange sier seg «helt avhengige» av det.

Flere former for fysioterapi blir brukt, bade individuelt og i grupper. Svarene om
behandlingsforlgp og typer behandling spenner generelt over forhold opplevd over flere ar.
Noen har gjennomfert fysioterapigvelser pa 70-tallet for a forsegke a slippe korsett, mens
andre nevner nyere lindrende behandlingsmetoder som laser. For 70 fysioterapibrukere har
ryggovelser vaert en hovedkomponent av behandlingen, med holdnings- og styrkegvelser og
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utteyning. Av type @velser presiser tre at de bruker Schroth-gvelser, mens en bruker Pilates,
en annen bruker Mensendieckbehandling i gruppe og tre praktiserer slyngetrening. Som
effektive tilleggsbehandlinger av smertestillende karakter blir varmebehandling, ultralyd, laser,
elektroterapi og  massasje og annen  blgtvevsbehandling  nevnt.  Innenfor
fysioterapispesialiteter nevnes videre manuell terapi av 5 informanter, og psykomotorisk
fysioterapi av 3 som svert fruktbare tilneerminger.

| tillegg til fysioterapi er det et ti-talls respondenter som bruker andre
behandlingstilnrminger som oppleves positivt, som akupunktur, kiropraktikk, naprapati og
osteopati. Noen blant respondentene sier de har mattet «lete seg fram» til den
behandlingsform som passer best for dem.

Ved undersgkelse av opplevd nytte svarer et stort flertall av respondentene at regelmessig
fysioterapi er en nedvendighet, bade som forebygging av plager og som behandling.
Begrunnelsen som oppgis er mindre smerter og bedret funksjon, bide med tanke pa styrke
og bevegelighet. Bedret pustefunksjon blir ogsa nevnt av noen, og flere nevner at fysioterapi
er til stor hjelp i forhold til motivasjon og forstaelse av hvordan de best kan mestre sine
ryggproblemer. For noen har fysioterapi betydd sardeles mye som psykologisk stotte, og det
a mgte noen som forstdr at ryggen gir smerter virker avgjgrende.

Den viktigste innvendingen ved beskrivelse av erfaringer med fysioterapi er a bli mgtt med
manglende kunnskap om skoliose. Denne kritikken rettes mot flere fagpersoner i
helsesektoren. Som noen uttrykker det, «mange fysioterapeuter famler i blinde ndr det gjelder
skoliosepasienter». Behandlingen blir da ikke-spesifikk og uten virkning, og noen ganger blir
pasienten overlatt til seg selv og til a gjore det hun «trodde var riktign. Andre opplevde
ulemper med fysioterapi er av tidsmessig og ikke minst av gkonomisk karakter, som nar
fysioterapi ma selvfinansieres, til tross for a vare en nedvendighet for & mestre hverdagen.

Svarene i undersgkelsen bekrefter at de fleste med skoliose i dag ikke tilbys spesifikk,
korrigerende fysioterapi nar diagnosen stilles og i lopet av de forste arene med lidelsen.
Dette star i kontrast til at flere opplever at malrettede gvelser hjelper for a bedre
holdningen og for mestring, og at det forebygger plager som folge av skoliosen eller av
operasjon. Noen drar til utlandet for a fa spesifikk behandling, men pa eget initiativ.

Informantene bekrefter at en del fysioterapeuter ikke har spesifikk kunnskap om
korrigerende behandling av skoliose. Dette er en folge av at spesifikk skoliosebehandling ikke
lenger utgjor en del av pensum i norske fysioterapiutdanninger i dag. En rask gjennomsgking i
pensumlister, og i relevante fagbgker pa en av utdanningenes biblioteker bekrefter at
tilgiengelig faglitteratur nesten ikke nevner fysioterapi ved skoliose.’® | en nesten 1000 siders
lang amerikansk fagbok fra 2007 om ryggrehabilitering for eksempel, som omtales som en
«Standardbook on good backcare through active approach», og der flere av forfatterne er
fysioterapeuter, finnes det kun et veldig kort avsnitt om skoliose, som gjelder
avvergeskoliose ved isjas (Liebenson, 2007). Ved den siste verdenskongressen i fysioterapi i
2011 var det ogsa relativt begrenset interesse for temaet. Et sgk blant 2145 vitenskapelige
innlegg viser at kun 4 av sammendragene gjaldt idiopatisk skoliose. Disse innleggene kom fra

% En amerikansk medisinsk ortopedifagbok pa Hagskolen i Bergens bibliotek nevner for eksempel skoliose pa
noen fa av flere hundre sider, og gvelser omtales direkte negativt (Ombregt et al., 2003). | en dansk fagbok om
undersgkelse og behandling av ryggen sies det svaert lite om skoliose, og behandling nevnes ikke overhode
(Lind, 2004).
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forskningsmiljger i Canada, Japan og Polen (WCPT, 2011). | senere ar og i andre land skjer
det imidlertid en synliggjering av skoliose som helseproblem, og av fysioterapiens betydning,
noe som gjenspeiles i fagbgker og henvisningspraksis, ogsa i nordiske land. En nyere og
evidensbasert dansk fagbok om ortopedisk kirurgi omtaler skoliose flere steder, og

fysioterapi anbefales etter operasjon og som tilbud i kommunal helsetjeneste (Lotke et al.,
2008; Sneppen et al., 2010; SOSORT, 201 1)*.

Hvis skolioserammedes syn skal tas pa alvor peker dette pa behovet for kritisk refleksjon og
fornying i forhold til kunnskapsutviklingen innen fagfeltet (Trede, 2008). Det kunne vert
fruktbart a kaste et granskende blikk pa utdanningspraksis innen skoliose i Norge, bade i
fysioterapiutdanningene og i andre relevante fagmilijg. Den positive effekten av malrettet
ovelsesbehandling ved skoliose forskes pa og dokumenteres i gkende grad internasjonalt
(Negrini, 2012; 2008; Fusco et al, 201l; Weiss, 2011; de Mauroy et al, 2010).
Tredimensjonal autokorreksjon, trening i daglige aktiviteter, stabilisering av korrekt holdning
og pasientundervisning anbefales som spesifikke fysioterapitiltak av SOSORT (201 1), selv om
denne kunnskap ikke anvendes i Norge forelgpig.

Operasjon

Bade yngre og eldre respondenter uttrykker en overbevisning om at operasjon var pakrevd
og uunngaelig, og at bade funksjon og estetikk ble bedre, noe som igjen har gitt bedre
livskvalitet pa flere plan. Samtidig er det ogsa 8 personer som uttrykker tvil og usikkerhet
om operasjonens nytte eller ngdvendighet. Tvilen for noen gar pa at det er umulig a vite om
hvordan tilstanden deres hadde vart om de ikke hadde blitt operert. Andre har problemer
de ikke hadde for operasjonen, og som de tror kan vare direkte eller indirekte
konsekvenser av avstivningen av ryggen. Noen mener at de ikke har blitt bedre enn for
operasjonen, og noen mener a ha blitt verre.

Operasjon og avstivning av ryggraden ser ut til 3 gi en del langvarige bivirkninger. 25 av 42
opererte beskriver konkrete plager og ulemper som fglge av operasjonen, der smerter og
slitenhet, innskrenket bevegelighet, komplikasjoner og re-operasjon inngar. Lokaliserte
smerter rundt festene for metallstengene samt generelle muskelsmerter beskrives av |5
personer. Muskelspenninger, slitenhet og smerter gir en stiv brystkasse med nedsatt
pustefunksjon, og flere opplever begrensninger i hverdagen. 35 % av de som er opererte har
blitt reoperert, 15 to ganger og 3 tre ganger. Som arsaker for reoperasjon oppgis:
betennelse og infeksjon rundt stengene, fjerning av metall pa grunn av uutholdelige smerter,
lesning av implantat og mellomvirvelskiveprolaps med vannlatingsproblemer. Slike
livserfaringer «som ingen ser» beskrives pa nart hold, varsomt og pa tankevekkende mate av
noen som har opplevd dette. En bok som nylig kom ut om slike erfaringer utfyller dette
bildet (Nygard, 2009).

Risiko for komplikasjoner og mangfoldet i tolkningen av behovet for operasjon og dens nytte
bekrefter at hensynsfullhet og mer forskning om operasjon og om behandlingsalternativer er
nedvendig.

%] en britisk ortopedibok for primarleger for eksempel vies det flere sider til eget kasus om skoliose (Lotke et
al., 2008).
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Mgte med helsevesenet: om a bli sett og forstatt

Motet med leger, sykepleiere, ortopediingenigrer, fysioterapeuter og ergoterapeuter blir
beskrevet utferlig av deltakerne i undersgkelsen. De mest betydningsfulle meter blir
kommentert ytterligere. Samtidig pekes det pa at mye er glemt, og at mgter med mange
ulike fagpersoner og individer ngdvendigvis vil resultere i bade gode og mindre gode mater.

Bekrivelsene av spesialisthelsetjenesten, med intensive behandlingsperioder pa institusjon
tidlig i livet skiller seg naturlig ut fra «hverdags»-metene med helsesektoren i kommuner,
bade for skoliosediagnose blir stilt og etter eventuelle behandlingsopphold. Videre preger
tidsepoken for matene med helsevesenet deltakernes opplevelser, om disse var for 40-50 ar
siden, eller det siste ti-aret. Som flere informanter skriver sa var relasjonene mellom
helsepersonell og pasienter mye mer hierarkiske og autoritere fer. Dagens yter-bruker
relasjoner ser ut til & vaere preget av mer likeverd og brukermedvirkning.

Historier fra 1950- til -90 tallet illustrerer hvordan det ble tatt lite hensyn til mennesket og
barnet bak diagnosen, noe som forte til mye redsel, angst og ensomhet pa sykehuset.
Regimet var teft da, og flere folte seg overkjert. Ogsa i dag er det noen som opplever darlig
kommunikasjon, manglende interesse og oppfelging. Informanter i alle aldre gir eksempler
om darlige meter, der operasjon presenteres som «eneste utvei», som nar tenaringer blir
fortalt at de «bare kan opereres med en gangy, eller nar andre advares mot a bli lam eller bli
et «lungevraky» hvis de ikke opereres. Andre igjen blir skremt av manglende kunnskap om
skoliose hos erfarne spesialister, eller blir skuffet nar de som eldre kvinner blir mgtt med
likegyldighet.

De «gode matene» med bade fastlege, fysioterapeut og andre helsearbeidere beskrives svaert
likt. Imgtekommenhet, a bli lyttet til, a bli tatt pa alvor og lgsningsorientet oppfalging med
tiltak er kjerkomment hos mange, som med sin «sjeldne» diagnose ensker a bli sett og
forstatt. Det a bli mgtt med spesifikk kunnskap om skoliose er betryggende, men sjelden.

De «ddrlige mater» med de ulike helsepersonellgruppene i primarhelsetjenesten var preget
av manglende kunnskap og tiltak som kunne lettet hverdagen, og ikke minst likegyldighet og
manglende respekt. Flere har mgtt fagpersoner som narmest matte opplyses om skoliose.
Noen har opplevd a bli ledd av mens plagene ble bagatellisert, ogsa over lang tid. Noen
forteller om feildiagnose og feilbehandling pa grunn av manglende kunnskap eller vantro.

Flertallet av respondentene har vart innom spesialisthelsetjenesten, og her ogsa beskrives
motene med ulike fagpersoner som individuelle og mangfoldige. Matene er ogsa her
avhengige av tidsanden pa helseinstitusjoner, med noen minner som gar langt tilbake i tid,
men er skjellsettende for mange. De gode mgtene med sykehuslegene handler igjen om a bli
tatt pa alvor, og ikke minst om «d bli behandlet som mennesket, og som barn». Et flertall
beskriver a ha blitt forklart problemet og hva som skulle skje, a bli beroliget for operasjon og
at det a bli henvist videre hvis nedvendig virker betryggende. De darlige mgter med
sykehusleger er preget av det motsatte, nemlig arroganse og manglende informasjon og
brukermedvirkning, og mangelfull oppfelging.

Mgte med andre helsearbeidere pa sykehuset, som ortopediingenior, sykepleier,

fysioterapeut og ergoterapeut blir betegnet som meget gode eller gode, sarlig
ortopediingenigrer (80 %) og 75 % sier det samme om sykepleiere. Ortopediingenigrer, for
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og na, og i Norge, Tyskland og Spania, beskrives som ubetinget positive, og de betegnes som
forstaelsesfulle i forhold til smerter og problemer med korsett-tilpasning, med tid til a lytte
og forklare.  Sykepleierne beskrives ogsa som stgttende, og som ortopediingenigrer og
fysioterapeuter, sa forklarer de «hva som skjery». Fysioterapeuten og ergoterapeuten i
spesialisthelsetjeneste omtales ogsa positivt, men lite, sannsynligvis pa grunn av relativt korte
meter med disse yrkesgrupper.

Medbestemmelse for og na: «Ortopeder vil bare operere, de opplyser ikke om noe
annet)

Informantene i undersokelsen beskriver mangfoldige erfaringer med helsevesenet, og den
eldre generasjon beskriver minner og hendelser som tydeliggjor hvor skjellsettende tidlige
livserfaringer kan vare. Moter med helsevesenet var den gang preget av legens og de
voksnes autoritet, med lite medbestemmelse i behandlingsprosessen. Dette er ikke s&regent
for skolioserammede, og tilsvarende erfaringer har blitt beskrevet av flere barn og voksne
som meotte 50- eller 60-tallets helsevesen, om det gjelder poliomyelitt, tuberkulose eller
cerebral parese for eksempel (Lorentzen, 2002; Heggdal, 1993; Carling, 1976).

For noen betyr minner om ensomhet og redsel mer enn selve valgmulighetene. Fglelsen av a
vere «provekaniny med gipskorsett beskrives av noen, andre konstaterer at de var «snill
pike» og at alt ble bestemt for dem. Noen ble spurt om de gnsket operasjon, uten at mulige
komplikasjoner ble forklart, eller ved 2 bli spadd de verste konsekvenser hvis de ikke lot seg
operere. Andre ble fortalt at det fantes «ingen alternativ i verdeny, og foreldre ble «tvunget til
a underskrive for operasjon. Samtidig ble pasienter som ikke skulle opereres eller bruke
korsett, den gangen som i dag, overlatt til seg selv.

Flere yngre og eldre deltakere i undersgkelsen opplever fortsatt en total mangel pa tilbud, og
de ser dermed ikke relevansen av spgrsmalet om medbestemmelse. En yngre informant
forklarer at det ikke er bestemt noen behandlingsprosess, og at hun kun fikk beskjed om a
svemme, for «d strekke muskleney». Noen beskriver mangel pa tverrfaglig tenkning fra legenes
side, og mangel pa interesse for pasientenes syn.

Det siste ti-aret har det likevel tilsynelatende skjedd en endring til mer likevekt i relasjoner
mellom leger og pasienter. Flere informanter i alle aldersgrupper beretter om deltakelse i
droftinger om korsett eller operasjon som riktig alternativ for dem. Som for eldre
generasjoner er det likevel ofte en beslutning som foreldrene tar sammen med legene. Risiko
blir da diskutert, og flere kommentarer reflekterer tillit til legenes rad om behandlingsvalg.
Noen tenaringer skriver at de fikk velge operasjon eller ikke, mens andre uttrykker at deres
foreldre lot dem bestemme om de ville ga gjennom en Schroth-behandling i utlandet for
eksempel. Likevel er det en del kommentarer som fortsatt etterlyser mer informerte valg,
som mer informasjon om skoliose, om operasjon og tiden etter operasjonen, og om
behandlingsalternativer.

Helsetjenestetilbud og rettigheter

| norske medisinske og helsefaglige milijser og utdanninger er det generelt enighet om
betydningen av en tverrfaglig tilneerming, noe som ogsa gjelder behandling ved ryggplager
(Kirkengen, 2003; Lerum et al, 2007; Bzerheim, 2010). Det er enighet om terapeutiske
ovelser og fysioterapiens betydning for muskuler balanse og bevegelighet, for
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opprettholdelse og rehabilitering av hjerte- og lungefunksjon, og for helsetilstanden generelt
(Kisner & Colby, 2007; Helse- og Omsorgsdepartement, 2003; Sosial- og helsedirektoratet,
2004). Samtidig er det uenighet i vektlegging av ulike behandlingstilnerminger (Bjordal, 2007;
2008), og 85 % av kroniske ryggplager defineres som «uspesifikke» i Norge, noe som
resulterer i varierende rekvirering av for eksempel spesifikk fysioterapi ved korsryggsmerter
(Lie, 201 1a, b; Brox, 2011). Norske retningslinjer for skoliose baserer seg imidlertid pa at
terapeutiske ovelser ikke har forebyggende og korrigerende effekt, og en konservativ
tilnerming anbefaler kun korsett og observasjon, i motsetning til hva som anvendes
internasjonalt (SOSORT, 201 1).

Brukerne melder om problem med hvor de skal henvende seg, og om for liten innvirkning pa
valg og utforming av tiltak. Dette gjelder ofte brukere som per definisjon har anerkjente
sammensatte og langvarige behov i kraft av den diagnose de har, og det kan antas at
skolioserammede, der diagnose ikke automatisk utlgser tilsvarende rettigheter, kan ha minst
like store eller sterre problemer i forhold til reell medvirkning i behandlingsvalg. Dette
illustreres av mange informanters erfaringer med manglende oppfelging for deres lidelse, noe
som ligner erfaringene til mennesker med sjeldne funksjonshemminger (Grut et al., 2008).

Skoliose — en «sjeldeny diagnose, og en «forsomt» brukergruppe med ulike behov

Som Grut et al. papeker dreier den «sjeldne» erfaringen seg om en opplevelse av a falle
utenfor fagfolks kunnskapsunivers. Slike erfaringer virker ytterligere stigmatiserende og
umyndiggjorende for de som er rammet. Dette gjelder bade skolioserammede og andre med
lite anerkjente plager, i Norge og internasjonalt (Slane et al, 2009; SOSORT, 2011).
Avmakten som manglende kunnskap og oppfelging hos helsepersonell utlgser hos noen blir
forsterket nar skoliose blir en gkonomisk belastning, som det ikke blir gitt stotte for fra det
offentlige.

Skoliose som gkonomisk belastning: om «a bli sendt fra kontor til kontor»

Flere blant deltakerne i undersgkelsen har kroniske smerter og funksjonsproblemer bade i
bevegelsesapparat og i lungefunksjon, ofte over lang tid. Mange har forsgkt a fa utgiftene sine
dekket, som andre kronikere, men kun noen fa har fatt stgtte til behandling, ironisk nok
takket vaere tilleggsdiagnoser som astma, reumatisme eller en psykisk lidelse som har utlgst
rett til stonad til fysioterapi.

Samtidig gjer de fleste respondentene en enorm innsats pa det «forebyggendey plan, ved hay
fysisk aktivitet og trening. Det papekes at dette begrenses av privat gkonomi. Videre velger
noen spesifikke skoliosebehandlingsopphold, som oftest tilbys i utlandet. Disse far heller ikke
dekning for det. En del andre utgifter nevnes ogsa, som passende kler og tey som slites;
ergonomisk stol, madrass eller pult; PC tilpasninger; smertestillende; transport til jobben,
eller kur- eller studieopphold i varmere strok.

Til sammen utgjer disse tiltakene for forebygging og behandling av kroniske skolioseplager
eller bruk av hjelpemidler «tilbakevendende ekstrautgifter som friske personer ikke hary,
som ifelge NAV skal gi rett til «grunnstgnad» etter sgknad. Ifalge NAV’s nettside kan en fa
«Grunnstgnady til dekning, helt eller delvis, av «ekstrautgifter som er oppstatt pa grunn av
varig sykdom, skade eller medfadte feil og misdannelser (lyte)”. Ekstrautgiftene som omfattes
i forskriftet gjelder drift av tekniske hjelpemidler, transport, stottebandasjer, kosthold ved
diett og slitasje pa kler og sengetgy. Ut ifra informantenes kommentarer er det imidlertid
tydelig at flere ikke har fatt slik stotte.
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Forskrift om stgnad til fysioterapi som spesifisert av Folketrygdloven (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2009) ser heller ikke ut til 3 gjelde skoliose som andre diagnoser,
ifolge informantene. | forskriften nevnes sammenlignbare lidelser med nedsatt
respirasjonskapasitet, alvorlige thoraxdeformiteter, funksjonsforstyrrelser og storre inngrep
pa bevegelsesapparatet, og ulike belastningsplager som berettiget for stenad til fysioterapi,
enten innen avgrensende tidsperioder, eller ved behov. Under punktet som gjelder
«Reumatiske og andre lidelser i ledd og knokler» nevnes skoliose kun spesifikt som
«rygglidelse med korsettbruky», og det presiseres at stgnad ytes ved bruk av ramme- og
kroppskorsett (ikke spilekorsett), og i 6 maneder etter avvikling. Samtidig skal pasienter,
ifolge Pasientrettighetsloven, ha krav pa «nedvendig fysioterapi» ved ulike belastningsskader.

| folge deltakerne i undersokelsen rekvireres ikke korrigerende fysioterapi samtidig med
korsettbruk. Selv etter en operasjon, som definitivt utgjer «et sterre inngrep pa
bevegelsesapparatet», sa blir de ferreste henvist videre til fysioterapi, om det gjelder innen 6
maneder etter inngrepet, eller etter det. Videre ser det ut som at skolioserammede som
trenger forebygging og behandling av kroniske belastningskader, ikke far utgiftene sine dekket
som andre kronikere. Samtidig har flere delvis eller full syke- eller ufgretrygd.

Samhandlingsreformen og den nye Helse- og omsorgsloven peker imidlertid tydelig pa
helsevesenets og kommunenes ansvar for a tilrettelegge for forebygging pa alle nivaer og for
rett behandling pa rett sted og til rett tid. Pasientens sentrale rolle for samhandling gjennom
pasientforlepene, og brukermedvirkningens merverdi blir papekt. Dette bringer oss til
rapportens konklusjoner og anbefalinger i forhold til a bedre skolioserammedes vilkar.
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Del VI Konklusjoner og anbefalinger

«...de MA begynne & lytte til hva vi som har skoliose har & six»
(Kvinne i 30-arene)

Ut fra den foregiende beskrivelse, tolkning og oppsummering av de opplevelser
respondentene i denne undersgkelsen har av informasjon, behandlingserfaringer, egne
funksjonsproblemer, mestringsstrategier, helsetjenestetilbud, mangler og forbedringstiltak, er
det noen hovedmomenter som skiller seg ut:

e Skolioserammede gjor en betydelig egeninnsats med tanke pa forebyggende og
helsefremmende tiltak, gjennom fysisk aktivitet og trening, ofte som en slags
«egenbehandlingy». De utvikler egne mestringsstrategier i jobb og hverdag.

e Yngre og eldre skolioserammede har ulike behov, i et livslopsperspektiv. Ungdom
synes a ha stgrre, psykososiale utfordringer, mens fysiske funksjonsplager synes a
oke med alderen.

e Mange skolioserammede, uansett kjonn, alder og operasjonsstatus, har plager
som smerter, bevegelsesinnskrenkning og funksjonsnedsettelse. Skolioserammede
med langvarige plager eller senplager som fglge av skoliose opplever at lidelsen er
kronisk. Nedvendige hjelpemidler, forebygging, behandling og tilrettelegging i
hverdagen og i arbeidslivet er gkonomisk belastende. Likevel gir ikke deres
diagnose krav pa dekning av utgifter og velferdsordninger som ved andre kroniske
lidelser.

e Skolioserammede mgter ofte et helsevesen der de ikke tas pa alvor, og der
helsearbeidere har mangelfull forstaelse og kunnskap om skoliose.

e Skolioserammede opplever mangelfulle helsetjenestetilbud, der spesifikke og
tverrprofesjonelle tiltak savnes, og der oppfolging og koordinering mellom ulike
tjenestenivaer ofte svikter.

| det etterfolgende presenteres spesifikke anbefalinger ut fra beskrivelser og konklusjoner i
denne rapporten. Forslag til tiltak deles inn i tre kategorier: Den forste type anbefalte tiltak
gjelder tilrettelegging og videre utvikling av spesifikke tiltak og helhetlige behandlingstilbud for
skolioserammede, spesielt innen fysioterapi og annen bevegelsesterapi. Den andre type
forslag, som ogsa ble mest papekt av deltakerne i undersgkelsen, gjelder gkonomiske
stotteordninger til dekning av skolioserelaterte utgifter. Dette gjelder bade gnske om stette til
forebygging, til spesifikk trening eller/og hjelpemidler og gnske om «kroniker» status og bla
resept ved omfattende plager. Til slutt pekes pa behovet for kunnskapsutvikling innenfor
skoliosefeltet, bade i brukerorganisasjoner, i helsetjenester og kunnskapsbasert praksis, i
ulike medisinske og helserelaterte utdanninger og innen forskning.
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Tiltak for helhetlig, tverrfaglig og spesifikk tjenesteutvikling

Kartleggingsundersokelsen avdekker flere behov for tilrettelegging og videreutvikling av
helsetjenestetilbudet for skolioserammede. Her vil vi spesielt peke pa tilrettelegging for tidlig
diagnostisering, samhandling mellom primar- og spesialisthelsetjeneste, utvikling av spesifikke
behandlingstilbud og oppfalgingsordninger.

Tidlig diagnostisering av skoliose

Bade yngre og eldre informanter etterlyser ryggundersgkelsene som tidligere ble utfgrt som
del av skolehelsetjenesten. Den norske screeingsundersokelsen som ble utfert i 2010 pekre
pa det samme. Abodor et al. (201 |) anbefaler screening senest ved | | ars alder for jenter og
ved |13 ar for gutter. Likeledes anbefaler bAde SOSORT* og Scoliosis Research Society (SRS)
tidlig diagnostisering for a kunne sette i gang tiltak som eventuelt kan stoppe eller forsinke
skoliosens utvikling, eller som kan hjelpe a forebygge behov for operasjon.

En forutsetning for at tidlig diagnostisering kan gjenopptas er bl.a. at helsepersonell, dvs.
helsesgster, kommune- eller skoleleger og fysioterapeuter i kommune- eller
skolehelsetjeneste har kunnskap om og er innforstatt med betydningen av slike
undersgkelser.

Samhandling mellom primaer- og spesialisthelsetjenesten

Flere skolioserammede papeker at de i lgpet av sine ulike «skoliosepasientlivslap» har
opplevd lite kontinuitet i behandling og oppfelging, og at de blir «overlatt til seg selv». Den
darlige samhandling gjelder begge veier, fra spesialist til kommunehelsetjeneste og omvendt.
Som betegnende illustrert foler mange at de er «uten interesse for helseetaten etter operasjonen
og stottekorsettperioden, ndr operasjonen ansees som vellykket». Flere savner:

e Henvisning fra kommunelege til spesialist for vurdering.

e At journalene blir overfert og lest av helsepersonell fra en tjeneste til en annen,
eller ved flytting.

¢ Informasjon fra sykehus til fastlege (om operasjon for eks.).

e Henvisning til fysioterapi og opptrening i kommunehelsetjeneste etter
spesialistvurdering eller/og behandling.

e At sparsmal om tidligere giennomgatt behandling besvares av spesialisten.

e Innkalling til etterkontroll etter korsettbehandling eller operasjon.

e Regelmessig innkalling til kontroll hos spesialist (for eks. hver 5. ar) i forhold til
dokumentasjon og oppfelging av typiske senplager (bade opererte og ikke-
opererte).

e Bedre og mer spesifikk oppfelging av eldre med skoliose.

Utvikling av spesifikke behandlingstilbud

Nesten 70 % av informantene i undersgkelsen opplever behandlingstilbudet som lite (37 %)
eller ikke (32 %) tilfredsstillende. Spesifikk, skolioserettet fysioterapi nevnes gjennomgaende
og av de fleste. Som en sier, «det mda utdannes treningsspesialister for skoliose». Forslag til

%0 SOSORT (201 1), stir som nevnt for «The International Scientific Society on Scoliosis Orthopaedic and
Rehabilitation Treatment», og utgjer et samarbeid mellom forskere, klinikere og en brukerorganisasjon til
utarbeidelse og arlig oppdatering av retningslinjer for kunnskapsbasert behandling av skoliose.
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forbedringstiltak gjelder imidlertid flere typer behandlinger, og en helhetlig, tverrprofesjonell
tilnerming etterlyses. Dette kan konkretiseres slik:

Korsettbehandling:

©)

©)

Mestringskurs for yngre skolioserammede der korsettbehandling kombineres
med spesifikke treningsopplegg, og der flere unge kan treffes og bli kjent.
Informasjon om bruk av ulike typer korsett (eks. Cheneau) og deres
behandlingseffekt.

Spesifikk skolioserettet fysioterapi og individuelt tilpasset trening:

o Bedre tilbud om fysioterapi ved skoliose.

o Fysioterapitilbud szrlig i vekstfase som forebyggende og korrigerende
behandling for a bremse eller pavirke skolioseutviklingen for a unnga eller
utsette operasjon.

o Fysioterapi sammen med og etter korsettbehandlingen.

o Spesifikke og helhetlige behandlingsopplegg med integrert ovelsesprogram i
Norge, som eksempelvis tilbys internasjonalt: Schroth-behandling (fra
Tyskland); CLEAR-behandling (fra USA); SEAS (ltalia); DoboMed (Polen) etc.

o Kurs- og behandlingsopphold i utlandet, nar tilbud (som ovenfor) ikke finnes i
Norge.

o Fysioterapi som forebyggende og lindrende behandling, i et livslopsperspektiv,
for vedlikehold av muskelstyrke, bevegelighet, og av lunge- og hjertefunksjon
og fordoyelse.

o Spesielt tilrettelagte skoliosetreningsgrupper/ ryggskole for skolioserammede,
med en helhetlig tilneerming (med/uten korsett/ operasjon) +
mestringsteknikker (for eksempel kognitiv atferdsterapi).

o Veiledning til optimale egenaktiviteter.

Operasjon:

o Bedre informasjon for a kunne ta reelle «informerte valgy.

o Bedre informasjon om mulige komplikasjoner og senskader.

o Mer informasjon om alternativer til operasjon.

o Etterkontroller etter operasjon.

o Henvisning til trening og fysioterapi etter operasjon.

Psykologisk rddgivning og hjelp til mestring ved skoliose

©)
©)

Tiltak i forhold til psykososial helse hos unge skolioserammede.
Psykologisk oppfalging nar skoliose blir psykisk belastende.

Det kan oppsummeres at skolioserammedes behandlingstilbud anbefales a vare:

Valgt pa grunnlag av tilstrekkelig informasjon om eksisterende og forskningsbaserte
tilneerminger til skoliosebehandling, ikke minst internasjonalt. Her kan et mangfold av
tiln@rminger nevnes. SOSORT’s retningslinjer og anbefalinger fra 201 | om evidens-
basert klinisk praksis bor gjeres kjent, og hvis mulig tilgjengelig, for brukere av
helsetjenester, i tillegg til eksisterende og anvendte metoder i Norge.

Spesifikke og individuelle behandlingstilbud i forhold til skoliosens seregenhet.
Helhetlige opplegg hvor flere tiltak kombineres, og hele mennesket ses.

Oppfolging ber sikres i et livslapsperspektiv og ut ifra individuelle og sregne behov.
Inntil tilstrekkelige behandlingstilbud (utover operasjonstilbudet) etableres, bar det
gis tilskudd til behandling i utlandet.
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Bedre oppfolgingsordninger

En forutsetning for bedre oppfglging, bade mellom ulike behandlingsnivaer og instanser og til
ulike tidsperioder i livet, vil vaere bedre registrering, dokumentering og journalfering av
helseopplysninger. | den nye loven om helse- og omsorgstjenester understattes elektronisk
og tverrfaglig samhandling, og elektronisk dokumentasjon og forsendelse av
helseopplysninger. Det er ogsa lagt vekt pa at regionale helseforetak skal sikre en
systematisk oppfolging av krav til funksjonaliteten i, og bruken av elektronisk
pasientjournal/pasientadministrativt system i spesialisthelsetjenesten. Det skal etter planen
legges fram en stortingsmelding om e-helse i 2012 der det vil framga hvordan helse- og
omsorgssektoren kan bidra til kvalitetsheving, effektiv samhandling og bedre
ressursutnyttelse (Prop. | S (2011-2012). Dette vil kunne stgtte bedre informasjonsflyt og
kontinuitet i oppfelging mellom ulike helseetatnivaer for skolioserammede ogsa. For
skolioserammede kan dette bety:

e Bedre registrering av forekomsten av skoliose i befolkningen.

e Bedre dokumentasjon av sykehistorie og av giennomgatt behandling.

e Bedre oppbevaring av komplette journaler (eventuelt der pasienten har vart
operert, med sykehus som referansepunkt).

e Et journalsystem med referanser, hvor rgntgenbilder og korrespondanse etc. blir
tatt vare pa.

Tiltak for kunnskaps- og kompetanseutvikling om skoliose

Som beskrevet i rapporten opplever brukerne av helsetjenester at de far lite rad om lidelsen,
og at helsepersonell mangler kompetanse, noe som gjelder flere yrkesgrupper, som leger,
helsesgstre, fysioterapeuter, ergoterapeuter, radiografer, ortopediingenigrer. Dette er ofte
personell i forstelinjetjenesten, som, slik samhandlingsreformen peker mot, forutsettes a ha
kompetanse «der pasienten er», bade i diagnostisering, henvisning og ved a tilby
rehabilitering. Det gjelder imidlertid ogsa personell i spesialisthelsetjeneste.
Spesialistmiljgene, som det finnes tre av, Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet, Haukeland
universitetssykehus og St. Olavs Hospital, anbefaler ifolge deltakere kun korsett som
konservativ behandling, etterfulgt av eventuelt operasjon. Henvisning til spesifikk fysioterapi
er fraveerende, noe som ogsa gjelder oppfelging, ved operasjon eller ikke.

Utdanning av helsepersonell
Ulike tiltak anbefales for at tilstrekkelig kompetanse til 3 oppdage skoliose og til a folge opp
skoliosebehandling bygges opp:

e Undervisning og kunnskap om skoliosediagnostikk, -veiledning og -behandling ma
fa en tydelig plass i de ulike helsefagutdanningene og videreutdanningstilbud,
gjennom forskningsbasert undervisning og klinisk praksis.

e Skolioserammede kan stille som «undervisningspasienter» for studenter og
framtidige praktikere (foreslatt av deltakere i undersgkelsen).

e Personell ved utdanningsinstitusjonene ber spesialisere seg faglig pa skoliose.

o Flere fysioterapeuter o.a. klinikere (ogsa ortopediingenigrer, radiografer etc.), bor
ta kurs/spesialisere seg i skoliosebehandling.
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Spesialister/ortopeder (som ofte avgjor behandlingen) ber apne opp for ulike
tverrfaglige behandlingstilnerminger.

Mer skoliosekunnskap pa hjelpemiddelsentraler.

Internasjonalt samarbeid i klinisk videreutdanning.

Forskning om skoliose

Det anbefales a forske mer pa skoliose, pa skolioserammedes situasjon, og pa alternative og
effektive behandlingsmetoder, i samarbeid med brukerorganisasjoner. Dette gjelder bade
forskning om:

Tidlig oppdagelse og diagnostisering av skoliose.

Konservativ behandling gjennom korsett og/eller spesifikke ovelsesprogram (til
forebygging av operasjon, eller som alternativ).

Forskning pa spesifikk og individuelt rettet fysioterapi og trening (for for og etter
operasjon).

Forskning pa andre behandlingstilnzrminger (kiropraktikk etc.).

Forskning med fokus pa a minke komplikasjoner og senplager ved operasjon.
Forskning pa forekomsten, forebygging og behandling av skolioserelaterte
senplager generelt.

Internasjonalt forskningssamarbeid (se SOSORT og SRS).

Laering- og mestringssentre for skolioserammede
For a kunne gi skolioserammede den spesialoppfalging som er ngdvendig og dessuten gi
muligheter for videreutvikling av kompetanse og kunnskap om skoliose foreslas det:

Opprettelse av lerings- og mestringssentre knyttet til spesialist- eller
rehabiliteringsinstitusjoner.

Forum der klinikere og brukere mgtes og sammen drgfter kunnskapsutvikling og
behov.

Intensive kurs og seminar for skolioserammede, hvor bade intensiv trening,
mestringsveiledning og informasjon tilbys.

Kurs for spesifikke grupper (for eks, for ungdom, ved korsettavvenning; eldre og
lungefunksjon, smertegrupper etc.).

Samarbeid med Ryggforeningen og Skoliosegruppa for a fremme likemannsarbeid
om medlemmenes behov og rettigheter.

Skoliosegruppa og Ryggforeningens opplysningsarbeid
Det opplysningsarbeid som er satt i gang i Ryggforeningen blir det satt pris pa, og viktigheten
av bruken av flere informasjonskanaler papekes:

Videre informasjonsspredning gjennom:

o brosjyrer, aviser, messer, TV og radio, Forum pa Ryggforeningen nettside og
andre sosiale medier.

Mgateplasser for skolioserammede, som Skoliosetreff, kurs, seminarer etc.
Likemannsarbeid, nettverksarbeid og kartlegging av @nsker og behov.

Flere lokalforeninger (i regioner/fylker/ kommuner).

Ungdomsskoliosegrupper (for operert/ikke operert ungdom) i de enkelte fylker.
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Tiltak om @konomisk stotte og velferdsrettigheter

Halvparten av deltakerne i undersgkelsen, bade yngre og eldre, peker eksplisitt pa behovet
for tiltak som kan kompensere for den gkonomiske belastningen som skoliose innebarer. Av
stottetiltak nevnes dekning av fysioterapiutgifter og andre behandlinger enstemmig, bade
forebyggende/korrigerende og som behandling av kroniske plager, for a styrke mestring i
hverdagen og for a muliggjore deltakelse i arbeidslivet. Dette utgjer tilbakevendende
utgifter, samtidig som at flere er delvis eller fullt syke- eller ufgretrygdet. Videre nevnes
dekning av utgifter til forebyggende treningsaktiviteter, av ulike hjelpemidler, og av studie-
eller behandlingsopphold i utlandet.

Skolioserammede med kroniske plager gnsker a fa anerkjent skoliose som en kronisk lidelse
i offentlig regelverk, og dermed fa de samme rettigheter som andre kronikere nar det gjelder
grunnstgnad, bla resept, trygderefusjon og stenad til behandling:

e Henvisning og stonad til konservativ korrigerende behandling i den tidlige aktive fase
av skolioseutviklingen, som alternativ, som forebygging eller i tillegg til operasjon
o Henvisning og stenad til behandling i utlandet hvis spesifikk behandling ikke
tilbys i Norge (eks. Tyskland, England etc.).
e Stenad til regelmessig og spesifikk forebyggende og rehabiliterende fysioterapi
o Ved ikke-operasjon.
o Etter operasjon.
o Ved belastningskader knyttet til skoliose.
e Stonad til utgifter knyttet til trening i treningssentre og andre forebyggende fysiske
aktiviteter.
e Stgnad til videregaende studier i varmere land.
e Stonad til kurbad/behandlingsopphold i utland.
e Grunnstgnad og annen stgnad til dekning av ulike utgifter knyttet til skoliosen, som
slitasje, ergonomiske hjelpemidler og tilpasninger, transportutgifter etc.
o Stotte til helseforetak til etablering av regionale eller nasjonale lzering- og mestring-
og behandlingssentre for skoliose, i samarbeid med Ryggforeningen.

Om stgnad til dekning av utgifter til fysioterapi vises til Forskrift fra 2009, og sykdomsliste
kap. Il: A, punkt |.e) om alvorlig thoraxdeformitet; ved operasjon: B, punkt 3, a-d og punkt 6;
om stoerre inngrep for feilfunksjon i bevegelsesapparatet og preoperativ behandling; og H,
punkt 2, om Reumatiske og andre lidelser i ledd og knokler, punkt 2 om degenerative
leddlidelser og 6 om rygglidelse med korsettbruk (Helse- og omsorgsdepartementet, 2009).

Ryggforeningen ber anbefale at helsepersonell og NAV stotter skolioserammede og henviser
til fysioterapi og til grunnstenad etter ovennevnte forskrifter.

Til sammen er de anbefalte tiltak i trad med den nye helse- og omsorgslovens mal om

forebygging av helseplager, og om gnske om a fremme rett behandling pa rett tid og rett
sted for alle, uansett bosted og personlig skonomi.
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Vedlegg I: Informasjonsskriv om spgrreundersgkelse

Orientering om prosjektet "A leve med skoliose i Norge” en
kartlegging av informasjonsbehov, behandlingstilbud og
livskvalitet blant skolioserammede”.

Siktemal for prosjektet

Det finnes per i dag ikke noe systematisk dokumentasjon over hvordan skolioserammede i
Norge opplever tjenestetilbudet fra helsevesenet, hvilke utfordringer og hindringer de evt
maeter i sin hverdag, og hvordan dette pavirker deres livskvalitet. | denne
kartleggingsundersgkelsen gnsker vi a finne ut noe om dette.

Gjennomfgring av prosjektet

Prosjektet vil bli gjennomfart som en spgrreskjemaundersgkelse, evt etterfulgt av et par
fokusgruppesamtaler og/eller dybdeintervju med noen utvalgte informanter. Dette vurderes pa
bakgrunn av svar oppnadd gjennom sparreundersgkelsen. I tilfelle fokusgrupper eller
dybdeintervju vil det bli utarbeidet egne samtykkeerklzringer, da dette vil vere situasjoner
der det er gnskelig med lydbandopptak. Spgrreskjemaene sendes ut i begynnelsen av august,
med svarfrist 30. august. Materialet vil bli bearbeidet i lgpet av hgsten 2010, og resultatene
foreligg primo 2011.

Finansiering

Prosjektet er finansiert med Extra-midler fra Helse og Rehabilitering, som er en stiftelse
bestaende av 26 helse- og rehabiliteringsorganisasjoner. Stiftelsen star bak TV-spillet Extra.
Overskuddet av spillet gar til frivillige organisasjoners prosjekter innen forebygging,
rehabilitering og forskning. Midlene gar til prosjekter innenfor somatisk og psykisk helse,
tiltak for funksjonshemmede, kronisk syke og pargrende, og tiltak for bedrede levekar.

Formidling av resultater

Svarene fra undersgkelsen vil bli bearbeidet og resultatene vil bli samlet i en rapport og i
artikler publisert i relevante tidsskrifter. Den viktigste mottaker for resultatet av
undersgkelsen er skolioserammede selv, dvs Skoliosegruppa i Ryggforeningen i Norge som
vil kunne bruke resultatene i sitt videre arbeid, bade informativt innad i Skoliosenettverket og
politisk i arbeidet for & bedre betingelsene for skolioserammede.
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Vedlegg Il: Sparreskjema

(Komprimert versjon).

[ 1]

Prosjekt: A leve med skoliose - en kartlegging av informasjonsbehov, behandlingstilbud,

Til skoliosenettverkets medlemmer,

og livskvalitet blant skolioserammede

Vennligst svar p& spgrsmalene nedenunder, og returner skjemaet i vedlagte svarkonvolutt innen

30. august 2010.

A Personopplysninger
I Kjonn (kryss av)

2 Alder

3 Bosted da skoliose ble oppdaget
(kryss av)

4 Bosted i dag

(kryss av)

B Skoliose

5 Alder da skoliosen ble oppdaget:

(kryss av)

6 Hvem oppdaget skoliosen

(kryss av)

7 Diagnose (kryss av)
Idiopatisk skoliose
Medfadt skoliose

Kvinne

| Mann |

Fylke (navn)

By

Bygd |

Fylke (navn)

|B¥

0-3 ar

49 ar
10-16 ar
over |6 ar

vet ikke

foreldre
helsesgster
lege

andre (hvem?)

Folgetilstands-skoliose (etter f. eks. polio, skader)

Andre, hvilken?

Evt. kommentar:

8 Skoliosevinkel

Hvor stor var skoliosevinkelen da den ble oppdaget?

Nar var det?

Hvor stor skoliosevinkel har du i dag?

9 Tilleggsplager

Har du noen tilleggsplager knyttet til skoliosen? (kryss av)

| tilfelle, hvilke:
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Bygd |

antall grader
alder

antall grader



Ila

I1b

Evt andre med skolise i familien

Er det noen andre i din nzre familie som har skoliose?

| tilfelle, hvem?

Hvilken betydning tenker du dette kan ha hatt for deg?

Behandling

Skoliosebehandling du har gjennomgatt (kryss av)

Korsettbehandling
Fysioterapi/@velser

Operasjon

Ingen
Annen

Hvis annen, hvilken?

Hyvis korsettbehandling
Korsetttype: (kryss av)

Alder da korsettbehandling begynte

Hvor lenge varte korsettbehandlingen?
Hvilken nytte hadde du av korsettbehandlingen?

Opplevde du noen ulemper?

Hyvis fysioterapi/gvelser

Nar fikk du fysioterapi? (kryss av)
- for operasjon
- etter operasjon
- samtidig med korsettbehandling
- intensiv behandling pa institusjon

- ved fysikalsk institutt

Type behandling/trening (kryss av)

Hvis annen, hvilken?

Hvor mye fysioterapi har du hatt?

(kryss av)

Hvilken nytte har du/har du hatt av fysioterapi (kryss av)
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nei

Milwaukee
Boston
Cheneau
Gipskorsett

Annen type

Individuelt

ar

fra
ar

til
ar

| gruppe

Ryggovelser
Schrothbeh.
Egentrening

Annen

Av og til
Hele tiden

Periodevis

Mer bevegelig

Sterkere
Mindre
smerter

Ingen effekt

Annet




llc

1d

12
12a

Hvis annet, utdyp:

Opplevde du noen ulemper ved fysioterapi?

Driver du generell fysisk trening? ja I nei
| tilfelle, hvilken form?
Hvor ofte? Daglig
Hver uke
Annen hver
uke
Uregelmessig
Ikke
Evt kommentarer:
Hyvis operasjon
Nar ble du operert? alder ar
Hvilken type operasjon (kryss av) bak
foran
fra siden
Vet du evt navn pa type operasjon? |
Hvor mange virvler ble avstivet? antall
Vet du hvilke? |
Hvordan har operasjonen hjulpet deg?
Opplever du noen ulemper etter operasjonen?
Har du blitt operert flere ganger? ‘ ja nei
Hvis ja, nar? (alder) |.gang: ar
2. gang: ar
3. gang: ar
Hva var grunnen til reoperasjon?
Tenker du pa hvordan skoliosen din vil pavirke hverdagen din som eldre?
(kryss av) ja | nei

Hvis ja, hva tenker du om det?

Helsetjenestetilbud og mgte med helsepersonell

Hvordan opplevde du mgtet med forskjellig helsepersonell i din skoliosebehandling?

(kryss av for de personellgruppene du var i kontakt med)

meget godt

godt

middels

darlig

vet ikke

fastlege

helsesgster

fysioterapeut i kommunen

ergoterapeut i kommunen

lege pa sykehus

sykepleier pa sykehus

fysioterapeut pa sykehus

ergoterapeut pa sykehus

ortopediingenior

andre

Hva var det som gjorde disse mgtene gode eller darlige?
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12b

12c

12d

13
13a

13b

13c

14a

14b

|15a
15b

I hvilken grad fikk du vaere med & bestemme i behandlingsprosessen?

(kryss av) fullt ut

noe

lite
ikke

vet ikke

Hva var det du, i tilfelle, ble spurt/ikke ble spurt om, eller fikk/ikke fikk bestemme selv?

I hvilken grad mener du helsetjenester for skolioserammede er tilfredsstillende?

fullt ut
noe
lite
ikke
vet ikke

Er det noe du har savnet?

Hva ville du foresla som forbedring av tjenestetilbudet?

Din funksjon og velvere i dag

Hvordan vurderer du din funksjon i dag?
meget
god
god
middels
mindre
bra
vet ikke

Vil du utdype dette, med hensyn til mestring, livskvalitet,

smerte og generelt velvere:

Arbeid, trygd, skolegang (kryss av)
Er dui dag

i arbeid

sykemeldt

trygdet

elev/student

annet?

Pavirker skoliosen deg, og i tilfelle hvordan, med hensyn til:
Din hverdag:

| arbeid:

Fritid:

Samvar med andre:

Ditt selvbilde:

Forslag til endringer

Kan du tenke deg noen offentlige stotteordninger, rettigheter eller tiltak som ville vaere viktige
for deg eller andre med skoliose?

Hvilke tiltak mener du Skoliosegruppa/Ryggforeningen ber arbeide for a fremme?

Annet

Er det noe vi ikke har spurt om, som du gjerne vil kommentere?
For ytterligere a kunne bidra med informasjon til prosjektet ville du vare villig til
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I, delta i et fokusgruppemeate? (kryss av) ja nei

2, bli intervjuet individuelt? (kryss av) ja nei

Vi takker for hjelpen!
Gerd Bjorke og Graziella Van den Bergh

(forskere)

Vedlegg Ill: Samtykkeerklering

Prosjektet ”A leve med skoliose i Norge -
en kartlegging av informasjonsbehov, behandlingstilbud og livskvalitet blant
skolioserammede”

Samtykkeerklaering

Jeg har lest informasjonsskrivet om prosjektet "A leve med skoliose i Norge — en kartlegging av
informasjonsbehov, behandlingstilbud og livskvalitet blant skolioserammede i Norge”, og samtykker i a
delta i undersgkelsen.

Sted og dato navn

Er du under 16 ar, s m& ogsa en av dine foreldre/foresatte undertegne:

Sted og dato navn
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