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Att aldras med
ryggmargsskada

| dag dr det allt fler personer som har levt manga ar med en ryggmargsskada.
Har beskriver doktorand Ulrica Lundstréom en studie dar man sokt svar pa fragan
om hur personer som aldras med ryggmargsskada upplever att deras
delaktighet i vardagliga aktiviteter férandrats.

Den forvantade livsldngden for personer med rygg-
miirgsskada har férbittrats avsevirt under de senaste tva de-
cennierna och det finns 1 dag ett forhdllandevis stort antal
personer som ir i bide 70- och 80-4rsdldern och som levt med
ryggmirgsskadan 1 upp till 50 ar. Livslingden varierar be-
tydligt beroende pa till exempel ryggmiirgsskadans nivd och
svarighetsgrad.' Genom aren har bland annat Krause och Bo-
zard® redovisat resultat frin longitudinella studier som ge-
nomforts for att identifiera forindringar 6ver tid nir det gil-
ler livskvalitet hos personer med ryggmirgsskada under en
35-drs period. Resultaten visar pa sa vil 6nskvirda (till exem-
pel 6kad tillfredsstillelse med anstillning/arbete) som icke
onskvirda férindringar (minskad tillfredsstillelse betriffan-
de hilsa och delaktighet i sociala aktiviteter) 6ver tid.

Allt eftersom personer har bérjat dldras med en rygg-
miirgsskada har forskning beskrivit olika sekundira medi-
cinska komplikationer sisom exempelvis smiirta, nytillkom-
men muskelsvaghet och fatigue hos dessa personer. Dessutom
finns en 6kad risk f6r denna grupp att drabbas av hjirt-kirl-
sjukdomar, frakturer, trycksir och obstruktiv sémnapné.-*
Vir litteraturgenomgéng visade att tidigare forskning kring
delaktighet 1 vardagliga aktiviteter framfor allt har fokuserat
pé den initiala rehabiliteringen och de forsta aren efter rygg-
mirgsskadan.”” Vi kunde inte finna ndgra studier som fing-
ade personernas egna berittelser kring hur delaktighet 1 var-
dagliga aktiviteter ser ut 6ver en lingre tid. Detta vickte fol-

jande fragor hos oss: Upplever personer som dldras med en
ryggmiirgsskada att deras delaktighet i vardagliga aktiviteter
forindras? Hur agerar dessa personer for att kunna anpassa
sig till eventuella forindringar for att kunna fortsiitta vara
delaktiga i vardagliga aktiviteter? Frigor som ir viktiga att
besvara for att kunna frimja delaktighet 1 vardagliga aktivi-
teter genom hela livet for personer som dldras med en rygg-
miirgsskada. Syftet med studien var dirfor att beskriva hur
delaktigheten i vardagliga aktiviteter ser ut fér personer som
ildras med en traumatisk ryggmirgsskada.

"Vi kunde inte finna ndgra studier som
fangade personernas egna berittelser
kring hur delaktighet 1 vardagliga akti-

viteter ser ut over en langre tid.”
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METOD

For att uppnd syftet valde vi att anvinda en narrativ metod
for savil datainsamling (intervjuer) och analysen.® En fordel
med att ta del av deltagarnas egna beriittelser ir att det hyil-
per oss att fokusera pd individen i stillet for funktionsned-
sittningen, vilket dirmed kan utmana vira antaganden och
fordjupa var kunskap kring hur det ir att leva med en funk-
tionsnedsittning.’

Deltagarna rekryterades via RG Aktiv rehabilitering, en
ideell forening med sirskilt intresse for aktiv rehabilitering
och som ger personer med framfor allt ryggmirgsskador en
mojlighet att triiffa forebilder som har upplevt hur det ir att
leva med en jimférbar typ av skada och delta i organiserade
liger med olika teman. Totalt kom &tta personer (fyra min
och fyra kvinnor) med tetraplegi (orsakad av trauma) att ingd
1 studien; tvd hade inkompletta skador (C3-4 och C5-6) och
sex hade kompletta skador (C3-5, C4-5, C5, C6, C7 och C6-
7). De var mellan 48-74 &r (medel 57.63 + 9.0) och hade levt
med sin ryggmirgsskada mellan 13-41 &r (medel 27.13 =
10.2).

"Pd sd sitt ldrde sig deltagarna att 1
stort sett alla aktiviteter var maojliga att
utfora, dven om ndgra tog langre tid
att genomfora och vissa var tvungna att
genomforas pd ett annat satt dn tidi-

gare.”

RESULTAT

Analysen av deltagarnas beriittelser resulterade i tre teman
som visar hur personerna agerade for att kunna vara delak-
tiga i vardagliga aktiviteter direkt efter ryggmirgsskadan och
hur de efter ett flertal ar borjade forindra sitt agerande och
sin delaktighet 6ver tid, samt hur de i dag upplever oro infér
framtiden och sina méjligheter att kunna fortsitta att utfora
vardagliga aktiviteter till f6]jd av sekundira medicinska kom-
plikationer.

Att hantera sin ryggméargsskada och fortsétta vara
delaktiga i vardagliga aktiviteter

Deltagarna beskrev betydelsen av en relativt lang rehabilite-
ringsperiod initialt eftersom det gav dem tillrickligt med tid
for att anpassa sig till konsekvenserna av ryggmirgsskadan.
Minga av deltagarna valde att inte fortsitta trina aktivt dir-
efter eftersom de inte upplevde att deras fysiska funktioner
forbittrades. Oaktat detta beslut upplevde deltagarna att de
under de forsta 2-3 dren efter den initiala rehabiliteringstiden,
kunde f6rfina sina tekniker nir det gillde exempelvis pd- och
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avkliddning och olika 6verflyttningar, vilket gjorde att aktivi-
teterna inte kom att bli lika tids- och resurskrivande. Vidare
beskrev deltagarna hur de uppskattade att triiffa vilmatchade
forebilder som kunde inspirera dem till att bérja utmana sig
sjilva att prova olika aktiviteter som de hade utfért innan
ryggmirgsskadan. P4 si sitt lirde sig deltagarna att i stort
sett alla aktiviteter var méjliga att utfora, dven om ndgra tog
lingre tid att genomféra och vissa var tvungna att genom-
foras pd ett annat sitt in tidigare.

Att dterviinda till arbete s& snart som mojligt efter rygg-
mirgsskadan ansigs som viktigt, men for att nd detta mél
blev deltagarna varse om att de var tvungna att agera pa egen
hand d& de upplevde att det saknades stéd frin samhillet. De
beskrev hur de bland annat hade blivit féreslagna att accep-
tera sjukersittning och hur de pd egen hand fick ta reda pa
sina méjligheter till vidareutbildning samt finna limpliga an-
stillningar. Flertalet av deltagarna valde att arbeta deltid re-
dan inledningsvis, eftersom vissa aktiviteter sisom exempel-
vis personlig vird var mer tidskrivande. I allminhet var alla
néjda med sina arbeten, men samtidigt upplevde flera en for-
lust av att inte kunna arbeta med sina hiinder lingre. Utéver
arbetet beskrev deltagarna dven betydelsen av en aktiv fritid
och flera med erfarenheter frin boll- och lagsporter innan
ryggmirgsskadan valde att spela bland annat rullstolsrugby.
Till skillnad frdn andra som valde att delta i helt nya fritids-
aktiviteter, dd de inte upplevde tidigare fritidsaktiviteter som
meningsfulla nir de inte kunde utféras pd samma sitt som
fore ryggmirgsskadan.

Deltagarna insdg ganska snart efter ryggmirgsskadan att
de behavde hyilp for att kunna delta i olika vardagliga akti-
viteter. Denna insikt var férenad med blandade kiinslor; vis-
sa upplevde att det var enklare dn férvintat medan andra
valde att kimpa med att utféra exempelvis personlig vard
sjilvstindigt dven om det da tog lingre tid. Det var ingen
sjilvklarhet kring pd vilket sitt hjilpen skulle vara arrange-
rad. Flertalet hade personlig assistans ordnad genom till ex-
empel kommunen, olika privata assistansforetag eller genom
att sjilva vara arbetsgivare. De beskrev betydelsen av att sjil-
va vara aktiva i rekryteringen av personliga assistenter, efter-
som det skulle komma att vara avgérande for hur deltagarnas
moéjlighet att kunna delta 1 vardagliga aktiviteter skulle kom-
ma att se ut. Nigra hade familjemedlemmar och/eller vinner
som personliga assistenter vilket gjorde det littare att accep-
tera hjilpen, men samtidigt fanns det en risk att roller som
exempelvis make/maka gick forlorade.

Att borja prioritera och vardera delaktighet i vardagliga
aktiviteter

Nir deltagarna hade levt med sina ryggmirgsskador under
ett flertal ar borjade de viirdera och prioritera bland sina var-
dagliga aktiviteter till foljd av ett antal olika orsaker. De bor-
jade bland annat vilja bort aktiviteter som att vara ute 1 na-
turen, eftersom det var tidskrivande att planera och genom-
fora vilket gjorde att de inte utférdes regelbundet. Dessutom
hade flera deltagare borjat viilja bort aktiviteter som férknip-
pades med storre risker sdsom exempelvis rullstolsrugby ef-
tersom de hade fitt erfara hur skador i axlar och armbagar
ytterligare forsvirade deras vardag. I stilllet borjade deltagar-



“Ndr deltagarna hade levt med sina
ryggmdirgsskador under ett flertal dr
borjade de virdera och prioritera bland
sina vardagliga aktiviteter till folid av

ett antal olika orsaker.”

na vilja vilka aktiviteter de skulle delta i mer omsorgsfullt
utifrin exempelvis vilket ssammanhang aktiviteten skulle ut-
foras 1 och vad som verkligen skinkte dem mening.

Under dren hade deltagarna insett komplexiteten av att
vara beroende av hjilp i sina vardagliga aktiviteter. Det vi-
sade sig att flera deltagare ofta valde att inte utféra vissa ak-
tiviteter pd grund av de personliga assistenternas dsikter och
intressen. Dirutéver fanns det litet eller inget utrymme for
spontanitet eftersom grundschemat for de personliga assis-
tenterna var tvunget att firdigstéllas ett par manader 1 forvig.
Dessutom upplevde deltagarna en frustration éver att hjilp 1
personlig vird, matlagning och stidning prioriterades fram-
for andra for deltagarna mer meningsfulla aktiviteter. Base-
rat pd dessa upplevelser s& hade deltagarna borjat nyttja fa-
milj och viinner for att mer spontant kunna delta i fritidsak-
tiviteter sdsom exempelvis att gd pd bio, teater och idrottseve-
nemang.

Flera deltagare hade bérjat inse att deras arbeten var allt-
for krivande samtidigt som de virderade sina arbeten hogt
eftersom det uppfyllde en social gemenskap som var annor-
lunda in andra sociala kontakter med familj och vinner. For
att kunna fortsitta arbeta och iven ha tid och energi for att
delta i andra aktiviteter, hade flera minskat sin arbetstid och/
eller forindrat sina anstillningar s de kunde planera sitt
arbete utifrdn sina forutsittningar. Oavsett om det handlade
om att delta 1 fritidsaktiviteter eller utfora sitt arbete virde-
rade de sina méjligheter att kunna vilja mellan att kéra en
egen anpassad bil eller anviinda firdginst/rullstolstaxi.

Deltagarna hade med dren insett att lagar och riktlinjer
sdg olika ut beroende pé i vilken kommun/landsting de var
bosatta niir det giillde exempelvis att {3 rullstolar forskrivna.
Deltagarna hade dirfor insett betydelsen av att sjdlva vara
aktiva 1 att utbilda sig kring till exempel nya hjilpmedel och
sina rittigheter for att kunna forsoka fi hjilpmedel som var
anpassade utifrin deras individuella behov och dirmed kun-
na 6ka deras delaktighet i vardagliga aktiviteter.

Att uppleva oro och att striva efter att forsoka fortséatta
delta i vardagliga aktiviteter

Efter att ha levt mdnga &r med ryggmiirgsskada borjade del-
tagarna allt oftare vara tvungna att forindra sin delaktighet

eller i vissa fall dven avstd fran att delta i vardagliga aktivite-
ter till f6ljd av olika sekundira medicinska komplikationer,
sdsom bland annat tilltagande smirta, fatigue, progressiv
muskelsvaghet och sémnrubbningar/sémnapné. De funde-
rade kring hur linge de skulle kunna fortsitta att utfora vis-
sa aktiviteter eftersom de upplevde att deras forutsittningar
stindigt forindrades och det bérjade bli allt svrare att kom-
pensera for forsimrade fysiska funktioner. Det blev dven tyd-
ligt att deltagarna behovde allt mer tid for att dterhimta sig
fran olika aktiviteter. Vissa hade infért daglig vila dven om
denna strategi pd samma ging upplevdes som besviirlig till
foljd av svarigheter med 6verflyttningar. Aktiviteter som ut-
fordes utanfor hemmet krivde allt mer energi och en vanlig
strategi for att orka, var att delta i en aktivitet it gdngen, till
exempel att gd pd restaurang och bio pé olika dagar for att
kunna uppskatta bida aktiviteterna.

For att kunna fortsitta arbeta hade flera deltagare minskat
sin arbetstid ytterligare samt infort vilodagar mellan arbets-
dagarna. Deltagarna visste att de hade méjlighet att bli for-
tids-/sjukpensionir men det var inget som uppfattades som
tilltalande eftersom de var oroliga 6ver att inte ha ndgot me-
ningsfullt att fylla dagarna med. I takt med att deras fysiska
funktioner forsimrades upplevde deltagarna ett skat behov
av hjilpmedel och personlig assistans for att kunna fortsitta
vara delaktiga i vardagliga aktiviteter. Vissa valde bort akti-
viteter dir behovet av personlig assistans ckade, for att und-
vika det ledarskap och den stress som det innebar att vara
beroende av hjilp.

Utover den oro som deltagarna kinde infor sina forsim-
rade funktioner och sekundira medicinska komplikationer
upplevde de dven en oro och frustration till f6ljd av ett mins-
kat stod fran samhillet efter att de fyllt 65 ar. Direfter idr det
exempelvis inte méjligt att £3 bilstod och deltagarna hoppades
innerligt att deras nuvarande bilar skulle hilla linge med
tanke pa att bilen var en viktig férutsittning for att delta 1
aktiviteter ute i samhillet. Det ir inte heller méjligt att utéka
sin personliga assistans vilket gjorde att deltagarna var be-
kymrade kring vad som skulle hiinda om deras hjilpbehov
okade 1 framtiden.

Deltagarna énskade att de i ett tidigare skede fatt informa-
tion kring vad som kan hiinda nir man dldras med en rygg-
mirgsskada sd att de hade kunnat vara mer uppmirksamma
pa tecken pd forsimring och dirmed vidta dtgirder. Samti-
digt framkom det, att flera inte visste var de skulle viinda sig
nigonstans for att fa hjilp eller vilken hjilp som fanns att
tillgd. De funderade kring om det hade varit bittre att ta
emot mer hjilp frin personliga assistenter och anviinda fler
hjilpmedel i ett tidigare skede for att eventuellt férebygga
forsimringar av fysiska funktioner, men samtidigt visste de
att det inte hade funnits ndgon méjlighet for detta utifran hur
lagstiftning och riktlinjer ir utformade.

SAMMANFATTNING

Sammanfattningsvis kan sigas att deltagarna upplevde att
mojligheten att agera och vara delaktig i vardagliga aktivite-
ter férindrades 6ver tid och blev allt mer komplicerat med
iren, dessutom fanns det en oro infér hur framtiden skulle
komma att se ut. Tydligt dr att personer som dldras med en
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ryggmirgsskada, men dven samhillet, stir infér nya utma-
ningar nir det giller att méta denna grupp. For att de ska
kunna fortsitta vara delaktiga i vardagliga aktiviteter genom
hela livet kan vart resultat viigleda hilso- och sjukvirden i
planering och genomférande av uppfoljning/rehabilitering
men dven guida myndigheter ansvariga f6r socialforsikrings-
system i deras arbete med lagstiftning och riktlinjer.
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