Verksamhetsberiattelse Skoliosforeningen Sverige 2022
Aret kan summeras med manga idéer, kontakter och samtal.

Storst fokus under aret ar vart arbete med att férandra forutsattningarna och fa en mer
patientcentrerad vard inom Elevhalsan och ortopedin. Ett arbete vi kan utfora tack vare
bidrag fran Socialstyrelsen. Lds mer om projekteten har nedan.

Vara kommunikativa plattformar, var webbsida uppdateras kontinuerligt och vi har en
|I6pande narvaro pa sociala medier. Framst via Facebook-gruppen Skolios Sverige med ca
2.100 medlemmar men dven Facebooksidan Skoliosforeningen och Facebook-gruppen
Skoliosforeningen for medlemmar. Vart instagramkonto fick sig verkligen ett lyft under
hosten tack vare var engagerade medlem Agnes S som postat inspirerande och viktiga
inlagg.

| skrivande stund &r vi 267 betalande medlemmar i féreningen.

Styrelsen har bestatt av:

Pernilla Grip Acharius, ordférande, Rickard von Yxkull, vice ordférande samt ledaméterna;
Jenny Engstréom, Marie Carlsson, Maria Thorsson och Clara Block Hane



Nagra av vara aktiviteter under 2022

Tva foreldsningar

Karolinska Institutet for 50 st verksamhetschefer (bade ldkare och omvardnadspersonal)
fran Tema ARM (som innebér akut sjukvarden och elektiv ortopedi). Deras amne for dagen
var forbattring kring hur de kan involvera patienter i deras vard, behandlingsbeslut och i
organisation samt planering av varden. Vi berdttade om Skoliosforeningen och vart
nuvarande projekt “hur bér behandlingsprocessen hos ortopedin se ut for
barnets/patientens basta”

Det blev en mycket bra respons;

"Vill bara saja ett stort TACK for eran tid och engagemang idag nar ni foreldste for oss pa
Tema ARM. Era konkreta rad och underbara presentationssatt var sa uppskattat av alla i
publiken!”

Goéteborg stad — Vi fick en forfragan ifran Skolhdlsovardsoverlakaren att halla ett foredrag
for personal inom elevhélsan (ldkare och skoterskor) — De stéllde bra fragor och vi tror att de
fick sig en tankestallare, alla verkade bli lite chockade och rorda.

Medlemsengagemang i sociala medier

Agnes Stendahl tog kontakt med styrelsen och ville hjalpa oss med Skoliosforeningen
instagramkonto. Sedan oktober har Agnes publicerat relevanta och inspirerande inldgg
utifran vara vardeord: awareness, acceptance och pride. Stort tack till dig Agnes som gor
dettal

Tva artiklar
| 1177s tidning intervjuas Skoliosforeningens ordférande Pernillas son Walton som har
skolios och har behandlats med bade korsett och genomgatt en stelopereration.

| tidningen Skolhdlsan som nar ca 2 400 skolskéterskor av landets ca 4.000 st, skrev vi en
artikel om att “Kunskapen om skolios maste 6ka inom Elevhalsan” vilket ledde till att ménga
kontaktade oss for mer information och vi blev inbokade for att forelasa om vad som hander nar
skolios upptacks av Elevhalsan.

Socialstyrelsen

1. Sakkunnigrad - Under varen horde Socialstyrelsen av sig till Skoliosféreningen och fragade
om vi kunde vara patientforetradare i sakkunnigradet for att titta ndarmare pa nationell
hogspecialiserad vard (NHV) for tidig skolios/Early onset scoliosis (EOS). Ordférande Pernilla
gick in i radet tillsammans med de framsta kirurgerna/ortopederna inom skoliosvarlden.
Radet har traffats nagra ggr under aret och ska fortsatta ses fram till sommaren da ett
remissunderlag ska vara klart. Detta ska sedan ga ut pa remissforfarande bl a till oss.
Skoliosféreningens inspel i radet ar att tidig skolios ska ingad i NHV.

Vi bjod dven in medlemmarna till ett digitalt samtal nyligen for att fa input fran de foréldrar
eller anhoriga som har barn med tidig skolios.



2. Behandlingsprocessen vid operation

Det var med gladje och stolthet som vi fick statsbidraget pa 200,000 kr 2021 fran
Socialstyrelsen. Ett bidrag de delar ut till organisationer som bidrar till en mer
patientcentrerad vard for patientgruppen ”Sallsynta diagnoser”. Projektet handlade da om
att “6ka kunskapen om skolios inom Elevhdlsan”.

| varas fick ytterligare en ansdkan a 250,000 kr beviljad ifran Socialstyrelsen i samma
kategori. Denna gang ansokte vi om att jobba vidare pa behandlingsprocessen for
barnet/patienten, nu hos ortopedin. Hur vill vi att den processen bér se ut?

Vi uppvaktade ortopedin pa de sjukhus som gor de flesta skoliosoperationerna. Hur arbetar
de idag och vilken information finns infor operationen. Vart mal ar att nar barnet/ungdomen
far diagnosen och dar det behovs en fortsatt behandling hos ortopedin, att
barnet/patienten vet vad hen kan forvanta som patient i denna mycket tuffa behandling. Att
ta fram och fortydliga information om vad patienten kan forvanta sig men ocksa hur mycket
inflytande barnet/patienten har. Detta kommer att avlasta for de berérda ortopeder/lakare
som moter dessa barn och vardnadshavare da det oftast ar manga svara beslut som ska tas.

Under 2022 har vi forelast inom elevhélsan och vardpersonal, haft manga samtal med
sakkunniga inom skoliosvarlden, foraldrar och patienter. Ett digert underlag har samlats in
om hur det ser ut inom skoliosvarden i Sverige. Vi har producerat och tryckt tva broschyrer
pa 16 sidor. Den forsta blev klar 2021 till vardnadshavare vars barn precis fatt sin
skoliosdiagnos som skickats ut till Elevhadlsan runt om i Sverige och den bestalls fortfarande.
Under 2022 gjorde vi broschyren "Steloperation — Information och tips for dig med skolios
som ska steloperera ryggen" Var tanke &r att den ska finnas pa ortopedmottagningar runt
om i landet och svara pa de manga fragor som kommer upp nar man fatt besked om att ens
rygg maste stelopereras. Tanken &r att broschyrerna ska beskriva sa mycket som maijligt och
pa ett sprak som barnet kan forsta.

Broschyrerna finns dven for nedladdning pa hemsidan.
www.skoliosforeningen.se/broschyrer

Koncentrerad skoliosvard

Ett av vara 6vergripande och langsiktiga mal ar att all skolioskirurgi borde koncentreras till upp till fem
enheter i Sverige da det &r en mycket komplex operation dar resultatet ar helt avgérande for
barnet/patientens fortsatta liv. Genom att samla kompetensen men ocksa koncentrera finansieringen till
dessa enheter har vi battre forutsattningar att uppna en mer kvalitetssakrad patientprocess.

Férdelar

- Att an mer kunna investera i utrustning som ar specifik fér skoliosvard. Exempelvis en lagstralande
rontgen (EOS) sa att barnen inte behover rontgas var sjatte manad samt dven att barnet/patienten
rontgas sa nara inpa operation.

- Att det finns ortopedingenjorer med god kompetens géallande framstallande av korsett. Idag finns det
uppenbara brister inom just detta nischade omrade och det kan vara helt avgérande for
barnet/patienten.

- Att det finns fysioterapeuter som kan skolios. Idag har Sverige bara en handfull fysioterapeuter


https://www.skoliosforeningen.se/broschyrer

utbildade i skolios. Fysioterapi hjalper manga ganger mot smarta som uppstar vid skolios men ar ocksa
bra i kombination med korsettanvandning. Infor 2023 ha vi for detta arbete ansokt om bidrag fran
Hedlundsstiftelsen och Helge Ax:son Johnssons stiftelsen samt till Socialstyrelsen for att 6ka kunskapen
om skolios hos fysioterapeuterna.

- En stor trygghet for patienten att det finns en koncentration av kompetens fran olika vardomraden och
en hog kvalitet pa utrustning.

Om vi skulle na hit sa tror vi dven att risken for "forlust av regional kompetens" uteblir, snarare tvartom,
det kan bli attraktivt att soka sig till de fem enheterna vilket ger patienten en likvardig behandling oavsett
var i landet som man opereras och da ar man villig att aka lite langre

Foreldsning pa Tele2 arena - Dr Hans-Rudolf Weiss och ScolioFys

Dr Hans-Rudolf Weiss, ortopedkirurg och sonson till Katharina Schroth, som utvecklade och
banade vag for Schroth-metoden i Tyskland pa 20-talet, inledde foreldsningen och pratade
mest om Cheneau Gensingen-korsetten och de resultat klienterna har fatt tack vare den
korsetten.

Sjukgymnasterna, Lisa Elliott och Pernille Winslgv Wied fran Kbpenhamn, har specialiserat
sig pa behandling av skolios . De driver ScolioFys kliniken, som &dr den enda specialiserade
kliniken for skolios i Skandinavien och Dansk Skoliose Center dér de tillverkar Gensingen och
Kyfologiska korsetter. De pratade om Schroth-metoden och hur viktigt det ar att balansera
upp kroppen och att i vardagen alltid tanka pa att inte "falla in i" kurvan utan att tanka pa
att stretcha eller luta sig sa att man stracker ut den sida som ar kortare. Vill man lara sig
Schroth-metoden kan man aka till dem och trdna i nagra dagar for att sen fortsatta hemma.

Skolios Sverige

Gruppen Skolios Sverige pa Facebook ar den storsta plattformen for skolios i Sverige och
vaxer for var dag. Nu ar det 6ver 2 000 medlemmar som diskuterar, staller fragor eller delar
med sig av sina erfarenheter. Vi i styrelsen modererar, godkdnner nya medlemmar och
anvander gruppen dven for att delge information fran foreningen.

Om oss i styrelsen

Under aret har vi haft sex digitala styrelsemoten och flera mindre moéten. Vi har dven haft en
heldag dar vi arbetat fram hur arbetet i styrelsen ska vara och hur vi ska prioritera da vi inte
kan springa pa alla bollar. Vi ar en liten men aktiv styrelse som alla har en koppling till
skolios. Antingen som foralder eller att vi har krokiga ryggar. Men gemensamt ar att vi alla
brinner for att sprida kunskap om skolios och att varden i Sverige ska utvecklas. Pa var webb
har vi var och en skrivit nagra rader om varfor vi valt att engagera oss ideellt i styrelsen.
www.skoliosforeningen.se/styrelsen

Vi har med andra ord haft ett mycket spannande ar och ser fram emot 2023

Vanliga halsningar
Styrelsen i Skoliosforeningen Sverige — Pernilla, Richard, Marie, Clara, Maria och Jenny


http://www.skoliosforeningen.se/styrelsen

