Hostseminarium
Valjeviken 12-14 sep 2018

Hostens polyneuropati-seminarium genomfordes pa Valjevikens Folkhdgskola under tiden 12-14
september enligt i stort sett samma program som under det mycket uppskattade varseminariet 23-25 maj.
Deltagare var polyneuropati-drabbade personer fran sodra Sverige med olika typer av diagnos och handicap.
Malsittningen var att knyta nya kontakter och utbyta idéer och erfarenhet om hur man kan hantera sin situation
pa bista sétt och leva ett sd normalt liv som mojligt trots sitt handicap.

Seminariet hade organiserats av Neuro Malmo pa initiativ av nitverket polyneuropati. Intresset att deltaga var
mycket stort och seminariet var i stort sett fullbokat. Storsta delen av programmet 4gnades &t erfarenhets-
utbyte och gruppdiskussioner som omfattade allt fran medicinering och olika typer av hjdlpmedel till kontakt
med myndigheter och terapeuter.

Speciellt inbjuden var diagnosstodjare Katarina Samuelsson som har lang erfarenhet av hur det &r att leva
med polyneuropati och som delade med sig av sin stora erfarenhet. Foredrag och grupparbete varvades med
anpassad trining, vattengympa och balansdvningar. Det fanns gott om tid att dgna sig at promenader langs
Halsans stig eller att njuta av stillhet och ro vid havet.




Dag 1. 12 sep

Seminariet dppnades kl. 11.30 av arbetsgruppen for polyneuropati inom Neuro Malmo som hilsade alla
vilkomna och informerade om programmets upplaggning och mélsattning. Bitrddande rektor Erik Sandstrom
gav en kort information om Valjevikens verksamhet. Deltagarna fick ocksa ndgra minuter pa sig att presentera
sig sjdlva. Efter lunchen startade seminariet med ett foredrag av Valjevikens fysioterpeuter Pia och Jennie
kring &mnet: Arbetsterapi vid neurologisk sjukdom

Forsta dagen avslutades med valfri rehabilitering. Valet stod mellan vattengympa och en stirkande promenad
langs Hilsans Stig. De som valde vattengympa fick njuta av den varma och skéna inomhuspoolen.
Det fanns gott om tid att efterat ta en vilopaus pd rummet innan kvéllsmaten som serverades kl 17.00.
Under kvillspasset fick vi god tid att presentera oss och var bakgrund lite mer i detalj och utbyta erfaren-
het om hur vi upplever de hinder och mdjligheter som vi méaste hantera i vir vardag.

Dag 2. 13 sep

Katarina Samuelsson inledde dagen med att redogora for olika forskningsresultat som kommit fram pa sista
tiden och gav information om olika framgangsrika rehabaktiviteter och behandlingar.

Rehab ar att ldra sig leva med det positiva som finns kvar. Det giller att krdva sina ménskliga rattigheter
genom fackforeningar/arbetsgivaren, forsdkringskassan och dven arbetsformedlingen. Kanske behdver vi hjélp
dven med det: av goda vénner, psykolog, kurator, rehabteam? Vi &r s olika trots samma diagnos.

Det ér viktigt att se pa hjdlpmedel inte bara som fysiska hjélpmedel utan ocksé de sociala; vilka védnner vi
har och var man kan triffa likasinnade som ger kraft, hur klarar vi av att sdga ifrdn och kommunicera,

Sedan var det dags att forbereda grupparbetet. Vi delades in 1 tre grupper som fick till uppgift att diskutera
kring tre olika teman:

1. Olika Polyneuropatier / 2. Rehabilitering. 3. Hjilpmedel
neuropatier
Symtom, diagnos, behandling | Klara vardagen, séitta mal, Vad behdver du? Vad far du? Vad

klara ndgot du tror du inte kan, | vagar du anvinda? Kan du soka
rorlighet, psykisk och fysisk bidrag for nigot du inte sjélv har
styrka, social samvaro. rad med?
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Sammandrag av gruppdiskussioner dag 2 och 3

- Ménga upplever obalans och smérta i hdander, fotter, armar och ben. En del lider av inkontinens och har
svart att svdlja. Somnapné ar ocksa vanligt.

- Det kan vara svért att borsta tdnder p.g.a. kramp i fingrar och hénder. Det finns for vissa diagnostyper tre
olika bidragssystem. 1. Sdrskilt tandvardsbidrag till tandhyginist tvd ggr per ar till reducerat pris.
2. Bldtt kort. Tandvard inom hogkostnadsskydd. Ej till bryggor och proteser. 3. Gréont kort. Samma som

blatt men &ven till bryggor och proteser.

- Ritt inldgg i skor och skenor (ortoser) kan forbéttra balansen. Remiss frin ldkare krdvs men ibland ar
engagemanget bade fran lédkare och vardcentraler daligt.

- Vattengympa, sjukgymnastik och balanstrining &r mycket viktigt. Likasd regelbunden fotvard. Numera
jamnstélls 1 regel polyneuropati med diabetes nér det giller lagre kostnader for fotvard.

- Det finns stidndigt stort behov av ritt hjdlpmedel 1 hemmet for att klara vardagen. T.ex en koksstol dr
ovirdeligt.

- Man kan ans6ka om bidrag till fordons-anpassning och anpassning av rullstol t.ex elmotor.

- Man kan ansdka om handicapplats med speciellt parkeringstillstind. Har man ett sddant slipper man
trangselavgift.

- Tillgang till ledsagare ar onskvért och finns i regel om man har hemtjanst.
- Mer information om réttigheter till servic-resor behovs. Fardtjénst har olika regler i kommunerna.

- Vi behover 6ka kunskapen om polyneuropati t. ex.genom att vara véra egna ambassaddrer och informera
vard och allménhet om hur det dr att leva med polyneuropati.

- Det stdlldes ocksa krav pé att det bildas ett nationellt ndtverk for polyneuropati inom Neuro Riks.

- Onskemal kom ocksa fram om att niitverken fran sddra Sverige bér triiffas en eller tvA gdnger om éret.

Man kan skicka brev inom sin férening om att man vill triffas lite oftare. Da dr seminarier ett viktigt medel.

Lampliga platser ér t.ex. Valjeviken, Nissjo, Vixjo.

Katarina susade runt bland grupperna pd sin fantastiskt
smidiga och hopfillbara elrullstol (endast 24 kg) och sdg
till att grupperna jobbade effektivt och kreativt.

Sin frdcka rullstol fick hon demonstrera mdnga gdnger
under seminariet och forklara vilket effektivt hjdlpmedel
det dr for alla med ndgon form av rorelsehinder.

Dag 2. 13 sep

Med titeln Vidga Hiilsa inledde Sara Gadd Andersson sitt foredrag pa andra delen av dagens
foreldsningar. Med den titeln vill hon utveckla sin filosofi om att kunna mdta ménniskor som vill stdrka sin
hilsa bade socialt, psykiskt och fysiskt med hjilp av olika alternativa behandlingar.

Det blev en 2 timmar l&ng och intressant
diskussion med malséttning att stirka vart
mod att vaga vara den vi dr, att viga gora
det vi vill och att umgas socialt trots vara
begrinsningar.
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Man maste vdga begd manga misstag for att kunna lira av dem. Se dem som en nédvindig del av din
utveckling. Acceptera att du inte kan allt och vdga fast du ar radd att gora fel eller fa kritik.
Acceptera att saker du aldrig har gjort forut ar pirriga. Tillat dig att kdnna sa. Var uthallig och ge inte ge
upp. Viga kinna efter vad du vill géra och gor sedan det.



Dag 3. 14 sep Diagnosen Polyneuropati

Dagen inleddes med att Kaj R som bl.a. dr kostradgivare holl ett mycket intressant och givande foredrag
om: Kostens paverkan pd din neurologiska diagnos

Diagnosen polyneuropati stélls nér flera nerver
som leder impulser for motorik, kdnsel och ofta
ocksé autonoma funktioner (blodtryck, tarm, urinblasa,
svettsekretion) drabbas. Som regel paverkas de 14nga
nervfibrerna svarast vilket initialt resulterar 1 pirrningar,
domningar och inte sdllan smértor 1 fotter och underben.
Senare kan tillkomma problem med forstoppning och
blodtrycksfall. Det dr inte ovanligt att man inte kan pavisa
nagon bakomliggande orsak. Det &r i regel svart att
forflytta sig. Vi tvingas acceptera att det dr minst 3 ggr
svérare for oss dn for andra.

Neuroforbundet avsitter 1 &r 400.000 kronor till
overlidkare Raymond Press Med. Dr Karolinska
Universitetssjukhuset for forskning kring bl,a. olika

typer av idiopatisk polyneuropati och biomarkorer i
blod och cerebrospinal vétska.

Kroppens frimsta byggstenar dr: Agg, kott, fisk, figel, bonor.
Kroppens primdra energikdllor dr: Pasta, ris, potatis, brod.

Protein behovs for att bilda strukturer som muskler och DNA.
Stréva efter att & sd jimn balans som mdgjligt. D4 mar du bést.

Kroppen bestdr av 50 -75% vatten. Den dagliga forlusten
genom urin, avforing, svett och andning ar 2-2,5 liter.
Viitskebehov t6r mén ér 2,5 1/dygn och for kvinnor 2 1/dygn

Foljande lista upptar en del av de mediciner som anvénds av vissa deltagare 1 seminariet och som ger olika
effekt for olika individer med polyneuropati. Storlek, dos och effekt kan variera fran individ till individ.

Medicinlista
Frukt ska dtas i sin riktiga forpackning - inte pressas ) . . .
ner till saft och drickas ur glas. Diagnostyp Medicin Upplevd effekt Diagnostiserad effekt
Polyneuropati Lyrika Ger bieftekt, Mot neuropatisk smérta
ideopatisk kommer att byta
Polyneuropati Gabarpetin Ger yrsel och Mot epilepsi och smirtsam
ideopatisk fordr6jd magsédcks | diabetesneuropati
tomning
Kronisk intestinal Salzopyrin Mildrar smértor Mot inflammatoriska
At mycket fisk! Fisk och skaldjur innehdller i skelett tarmsjukdomar
mycket vitaminer, mineraler och spdrdmnen som
alla paverkar kroppen och dess funktioner: Polyneuropati Tavegyl Ger bra effekt For behandling av allergisk
ideopatisk klada




Myskvdll med ostbricka, vin och ol

Skdadl for en mycket treviig kvill med
hdrliga ostar och gott vin!

Tina och Yvonne njét av varandras
sdllskap
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Neuro Malmo



