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Neurodag - Polyneuropati

Forst ut pa arets Neurodagar var diagnosen Polyneuropati och amnet vardagsstrategier och
traning. Forelasningen var valbesodkt och mycket uppskattad av alla ahérare. Kvallen inleddes
med valkomnande fran Neuroférbundet Goteborgs verksamhetschef Madeleine Kyllerfeldt som
sedan lamnade over ordet till kvallens forsta forelasare.

”Att gora ratt saker ratt”,
i forhallande till sin sjukdom

For detta amne stod Ulrika Edofsson, legitimerad
arbetsterapeut pa regionhabiliteringen pé Drottning
Silvias barnsjukhus. Hon arbetar frimst med neuro-
muskuléra sjukdomar och arbetade under manga ar pa
neuromuskulért centrum pa Sahlgrenska Universitets
sjukhuset.

Ulrika talade framst utifrén de érftliga polyneuropa-
tierna och vad man sjélv kan gora for att fa en bra
vardagsbalans. Hon forklarade att det ar viktigt att
gora rétt saker pa rétt sétt utifrdn sin diagnos och sina
forutsdttningar. Hon visade ett citat av Winston Chur-
chill:”Attitude is a little thing that makes a big difte-

rence”, detta citat genomsyrade hela Ulrikas forelds-
ning. Din instillning till din diagnos och hur du véljer
att hantera den kan ha stor inverkan pa ditt maende.
Vid neuromuskuldra sjukdomar dar det inte finns na-
got bot och manga forsdmras over tid, kan det vara
svart att acceptera och hantera sin nya situation. Att fa
en diagnos faststilld kan ocksa vara efterldngtat efter
lang vintan. En diagnos kan gora att du far chansen
att komma i kontakt med andra ménniskor i samma
situation. Ar diagnosen #rftlig kan en faststilld diag-
nos 6ppna upp for anhdriga att ta ett DNA-prov for att
sjdlva kunna se om de bar pa samma riskgen. Ulrika
tryckte pa att det ar viktigt med kunskap om din di-
agnos, sa du kan urskilja vilka symtom som beror pa
sjukdom och vilka som beror péa annat.

Attitude is a little
thing that makes

a b|g dlfference
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Ulrika Edofsson, legitimerad arbetsterapeut fran regionalhabiliteringen pa Drottning Silvias barnsjukhus var en av kvallens
férelésare. Foto: Rita Rak
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Aktiva val for ett halsosamt liv

Oavsett om du har sjukdom eller inte, sé dr kroppen
inte underhallsfri, utan du maste ta hand om den pa
basta sitt. Vi maste alla gora ett aktivt val om vi vill
skota om var kropp eller inte. Vi kan vélja att forsdka
fé ordning pa sévil utsidan som insidan eller ligga
oss pa sofflocket och dta praliner forklarade Ulrika.
Alla behover vi ibland se dver véra liv och se om vi
har nagra ohdlsosamma levnadsvanor. Det kan vara
sadant som alkoholkonsumtion, rokning, matvanor och
i vilken grad vi ér fysiskt aktiva. Var syn pé hélsa kan
fordndras nér vi drabbas av en sjukdom. Det kan vara
svart att veta vad jag kan gora, vad jag far gora och
vad som ér rent skadligt for mig.

Upplevd livskvalitet

Ulrika berdttade om en forskningsartikel kring upp-
levd livskvalitet, dar de funnit att om man far en neur-
omuskuldr sjukdom kan den ge en negativ inverkan pa
ens upplevda livskvalitet. Artikeln tog dven upp vikten
av att ha ett helhetsperspektiv for att underlétta situa-
tionen och 6ka livskvaliteten. Det &dr darfor viktigt att
vi ser dver hela vér livssituation, for att finna mojlig-
heter att forenkla vardagen sa mycket som mojligt.

Stress

Stress dr en viktig inbyggd mekanism som gor att vi
far mer energi for att snabbt kunna fly fran en farlig
situation, men det kan ocksa bli till ndgot negativt. En
stressreaktion kan utlosas av radslan av att ga ut med
risk att falla pa grund av en lag muskelfunktion och
délig balans. Stresspaslag kan komma av ovissheten
for hur sjukdomen skall te sig i framtiden, om man
kommer att behdva rullstol och om man kan bo kvar
med mera. Stressen dr skadlig pd sa ménga sitt, vilket
vi kommer att aterkomma till senare i artikeln.

Vardagsstrategier och klossar

Ulrika tryckte p& hur viktigt det 4r att vaga gora for-
andringar och finna vardagsstrategier som gor att du
far ett mer fungerande liv. En fordndring skall goras
vid ritt tillfélle och det dr avgdrande att du sjélv verk-
ligen vill gora en forédndring, dé en patvingad forénd-
ring séllan gor ndgon nytta. Ulrika talade om att vi

alla har olika antal klossar, vilket &r den energi vi har
att tillgd under dagen. Detta har jag ndmnt i tidigare
artikel frén i varas, men da under bendmningen “’sked-
teorin”. Vi nyttjar olika antal klossar eller skedar under
dagen. Lider du av en sjukdom sé kanske du forbrukat
ditt antal klossar redan tidigt under dagen och dé ar det
svart att orka med sin vardag och kunna ha ett socialt
liv. Vi har alla olika forutsittning som paverkar hur
manga klossar en handling tar. Vara personliga fak-
torer paverkar men ocksa var miljo och vara sociala
sammanhang. Om vi har personer som kan hjélpa till
eller om vi &r ensamma kan inverka mycket pa var ork
och vira klossar.

Prioritera, planera och pausa

Det kan vara svért att hitta balans mellan aktivitet

och vila pétalade Ulrika. Oavsett om du har en mus-
kelsjukdom som paverkar muskeln eller nerven, sa
maste du forsoka undvika inaktivitet, vilket ger 6kad
muskelsvaghet. Du behover finna ett sitt att f4 energin
att rdcka och ldra dig att vara n6jd med de val du gor.
For att lyckas med detta behover du léra dig att priori-
tera, planera och pausa. Prioritera vilka saker som du
skall lagga energi pa, savél det som dr nddvandigt som
det som ér roligt. Kan det kanske finnas saker som

du kan gora senare och istéllet fokusera pa det som

ar viktigt hédr och nu. Ulrika gav radet att planera en
vecka 1 forvag for att fa energin att racka till &ven de
saker som kommer till helgen. Vaga lamna din trygg-
hetszon och ténk utifran vad, nér, var och hur nagot
behover goras. Tank pa vad som ar viktigast och roli-
gast att gora. Vad som édr virt kraftanstringningen och
likasé vad du far tillbaka. Det &r dven viktigt att priori-
tera pauser. Pausa pa ett sitt som fungerar for dig, det
behover inte vara att lagga sig och vila.

Hjalpmedel

Ett sétt att spara energi ér att anvénda hjalpmedel och
tdnka pa ergonomin. Belastar man fel kan man fé ont
i muskler och dveranstringa sig. Tanker man 6ver sin
ergonomi och sitter ritt och anvénder hjélpmedel sa-
som 1 koksarbete, kan man fa mindre smérta och mer
energi Over. Likasd rekommenderade hon att sitta ner
ndr man duschar om man har dalig balans, sa sparar
man energi. Gor ett schema over saker som du skall
gora och planera utifran nir du har mest energi under
dagen. Organisera om i ditt hem for att underlatta, sa
du har de saker du behover tillgéngliga. Hjélpmedel
for att kompensera for en funktionsnedséttning kan
vara en forutséttning for en forbéttrad delaktighet och
god livskvalitet. En del hjélpmedel kan man f& for-
skrivna och en del saker far man sjilv inhandla.

”Fortsatt vara aktiv med din
polyneuropati”

Efter pausen tog Annika Lovgren, fysioterapeut pa
Active Rehab Goteborg vid och holl foredrag kring
vikten av att fortsétta vara aktiv trots diagnos.

Annika presenterade nagra vanliga orsaker till po-
lyneuropati, sdsom diabetes, B12-brist och inflam-
mationssjukdomar, men i méanga fall vet man inte
varfor en person drabbats. Hon forklarade att hon
som fysioterapeut gor bedomning utifran den enskilda
patienten och dennes specifika symtom. Négra sym-
tom som hon triffar pa vid denna diagnos &r mus-
kelsvaghet, smérta, balanssvarigheter, kuddar under
fotter, kinselstorningar och fumlighet i fingrar. Annika
tittar pa hur pass rorlig patienten &r i hinder, fotter,
hofter, knén och ser vilka leder och ledband som éar
mest utsatta. Tillsammans med patienten forsoker

hon sedan sétta upp realistiska mél utifrén patientens
forutsattningar. Sétter du som patient upp for hoga
mal, sa &r det létt att du kor dig sjélv rakt in 1 viggen
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och far ingen forbittring. Satter du upp for laga mal
s kan du bli inaktiv och tappa forutsittningarna att
kunna fortsitta vara aktiv. Det &r viktigt att finna en
balans och kanske dndra pa sina mal utifran den situa-
tion och de forutséttningar man nu har.

Vid skov i sjukdomen kan det vara viktigt att man
fokuserar pa rorlighet under denna period och inte pa
andra varianter av traning. Nar skovet sedan lagt sig
sé kan man ga pa med mer aktiv trdning. Vid nedsatt
balans ar det viktigt att forsoka tréna alla delar av ba-
lanssystemet. Kénseln under fotter, nackmuskulaturen
och 0gonens position dr bara nagra av de system som
paverkar var balans. En nattlampa underlattar oerhort
for den som har dalig balans och som behover gé upp
pa natten. Hon rekommenderar nattlampa till alla
som har balansproblem, eftersom synen ér en av vara
viktigaste balansorgan. Har man dalig kdnsel under
fotterna, sa har man tappat ett av sina balanssystem
och tas da synen ocksé bort sd har man inte mycket
balans kvar. Balanstraning gar ut pa att lara de olika
systemen som inte dr paverkade av polyneuropatin att
fungera mer effektivt. Utmana dig lagom och tréna
balans nér du har ork och energi och anvind hjalpme-
del for att inte trotta ut dig for mycket. Antingen kan
man balanstrdna statiskt, dar man star helt stilla pa
mjukt underlag pa antingen ett eller tva ben. Annars
kan man trdna dynamiskt, da gar du omkring och tit-

tar dig runt och vrider pa huvudet eller talar samtidigt.

Traning vid Polyneuropati?

Nar det géller muskeltrdning vid Polyneuropati, s& har
studier inte gett nagra entydiga svar kring hur pass
effektiv denna traningsform &r. Forskning visar dock
att inaktivitet forsvagar de muskler som inte ar paver-
kade av sjukdomen. Det finns risk for att f4 bland an-
nat benskorhet ndr man inte belastar sitt skelett, likasa
paverkas hjirta och lungor av inaktivitet.

Annika forklarade att hon som fysioterapeut hjélper
dig att finna vilka muskler som inte &r paverkade och
hjéalper dig att tréina dessa. En sjukdomspéverkad
muskel far dock inte gldmmas bort, utan det &r viktigt
att testa vilken belastning muskeln tal. Fysioterapeu-
ten kan da hjilpa dig att finna om en muskel skall
belastas, avlastas eller rorelsetranas.

Aterhamtning

For att man inte skall ta ut sig for mycket vid trdning
ar det viktigt att prioritera aterhdmtning. Det optimala
ar att du en till tva timmar efter traning skall kidnna att
du aterhdmtat dig. Det &dr darfor viktigt att du tranar
utifran din formaga. Lagg upp en trdningsniva och

ett schema utifran din kapacitet, sa du inte tranar for
mycket och far 6verbelastningssmartor. Viktigt ar att
hitta en balans mellan aktivitet och inaktivitet. Om du
ar for inaktiv kan du fa sekundéira problem som inte
har ndgot med din priméra sjukdom att gora.

Inom vissa yrkesgrupper som sténdigt lyfter tungt,
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Annika Lovgren, fysioterapeut pa Active Rehab Géteborg forelaste om vikten att fortsatta vara aktiv trots sin diagnos.

Foto: Rita Rak
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kan man se att de trots denna muskelbelastning dnda
inte far 6kad muskelkraft, utan bara blir svagare. Detta
beror pa att dessa individer ligger pa en niva av be-
lastning som &r sa nira deras maxniva att musklerna
bara blir utarbetade. Traning skall goras intensivt under
nagra minuter och det optimala &r att under tre till fyra
minuter ta ut sig for att sedan ge muskeln vila.

Nervtraning?

En &horare fragade om man kan tréina sina nerver.
Annika forklarade att varje gang vi gér ndgonting,
varje kdnselstimuli, varje fornimmelse fran kroppen
stimulerar nerven fran muskeln upp till hjarnan. Har du
diremot en skadad nerv, oavsett om det dr holjet runt
nerven eller nerven i sig som skadats, sd har det visat
sig att trdning inte paverkar inflammationen eller ska-
dan. Efter ett skov tar det upp till tva ar for nerven att
laka, men det ar viktigt att inte vara inaktiv, utan nerven
behover dnda fa arbeta. Lakningen kanske inte paskyn-
das, men det dr viktigt att halla igdng nerverna séa de
inte faller i slummer forklarade Annika.

Konditionstraning

Annika rekommenderade konditionstréning, vilket ar
en traningsform dér du anvdander manga muskelgrupper
samtidigt. Forsok hitta en lagom niva och form som
passar just dig. Det kan vara t.ex. bencykel, armcy-
kel, rodd , promenad med mera. Enda kravet ar att du
anvénder flera muskelgrupper samtidigt och far upp
lite puls. Hon forklarade att du inte behdver trdna 30
minuter om dagen utan varje minut 6kar hélsan och en
minut konditionstrdning dr mer &n noll. Konditionstré-
ning stimulerar alla delar i hjdrnan da blodflodet okar.
Traningsformen ger bland annat béttre koncentration
och uthallighet och sinnesstdmningen dkar medan
stressnivderna i kroppen sjunker. Nér du trédnar héller
du stressen nere och dr du stressad anvinder kroppen
stresshormonerna till det som de ér till for, att rora sig.

Andra traningsformer

Annika besvarade fragor fran ahdrarna kring vattentra-
ning och yoga som eventuellt bra traningsformer. Anni-
ka forklarade att vattentraning absolut kan vara en bra
och skonsam traningsform vid denna sjukdom. Nér det
géllde yoga sé tyckte hon att &ven den kan vara bra da
den fokuserar pa andning, avslappning, 6kad rorlighet
och att anvénda sina muskler pa ett ergonomiskt och
energibesparande sitt. Daremot forklarade hon att yoga
kan vara svart for vissa att utfora, da man star still och
rorelserna dr statiska. Har du dalig balans sé ar det l4tt
att du star och spanner andra muskler for att kompen-
sera, vilket kan resultera 1 att du istédllet far smérta. Da
kanske du i sddana fall far gora de 6vningar du klarar
av eller ga pé en anpassad yoga.

Hjalpmedel

Hjalpmedel finns i olika form och kan gora att du blir
mer aktiv, far mindre smérta och far minskad risk for
fall. Annika tog upp ortoser som hjialpmedel. Om du
har exempelvis problem med att musklerna i fotterna

inte orkar hélla uppe fotvalven, da kan du behova fa
utprovat en ortos. For att fa hjdlp med detta behdver du
fa remiss fran lékare till ortopedtekniska avdelningen.
Ortoser finns dven for hdnder och handleder om du ar
svag i underarmar. Likasé kan du fa stabila och bekvi-
ma skor utifran dina behov.

Fotter

Annika forklarade att paverkan fran fotter ar ett van-
ligt forekommande problem vid denna sjukdom. Som
tidigare ndmnts kan det vara kénsla av kuddar under
fotter, smarta och daliga fotvalv men dven torrhet med
sprickor. Anledningen till det sistndmnda é&r att det au-
tonoma nervsystemet blivit paverkat och i sin tur fot-
ternas talgproduktion, vilket gor att du blir torrare om
fotterna. Att smorja fotterna stimulerar kénselnerverna,
musklerna som ar stela och mma och torrsprickor som
ocksa ger smarta istéllet for den kénsel du behover.

Behandling av smarta

Smartan kan finnas i fotter, underben och hénder och
komma fran muskler, leder, senor och ledband. Smértan
kan ocksé komma av dverbelastning eller inaktivitet.
Fysioterapeuten kan dé hjélpa dig att stretcha en stram
muskel, styrketrédna en svag och ge akupunktur eller
tens till en 6m muskel.

Ar det didremot nervsmirta du upplever, ir det svérare
att komma &t och ofta tas det till medicin, men du kan
ocksa testa tens, akupunktur, virme och massage. Vid
nervsmarta ar det nerven som ar for lattretad och en
signal om berdring kan istéllet tolkas av hjdrnan som en
signal om smérta.

Traning av kansel

Annika fick frdgan om man kan tréna upp sin kénsel i
fotterna och 1 sddana fall hur man da skall gora. Hon
forklarade att det kan goras pa en rad olika sétt dér

man genom berdring trédnar upp fornimmelsen under
fotterna genom att gunga fram och tillbaka, trampa med
fotterna i golvet, massera fotterna eller rulla med boll
under fotterna, likasa kan man dra med en penna for att
stimulera.

Annika sammanfattade avslutningsvis med att for lite
fysisk aktivitet och trianing ger forsdmring vid polyneu-
ropati och att det &r viktigt att du finner en bra niva och
balans pa din trdning som &r utformad utifran dig och
dina fOrutséttningar.

Caroline Persson

Kompassen, Rad & Stod



