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Att leva med polyneuropati

"Det ar trist att sa fa
kanner till sjukdomen”

S ambhillsfragor har alltid varit vik-
tiga 1 Hellen Ohlins liv, uppvuxen
som hon ir i en familj ddr bdde hennes
far och syster var aktiva politiker. Un-
der manga ar pa Sida och inom FN har
hon arbetat med medicinska frigor i
u-linder och har ocksd en engelsk exa-
men i medicin. Hon blev f6rvinad nir
hon bérjade mirka problem i fotterna.

— Ett ar efter pensioneringen skulle
jag kopa ett par nya skor. Nir jag an-
vinde dem forsta gdngen fick jag plots-
ligt sticksmartor i fotsulorna. Jag bytte
skorna mot nya och storre, men det
hjalpte inte.

Hennes husldkare tog nagra prover,
for att undersoka om besvdren kunde
bero pa diabetes eller B12-brist, men s
var inte fallet.

— Hon sldppte mig utan diagnos och
sa bara att orsaken till sjukdom inte
alltid gar att ta reda pd. Jag kontaktade
flera olika specialister utan resultat. Till
slut sa nagon att jag borde vinda mig till
en neurolog.

”Duhar polyneuropati”, sa han genast.
”Forlat”, sa Hellen Ohlin, som aldrig
hade hort talas om sjukdomen, trots
vissa medicinska kunskaper. Hon fick
svaret att de strumplika sticksmértorna
i bdda fotterna var typiska symtom.

Neurologen menade ocksa att ytter-
ligare undersokningar inte behovdes,
att det inte finns ndgra botemedel och
att orsakerna ofta inte gr att faststlla.

D& Hellen Ohlin ville konsultera
ytterligare en specialist vinde hon sig
till en utlindsk ldkarvdn, som rekom-
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Att leva med polyneuropati

» menderade en grundligare undersok-

ning med mdnga laboratorieprover i
samband med en redan planerad resa
till Tyskland.

— Man kan till exempel kolla f6riand-
ringar i nervhastigheten i det perifera
nervsystemet, som ar skadat. Men na-
gon annan diagnos stélldes inte dn den
jag redan hade fatt.

Hellen Ohlin pdpekar att symtomen
kan vixla hos olika manniskor. For
hennes del har framfor allt fotterna
och balansen péverkats. Efter sju dr har
hennes forsta symtom med stick- och
brinnsmirtor i fétterna och senare
i vristerna, okat, och tdrna ar nistan
kénslolosa pé grund av domningar.

— Skor och strumpor skaver, sd dem
tar jag av mig sa fort jag kan. Ibland fir
jag kylkanslor och smirtor i ftterna péa
kvillarna, vilket kan gora det svart att
somna. Nir det giller smértorna siger
neurologen uppmuntrande att de inte
kommer att gd 6ver knina, siger hon
med lite galghumor i rosten.

— Eftersom balansen har forsimrats
ar det ibland bra att anvianda kipp. Jag

bor ensam, sa jag handlar forstés sjilv.
Da dr shoppingkirran bra att hélla sig i,
liksom att anvidnda ricken i trappor.

Hellen Ohlin menar att neuropati dr
en konstig sjukdom eller snarare sym-
tomkomplex. Den kan ha flera olika
orsaker, samtidigt som den i médnga fall
inte kan forklaras. Den kan exempelvis
vara drftlig, orsakas av annan sjukdom
som diabetes eller vara en biverkan efter
cancerbehandling. Gemensamt 4r att
ndgonting har orsakat skador pa det
perifera nervsystemet.

— Varfor jag fick neuropati gér inte att
faststilla, och da gir det inte heller att
gora sa mycket dt den. Bara lindra vissa
symtom till exempel med smirtstillan-
de medicin.

Trots att 2,5-3 procent av befolkning-
en har neuropati dr problemet fort-
farande sd oként.

— Det dr trist att jimt behova forklara
vad det 4r. Forstelsen for vad det inne-
bir dr ocksa liten, pdpekar Hellen Ohlin,
som tagit initiativ till en sektion inom
Neurologiskt Handikappades Riksfor-
bund (NHR) Stockholmsfoéreningen.




Det ar alltid en lattnad att fa en diagnos,
aven om den bakomliggande
orsaken ibland &r okand.

— I bade England och USA finns for-
eningar for personer som lever med
polyneuropati. I Stockholmstrakten
har jag nu over 70 personer pa min
lista. Flera i gruppen har inte kint till
orsaken bakom sina problem. Det ir
alltid en ldttnad att fa en diagnos, dven
om den bakomliggande orsaken ibland
ar okédnd. Vi triffas tvd gdnger i halvdret
och utbyter erfarenheter bland annat

om vad vi kan gora for att md bittre.
—Nadgra gér och simmar, andra provar
akupunktur och sjukgymnastik. Sjilv
gymnastiserar jag och tranar hemma.
Jag 4r ocksa glad att jag har kunnat éka
pé utlandsresor. Dessutom skriver jag
en del, familjeminnen och artiklar, och
deltar i konferenser och liser mycket.
Jag dr ocksd sekreterare i en allmin-
politisk forening. [ ]



Fakta

Vad ar polyneuropati?

Polyneuropati innebdr att flera nerver dr sjuka; poly=flera,
neuro=nerv, pati=sjukdom. Symtomen borjar ofta i fotterna for att
sedan ofta dven innefatta hinderna. Férloppet d4r mycket varierande
hos olika individer, men &r for det mesta langsamt i utvecklingen.
Ibland kan det stanna upp spontant.

Symtomen kan beskrivas som antingen retningssymtom eller
bortfallssymtom. Retningssymtomen yttrar sig som stickande obe-
hag (vichyvattenkinsla”) eller brainnande smirtor, spontant eller
vid beroring. De vanligaste bortfallssymtomen dr nedsatt kinsel
och minskad muskelkraft. Kénselbortfallet kan beskrivas som dom-
ningar, fétterna kan kinnas ”doda’, eller som att ”ga pa kuddar”.
Foljden kan bli 6kade gangproblem och péverkan pa balansen.

Symtom fran det autonoma nervsystemet (som vi inte vilje-
missigt kontrollerar) kan ocksd forekomma, exempelvis hjirt-
klappning, blodtrycksfall, nedsatt svettning, svarighet att urinera,
forstoppning och impotens.

Vem far polyneuropati?

Polyneuropati dr vanligare bland éldre 4n hos yngre. Hos 3—4 pro-
cent av personer éver 55 &r kan man finna symtom. Nervtrddar
aldras liksom 6vriga kroppen och en litt kdnselnedsittning eller
reflexbortfall kan vara vanlig hos édldre personer utan att det ar
tecken pa sjukdom.
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Vad orsakar polyneuropati?
Polyneuropati kan vara en sjukdom i sig, som i vissa fall 4r érftlig.
Det kan ocksd vara ett symtomkomplex som orsakas av andra
faktorer. En annan sjukdom kan vara orsak, exempelvis diabetes,
eller ett bristtillstind som brist pd B12-vitamin. Inflammation som
borrelia eller 6verkonsumtion av alkohol ar andra exempel. Sym-
tomen kan ocksd uppkomma av tumdorer och cancermediciner som
cytostatika, eller som biverkan av en annan medicin.
Guillain-Barré-syndromet 4r en ovanlig inflammatorisk poly-
neuropati, som ger upphov till en vanligtvis 6vergdende forlamning.
Insjuknandet sker under nagra dagar upp till en vecka. Sjukdomen
kan behandlas effektivt, men bor tas om hand pa sjukhus.

Hur stélls diagnosen polyneuropati?

Eftersom ett par hundra faktorer kan framkalla polyneuropati
innebdr en likarundersokning att en lang rad orsaker utesluts en
efter en. Mojligheten av andra sjukdomar undersoks liksom even-
tuell drftlighet. Blodprover tas for att utesluta eller finna orsaker.

Vid en neurologisk likarundersékning bedoms forméga att
kdnna smirta, temperatur, berdring, vibration och ledkinsel.
Ledkénsel har betydelse for formédgan att uppfatta ojamnheter i
terrangen. En paverkan av denna kan ge en kinsla av yrsel eller
balansosikerhet.

Graden av paverkan pa muskulaturen bedoms ocksé. Det gér dven
att mita nervernas ledningsféormaga (elektroneurografi, ENEG),
graden av péaverkan pa kinselsinnen (kold/varme, vibration), pa
autonoma nervfunktioner, samt en eventuell nervskadas péverkan
pa muskulaturen (elektromyografi, EMG).



Trots omfattande utredning kan orsaken inte faststillas vid cirka
50 procent av fallen. En mojlig forklaring ar att dldrande nerver dr
extra kinsliga for yttre pdverkan, men mekanismen dr dnnu oklar.

Hur behandlas polyneuropati?

Orsaken till polyneuropatin avgor vilken behandling som ska sittas
in. Giller det diabetes, B-vitaminbrist eller f6r lig dmnesomséttning
atgirdas grundsjukdomen. Da forbattras symtomen eller till och
med forsvinner.

Om en orsak inte kan hittas giller det att inrikta sig pd traning av
muskelfunktioner for att bibehalla styrka och balans. Nervsmirta
kan behandlas exempelvis med antidepressiv medicin eller vissa
epilepsimediciner. Akupunktur eller elektrisk nervstimulering
(TENS) kan lindra besviren.

Orsakerna till polyneuropati ar fortfarande oklara, varfor forsk-
ning pdgdr. Bakgrund till de drftliga varianterna och studier av
polyneuropati vid storningar i immunsystemet kan troligen ge
intressanta svar. Flera behandlingsstudier pagar, bland annat av
nervtillvaxtfaktor hos diabetespatienter med polyneuropati. Olika
preparat provas mot smérta.

Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for polyneuropati. De bestdr framfor allt av
personer som sjélva lever med sjukdomen och deras nirstaende.
Ombuden och nitverket sprider information om polyneuropa-
ti, ger rad och stod samt arbetar aktivt for att forbattra vard och
behandling. [ |
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Har finns stdéd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det ir att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vira erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstdende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar gdrna med
oss av vara kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmédnhet
eller som beslutsfattare pd alla nivéer i
samhdllet.

Malet for NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhillet
pa alla omréden.

Vifinnsihela Sverige via vira 91 lokal-
foreningar och 17 linsforbund. Hos
vara foreningar eller via vara diagnos-
ombud och nitverk, kan du fa rad och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtraning med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som 4r yngre. Du kan ocksa
vara med och paverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omréde,
bland annat genom st6d till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pé resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,
www.nhr.se

m kamratskap






Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

U Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingdr inte i detta medlemsskap)
Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pd
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pé olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bst:

U Siind garna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stédja med en manatlig géva via autogiro och fir
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 procent av fondformagenheten
tillfaller Neurologiskt Handikappades Riksférbund.

U Prenumeration pa tidningen Reflex.

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot dr betalt.

Vira giavokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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