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HVAD ER POLIO?

Polio er en smitsom virus, som i det akutte
stadie angriber nervesystemet og kan give
lammelser i kroppens muskler. Virussen
kan ogsé skade nerverne til vejrirasknings-
muskulaturen, til musklerne i sveelg, spise-
ror, tarm og bleere. Endelig kan den skade
den forleengede rygmarv, som indgér i re-
guleringen af kroppens automatiske funk-
tioner, for eksempel blodtryk, vejrtraekning
og sevn.

Sygdommen rammer hovedsageligt barn
og unge, hvorfor den ogsé er blevet kaldt
barnelammelse. | Danmark blev mere end
24.000 ramt af polio under de store epide-

Hvordan viser polio sig?

Falgerne efter polio kan vaere meget forskel-
lige. Langt de fleste, som har haft polio, bli-
ver genoptraenet i en s&dan grad, at de kan
leve et liv, naesten som alle andre. Nogle har
dog fortsat svage muskler og er ngdt fil at

mier i 1900-tallet. Cirka 12.000 lever stadig
i dag. Siden midten af 1960’erne er naesten
ingen i Danmark blevet smittet med polio,
fordi poliovaccination blev en del of det al-
mindelige vaccinationsprogram for bern. P&
verdensplan er polio endnu ikke udryddet,
hvorfor der fortsat er barn i eksempelvis In-
dien, Pakistan, Afghanistan og Nigeria, der
bliver smittet.

bruge hjzelpemidler (skinner, stokke, kare-
stol og respirator). Hos en del giver de sva-
ge muskler ubalance i kroppen og dermed
smerter, nér led og muskler belastes skaevt.




HVAD ER POST
POLIO?

Tidligere troede man, at nér en poliopatient
var maksimalt optraenet, sé& var det en stabil
tilstand, som ville vare resten af livet. | slut-
ningen af 1980’erne blev man imidlertid
klar over, at personer, der havde haft polio,
risikerede at f& nye muskelsvaekkelser, ogsé
selvom man ikke havde store lammelser un-
der det akutte poliotilfelde. Dette kaldes
Post Polio Syndrom (PPS) eller post polio, og
det anslés, at omkring 7.000 danskere lever
med post polio i dag.

Det er indtil videre ikke muligt at stille diag-
nosen gennem blodpraver eller undersagel-
ser. Den stilles derfor alene, nér kriterierne, i
boblen pé side 4, er opfyldt. Skulle der opsté
tvivl, om man har haft polio, er det muligt
at & lavet en s8kaldt EMG-undersagelse.
Undersagelsen foregér pé& en neurofysio-
logisk afdeling, og man kan henvises dertil
via sin egen laege.

Hvordan viser post polio sig?

Der findes i dag ingen behandling, som kan
helbrede de falger, en polioinfektion kan
give senere i livet. | mange tilfaelde er det
dog muligt at mindske symptomerne. Det er
imidlertid vaesentligt at bemaerke, at neden

stdende symptomer ogsé kan forekomme
pé grund af andre sygdomme. Det er derfor
nadvendigt ferst at blive undersagt herfor.

Aftagende kreefter

Muskelstyrken kan veere aftagende béde i
muskler, der ikke tidligere har haft nedsat
kraft, og i muskler, der har nedsat kraft efter
polio. Der er store individuelle forskelle p&,
hvor meget styrken aftager. Det er i denne
situation nedvendigt at tilpasse dine aktivi-
teter til de krzefter, du har, sé& overbelastning
undgés. Hizelpemidler kan ofte kompensere
for de manglende kraefter, s& du stadig kan
opretholde en del of dine aktiviteter.

Smerter

Smerter er et symptom pé&, at kroppen li-
der overlast. Det vigtigste i den situation er,
at du i videst muligt omfang tilpasser dine
aktiviteter til kroppens formé&en. Massage,
varme, tilpasset traening, mindfulness, af-
spaending og akupunktur kan ogsé bidra-
ge fil at afhjaelpe smerter. Smertestillende
medicin kan i sidste ende blive nadvendigt,
men indebzerer risikoen for, at du glemmer
at respektere kroppens graenser og derved
fér gjort problemet vaerre.




DER TALES OM POST POLIO, NAR
FOLGENDE KRITERIER ALLE ER OPFYLDT:

1. Man har haft polio

2. Der har veeret en periode p& mere end 15 &r
med stabil muskelfunktion

3. Der er kommet nye muskelsvaekkelser
eller unormal muskeltraethed

4. Muskelsvaekkelsen har varet mere end et &r

5. Andre sygdomme, der kan give muskel-
svaekkelse er blevet udelukket
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Sevnproblemer

Personer, der har haft polio, kan have sgvn-
problemer of mange é&rsager. Har du sgvn-
problemer, ber du blive undersagt pé& hen-
holdsvis Respirationscenter st (Glostrup
Hospital) eller Respirationscenter Vest (Aar-
hus Universitetshospital).

Traethed

Treethed kan veere et symptom pd, at krop-
pen er overbelastet og ikke har ressourcer til
de aktiviteter, der kraeves. | denne situation
vil en bedre afbalancering mellem kraefter
og aktiviteter hjselpe. Traethed kan dog ogsé
vaere et symptom pé&, at du ikke f&r sovet
tilstraekkeligt godt om natten (se “Sevnpro-
blemer”).

Kuldeoverfolsomhed

Personer, der har haft polio, er ekstra fal-
somme over for kulde. Arsagen er ikke
afklaret, men den mindre muskelmasse,
mindre blodforsyning og dérlige reflekser
til regulering af blodgennemstremning er
fremsatte teorier. Muskler, der er kolde, ar-
bejder dérligere, hvorfor varm péklaedning
er vigtig, hvis du skal undgd at overbelaste
musklerne.

Svag stemme

Svaekkede nerver til hals og stemmebénd
kan give problemer med stemmen. S&danne
problemer udredes bedst af en ere-naese-
hals lzege pd et universitetshospital. Svag
stemme kan ogsd skyldes nedsat kraft i vejr-
traekningsmusklerne.

Muskelgener

Polioramte muskler kan give flere former
for gener: 1. Smerter 2. Muskelkramper,
hvor hele musklen traekker sig smertefuldt
og vedvarende sammen 3. Muskelryk/spjset
4. Muskelsitren, som er sammentraekninger i
enkelte muskelfibre. Alle fire gener forekom-
mer hyppigere under savn. Muskelgener kan
veere tegn pd overbelastning.

Synkebesveer

Synkebesveer viser sig typisk i form af ten-
dens til ot f& maden i den gale hals eller
besvaer med at f& den hele vejen igennem
sveelg og spisergr. Har du sé udtalte pro-
blemer, at du taber dig eller f&r gentagne
lungebetaendelser, ber du underseges hos
en specialleege pé& et universitetshospi-
tal, hvor man har erfaring med den slags
problemer.

Vejrtraekningsbesvaer

Svaekkelse af vejrtraekningsmuskulaturen
eller et svaekket vejrtraekningscenter i den
forleengede rygmarv kan fere til, at du ikke
far trukket vejret tilstraekkeligt godt. Stivhed
eller skeevhed i brystkassen kan ogsé veere
&rsag til problemer med at treekke vejret.

Tilstanden kan komme snigende, og det
eneste, du maske maerker, er en tiltagende
treethed. Respirationscenter Ost pd Glo-
strup Hospital og Respirationscenter Vest
p& Aarhus Universitetshospital har erfaring
i at undersage vejrtraekningsproblemer hos
personer med polio.




HVORDAN FOREGAR
REHABILITERINGEN?

Tveerfaglig rehabilitering

Som poliopatient er det vigtigt at holde
kroppen ved lige med traening. Et traenings-
program for personer med polio ber tilrette-
lzegges individuelt af en fysio-/ergoterapeut,
der har szrlig viden om polio. Dette kan
foregé& pé Specialhospitalet, der er et privat
specialsygehus med ekspertise i tvaerfaglig
rehabilitering af poliopatienter.

Patienter, der er henvist og visiteret til Spe-
cialhospitalet, kommer til en indledende
specialleegeundersagelse. Herefter sam-
mensasttes den tvaerfaglige behandling
med udgangspunkt i den enkelte patients
behov og ensker. Rehabiliteringsforlgbet
gennemfares som en sammenhangende
proces, der labende evalueres og juste-
res pd tvaerfaglige konferencer. Special-

GAMMAGLOBULIN

Der er inden for de seneste &r udfert
forseg med behandling med gammag-
lobulin i udlandet. Teorien er, at gam-
maglobulin nedbringer en mulig betaen-

Hospitalet har fazlgende faggrupper, der
efter behov inddrages i behandlingen:
speciallaeger, fysioterapeuter, psykolo-
ger, socialr&dgivere, ergoterapeuter, so-
su-assistenter, diaetist og svemmelaerer.
Specialhospitalet samarbejder med en
ekstern bandagist.

delsesproces i rygmarven. Iszer hvad
angér smerter og treethed har forsegene
vaeret lovende. Behandling gives pé for-
segsbasis i Danmark.




Vederlagsfri fysioterapi

Personer med svaert fysisk handicap
(har behov for hjzlp eller hjzlpe-
midler for at klare sig indenders) el-
ler personer med post polio diagno-
se har ret til vederlagsfri fysioterapi
efter saerlige regler.




Medicin og bedgvelse

Som polioramt kan du som felge af svaekket
nervefunktion veere saerlig falsom over for me-
dicin, som pavirker nerver eller muskler. Gene-
relt drejer det sig om praeparater indenfor fal-
gende grupper: sovemedicin, blodtryksmedicin,
psykofarmaka og kolesterolsaenkende medicin.

Desuden skal du undgd medicin, der som bi-
virkning kan give nerveskader. Det drejer sig
primaert om nogle former for kemoterapi og
antibiotika.

=> Skal du opereres er der ogsé szerlige forhold,
der gersig geeldende. Laes mere p& www.polio.
dk eller f& tilsendt brochuren “Poliopatienter og
operation”. Bestil den pé tlf.: 3673 9095.
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HVORFAN LEVER MAN MED
POST POLIO?

Det bedste, du som polioramt kan gere, er generelt at organisere dit liv, s& de daglige
aktiviteter kommer i balance med kroppens forméen. Det vil aflaste de symptomer, der
skyldes overbelastning. Afbalanceringen kan foregé pé flere méder:

1. Seg professionel hj=lp

Na&r kraefterne ikke slér til eller smerterne
generer, ber du sege hjzelp for at 18 vurderet
dine behov og finde den rette m&de at takle
den nye situation p&. Méske har du brug for
psykologisk bistand til at leere at leve med
dine begraensninger. Kontakt egen laege og
f& evt. en henvisning til Specialhospitalet for
Polio- og Ulykkespatienter.

2. Hold pause

Hvis du bliver udkert efter en times arbejde,
kan en halv times pause midtvejs méske be-
tyde, at du kan klare at arbejde i to gange
tre kvarter.

3. Brug hjzelpemidler

Na&r kroppen ikke kan klare dagligdagens
aktiviteter, kan hjselpemidler eller bandager
vaere en ngdvendig aflastning. At tage et
hiselpemiddel i brug kan méske betyde, at
du kan genoptage en aktivitet, du ellers har
méttet opgive. Ganghjeelpemidler kan for-
hindre fald, hvilket er vigtigt at undgé, da et
knoglebrud kan saette mennesker med polio
meget filbage i funktionsniveau. Specialho-
spitalet kan vejlede om hvilke hjzelpemidler,
der er bedst egnede til at lase dit problem.

4. Overvej opgaven

Har du svaert ved at udfere en opgave, bar
du overveje, om der er andre mé&der, opga-
ven kan udferes pé. Har du for eksempel
sveert ved at beere varer, kan du kebe ind
i mindre portioner, bruge indkgbsvogn pé
hjul, handle via internettet eller f& hjzelp fil

indkeb aof andre.
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5. Traen hensigtsmaessigt

Inden du begynder at traene, er det vigtigt at
finde ud af, om den nedsatte muskelstyrke
skyldes inaktivitet, overbelastning eller post
polio. Dette har indflydelse p8, hvordan trae-
ningsprogrammet skal sammensaettes.

Konditionen skal traenes for atimadegé livs-
stilsrelaterede sygdomme og for at forbedre
blodcirkulationen. Dvs. at du skal traene, s&
du bliver forpustet. For at forebygge at du
falder, ber treeningsprogrammet indeholde
gvelser, der udfordrer din balance og ko-
ordination. Derudover skal du traene dine
muskler i det omfang, det er muligt. Det an-
befales, at det samlede traeningsprogram
tilrettelaegges individuelt af en fysioterapeut
med viden om traening af poliopatienter.

Der ber indlaegges pauser i treeningspro-
grammet, og det er vigtigt at justere trze-
ningsprogrammet efter kroppens reaktio-
ner pd traeningen. Smerter i flere dage efter
treening eller en oplevelse af, at muskler-
ne svackkes efter treening, ber betyde, at
treeningsbelastningen skal justeres. | ne-
denstdende skema kan du se, hvordan det
anbefales, at du traeener dine muskler. Trae-
ningsbelastningen i de forskellige muskel-
grupper afhaenger af, hvor god muskelstyr-
ken er. Laes mere i vores pjece "Motion for
polioramte”, som du kan finde p& www.po-
lio.dk/pjecer eller bestille pé tif.: 36739000.

Gé& langsomt frem og traen ikke til udmattelse.
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6. Livsstil

Anbefalinger om sund livsstil gaelder for
personer, der har haft polio, som for alle
andre. Der er imidlertid et par anbefalinger,
der isaer er betydningsfulde for polioramte.

Overvaegt er vigtig at undg8, da det er en
ekstra belastning for svag muskulatur, li-
gesom muskulaturen ogsé belastes af den
ekstra spaending, som stress kan give. Her-
udover kan overdrevent alkoholforbrug give
nerveskader, der kan blive szerligt alvorlige,
hvis man i forvejen har en svaekket nerve-
funktion.

Mange polioramte fér forhgijet kolesterol og
knogleskerhed. En inaktiv livsstil og usund
kost kan fare til disse tilstande. Generelt
er motion godt til at forebygge ovenstéen-
de problemer. Det er en god ide at drafte
en eventuel forebyggende behandling med
din leege.

PA_RﬁRENDE

Symptomerne fra polio pévirker ikke ale-
ne den polioramte, men ogsé de pére-
rende. For nogle kan det vaere svaert at
forstd, at ens naermeste siger fra over
for aktiviteter, som tidligere har kunnet
klares. For andre kan det vaere svaert at
skulle se pd, at den nzermeste overbe-
laster sig selv og ikke erkender et behov
for hjzlp og aflastning.

For den knap sé taette omgangskreds
kan personer, der har haft polio umid-
delbart virke raske og symptomfrie,

7. Pas pa dig selv

Overbelastning kan forvaerre post polio
symptomer. Det er derfor vigtigt, at du lee-
rer dig selv at sige fra, inden kroppen ger
det. Selvom det kan veere rigtig sveert at
@ndre barndommens strategi om at klare
mest muligt selv, til at sige fra og bede om
hjzlp, s& er det en fornuftig strategi nu.
Mange medmennesker vil som udgangs-
punkt gerne hjzelpe, men har ofte ikke den
tilstraeekkelige indsigt til at vide hvor og hvor-
dan. Det bliver du ngdvendigvis selv nadt
til at seette ord péd.

Na&r ressourcerne bliver mindre, kan det
meget nemt pévirke livskvaliteten. Det er
derfor vigtigt at prioritere aktiviteter, der
giver dig glaede og energi.

men mange fungerer i realiteten pé graen-
sen af deres resurser, og prisen for at vaere
aktiv i nuet kan meget vel vaere smerter og
treethed de folgende dage.

Abenhed og gensidig respekt er generelt
en konstruktiv mé&de at komme videre pé.
Brug eventuelt denne pjece som udgangs-
punkt for en snak.

Laes mere i vores pjece:
“Né&r din nsermeste har post polio” pé&
www.polio.dk/pjecer.




=> MERE INFORMATION

www.polio.dk

PolioForeningens hjiemmeside, hvor du
bl.a. finder en lang raekke links fil relevant
litteratur og hjemmesider og vores pjecer.

Livtag
PolioForeningens medlemsmagasin,
www.polio.dk/medlemsmagasin

"Allt du behsver veta om postpolio"
Kan kabes p& www.rtp.se

"Post-Polio, a guide for poliosurvivors

and their families" Julie K. Silver 2002.




Et medlemskab koster:

Personligt medlemskab 335 kr. pr. &r
Familiemedlemskab 575 kr. pr. &r

S&dan bliver du medlem:
¢ Géind p8 www.polio.dk/bliv-medlem
* Ring p& tlf. 3673 9095

PolioForeningen
Fieldhammervej 8 - 2610 Radovre - T +45 3673 9000 - polio.dk
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