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Polio er her stadig

Danmark var det andet land i verden, der systematisk begyndte at vaccinere sin
befolkning mod polio. Danmark startede sit vaccinationsprogram i 1955, tre &r
efter en voldsom policepidemi havde haerget landet i 1952-53. Da epidemien
klingede ud i foréret 1953, var 7.000 blevet ramt af sygdommen, omkring
3.000 havde fé&et lammelser, og godt 350 var dede som felge af polio.

Siden fik vaccinerne udryddet polio i Danmark, og i dag lever omkring 10.000
danskere med den polio, de fik som bamn. Heraf keemper ca. 6.000 med alvor-
lige felger.

P& verdensplan er polio stort set udryddet, og tilbage er enkelte udbrud i bl.a.

Pakistan og Afghanistan. Selv om polio séledes ikke laengere er en trussel mod
de kommende generationer, er de polioramte praeget af den polio, de fik som
bern. Med alderen f&r de nye symptomer, som de har sveert ved at finde hjzelp
til, da sundhedsvaesenet ikke kender til polio og dens eftervirkninger.

Formélet med denne bog er at give de polioramte en bedre forstéelse for,
hvad sygdommen indebeerer og hvilke muligheder, der er for at h&ndtere de
helbredsproblemer, den medferer. Fordi polio i Danmark har vaeret udryddet i
artier, er der en meget lille viden om polio i sundhedssystemet, og det betyder,
at polioramte selv mé& veere aktive og opsege viden om deres sygdom. Viden,
som de kan give videre til p&rgrende eller fagfolk.

Er du sundhedsperson og har interesse i polio, vil du ogsé& have glaede of at
lzese bogen eller dele af den.

Bogen er bygget op, s& den enten kan laeses fra ende til anden, eller relevante
afsnit kan udveelges.

God lzeselyst!
Lise Kay Janus Tarp
Overlaege p& Specialhospitalet Formand for PolioForeningen

for Polio- og Ulykkespatienter
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EN SYGDOM DER RAMMER FORSKELLIGT

HVAD ER POLIO?

Polio kendes ogsa som bernelammelse, fordi den mest synlige konsekvens
var lammelser. Polio angreb dog ogsa nerver, der styrer andre af kroppens
funktioner. Det er individuelt, hvor polio angreb, og det er derfor ogsa
forskelligt, hvilke symptomer den enkelte har.

Polio skyldes en virus, som angriber central-
nervesystemet, hvor den adelaegger nervecel-
lerne. Bedst kendt og mest igjnefaldende er
edelaeggelsen af de nerver i rygmarven, der
styrer musklerne. Det er &rsagen fil, at polio
tidligere ogsé blev kaldt bernelammelse. Po-
liovirus angriber imidlertid ikke kun nerverne
til musklerne, men kan ogsé angribe nerver i
mange andre omré&der i centralnervesystemet
(se side 84). Der er ikke noget helt fast men-
ster i hvilke nerver, poliovirus angriber, og det
vil derfor vaere helt individuelt, hvilke lammel-
ser og symptomer den enkelte polioramte har.

N&r man mister nerver, taber man kontrollen
over det, som nerverne styrer. Hos polioramte
betyder det f. eks., at man mister styring af
nogle af sine muskler, som derved bliver lam-
me. Muskler, der ikke bruges, skrumper ind
og bliver mindre. Tab aof nerveceller kan ogsé&
give anledning fil andre symptomer som f. eks.
balanceproblemer eller kuldefalsomhed.

Nye symptomer stader til

Generelt kan nerveceller ikke dele sig og blive
til flere nerveceller, men den enkelte nervecel-
le kan overtage styringen af flere muskelfibre,
og det er en stor del af baggrunden for den
regeneration af muskelkraft, der som regel

kom efter de akutte lammelser. Regeneratio-
nen var ikke altid fuldsteendig, og mange fik
blivende funktionsnedsaettelser. | mange &r
troede man, at n&r man var blevet genoptrae-
net, var tilstanden stationaer. Det har imidlertid
vist sig ikke at holde stik. Tvaertimod kan der

i det lange lob stede mange nye symptomer
til — ogs& symptomer, der ikke kan henfares il
muskellammelser.
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FOLGER EFTER POLIO

NAR NYE SYMPTOMER

STODER TIL

En del polioramte oplever, at der med alderen stgder nye symptomer til.
Nogle kan fores tilbage til den akutte polio, og andre kan komme af at have

levet et langt liv med handicap.

Udover de kroniske muskelsvaekkelser, der fal-
ger polio, har det p& den lange bane vist sig,

at der felger mange forskellige symptomer og
problemer efter polio.

Man kan inddele dem i:

—  PostPolio Syndrom (postpolio)
— Senfolger

— Andre sygdomme.

Postpolio

| mange &r var den fremherskende forestilling,
at polioramte, som var blevet genoptraenet,
ville holde deres funktionsniveau stabilt. Det
viste sig ikke af veere filfeeldet. | 1980’erne
satte fo amerikanske laeger fokus pé& proble-
met og beskrev, hvordan mange polioramte,
som havde fungeret stabilt efter genoptrae-
ning, igen fik nogle af de symptomer, de
oprindeligt havde overvundet fra den akutte
polio. Karakteristisk var svaekkelse af muskler,
b&de de lammede og dem, som umiddel-
bart fungerede normalt. Samtidig kunne der
ogs8 stede andre symptomer til som smerter,
muskelkramper, traethed, tale- og synkebe-
sveer, vejrireekningsproblemer, kuldskaerhed,
sevnbesveer og vandladningsbesvaer.

Man kan sige, at det er de oprindelige
symptomer, som kendetegner den akutte
polio, der kan komme tilbage. Tilstanden blev

primaert kaldt “Late Effects of Polio”. Senere
kom navnet PostPolio Syndrom (PPS) eller blot
postpolio til.

| litteraturen kan man finde mange forskellige
angivelser af, hvor hyppigt postpolio rammer,
fra 25-87 %. PolioForeningen har deltaget

i et forskningsprojekt, der viser, at postpolio
rammer ca. halvdelen af dem, der havde
polio i Danmark. Man er i seerlig stor risiko,
hvis man fik et varigt handicap efter polio,
hvis man fik polio i en sen alder, og hvis man
var alvorligt ramt af den akutte polio. Risikoen
er ogs& @get, hvis man genvandt megen kraft
ved genoptraeningen, hvis man er kvinde, og
hvis man tager pd i vaegt. Jo leengere tid, der
gér efter den akutte polio, desto starre bliver
risikoen for at 1& postpolio.

Hvorfor fé&r man postpolio?

Det er diskuteret, hvad &rsagen er til de nye

muskelsvaekkelser, som karakteriserer postpo-

lio, og det er fortsat ikke helt afklaret. Der er

flere teorier, som ikke nedvendigvis udelukker
hinanden. De kan meget vel alle vaere en del
af forklaringen.

1. Det er en normal aldringsproces hos
personer, der som udgangspunkt har et
lavere funkfionsniveau.

2. Muskelkraften svinder hurtigere med alde-
ren hos polioramte end hos andre. Forkla-
ringen kan veere, at den enkelte nerve hos

EN HANDBOG FOR POLIORAMTE
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den polioramte styrer flere muskelfibre end
hos andre. N&r man med alderen mister
nerver, har det storre konsekvens, fordi der
mistes kontrol over flere muskelfibre.

3. Nerver, som har overlevet angrebet med
poliovirus, men efterfelgende ikke funge-
rer optimalt, bliver overbelastede og gér
til.

4. Immunsystemet er blevet overaktiveret
og kan komme til at agere destruktivt i
forhold til nervesystemet.

5. Virus fra den oprindelige polioinfektion
har veeret i dvale og gemt i centralnervesy-
stemet for igen at blive aktive efter mange
&r, men i en meget @ndret og slev form.

De er s& sveekkede, at de ikke kan videre-

fores og smitte andre.
Hvad end forklaringen er, kan man i et
mikroskop se, at nabonerven mister de ekstra
forgreninger, den oprindeligt havde sendt ud
for at overtage styringen af de muskelfibre,
som mistede deres nerveforbindelse under
den akutte polio (se side 84). Musklerne
mister herved kraft igen.

Teorien om et overaktiveret immunsystem krae-
ver nok lidt ekstra forklaring. Udgangspunktet
er, at man hos personer med polio har fundet
tegn pd, at immunsystemet er aktiveret mere
end normalt.

Ved den akutte polio mister muskelfibre primzert deres nerveforbindelse, men nabonerven kan overtage
styringen af nogle af fibrene. Ved postpolio forsvinder de ekstra fibre igen.

11
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Ved mikroskopi af vaevspraver hos polioramte
har man fundet omréder i muskler og ryg-
marv, hvor der er szerligt mange immunceller.
Ligeledes har man i blodprever og rygmarvs-
vaeske fundet et @get antal immunceller og
@get koncentration af kemiske stoffer, som er
til stede, ndr immunsystemet er akfiveret. Et
akfiveret immunsystem er hensigtsmaessigt,
nér der er en infekfion fil stede. Er der ingen
infektion, eller bliver immunsystemet overaki-
veret, s& kan det komme til at skade kroppens
egne celler, f. eks. muskel- og nerveceller.
Teorien om det overaktiverede immunsystem
haenger teoretisk godt sammen med fundet
af rester af poliovirus i rygmarvsvaesken hos
polioramte, fordi virusrester kan vaere drsagen
til, at immunsystemet er overaktiveret. Denne
overaktivering er ogs& det teoretiske rationale
for de forsag, der har veeret med gammaglo-
bulin til behandling af postpolio (se side 48).

Sédan stilles diagnosen

Postpolio kan ikke p&vises ved en blodprave,

skanning eller andre undersagelser. Laegen

stiller diagnosen alene ved denne definition:

—  Man skal have haft polio

—  Man skal have haft en periode p& 15 &r
med en stabil muskelfunktion

—  Man oplever, at der igen kommer mu-
skelsvaekkelser, som varer mere end et &r

—  Muskelsvaekkelserne kan ikke forklares af
andre sygdomme.

Sidste punkt er meget vigtigt, for selvom man
har polio, s& risikerer man stadig at f& andre
sygdomme, som jo skal behandles p& en helt
anden mdde.

Senfglger

Senfelger betegner de symptomer, der kan
stede til, n&r man har levet lang tid med et
fysisk handicap. Den raske krop er bygget, sé&
den er symmetrisk og velafbalanceret. Derved

fér bevaegelser mindst mulig modstand i
leddene, og det traek, musklerne skal yde for
at udfere bevaegelsen, bliver minimeret. Er
balancen pévirket, s& bevaegelserne kommer
til at traekke skaevt, vil det slide ikke alene pé&
de fungerende muskler men ogsé pé sener,
led og ledb&nd. Man har f. eks. regnet ud, at
personer, der halter, bruger naesten dobbelt s
megen energi p& at g& som personer, der ikke

halter. Tilsvarende er det regnet ud, at et ho-
ved, der sidder anatomisk korrekt p& halsen,
belaster musklerne med fem til seks kg, mens
belastningen stiger til 22 kg ved et hoved, der
er bajet f. eks. 45° C forover.

Denne egede belastning giver ekstra slid, der
i det lange leb kan give forskelige problemer,
som kan give smerter i muskler, ledbénd og
led og pé leengere sigt slidgigt.

Andre sygdomme

Det er pdvist, at polioramte har sterre risiko
for at f& en lang reekke andre sygdomme.
Mest oplagt er de sygdomme, der falger af
en livsstil, hvor man ikke kan eller har svaert
ved at motionere. Polioramte er dog ogsé i
gget risiko for at f& en del andre sygdomme,
hvor sammenhaengen ikke er s& oplagt, f.eks.
brystkreeft, Parkinsons sygdom og infekfions-
sygdomme.

13
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a

PERSONLIG FORTALLING

Jeg er naet til accept

Der gik to et halvt &r fra Peter Boesens ferste symptomer, til han fik
en postpolio-diagnose. | mellemtiden gennemlevede han en usikker
tid, et veeld af undersagelser og tre operationer.

"Jeg kunne selvfelgelig ikke vaere sikker pd, at det var postpolio, jeg havde

féet, for der foreld ikke en diagnose. Men jeg foreslog det da flere gange for
min egen laege og neurologen. Det blev afvist, og jeg blev tjekket for en masse
andre ting,” fortzeller Peter Boesen.

De ferste symptomer var sovende fadder, og det fik Peter til at reagere. Ilgennem
sit liv har han maerket ganske lidt fil polio. Han havde intet problem med at
spille fodbold som ung eller at have et fysisk arbejde som dyrleege i en stordyrs-
praksis, som han var medejer af. Slutningen af hans arbejdsliv blev dog kraftigt
pévirket af hans svaekkede fysik.

"Jeg stoppede med at arbejde i 2008, og det var en lettelse, selvom det selv-
folgelig ogsé var rigtig hérdt. Det var generelt en usikker periode, for jeg havde
stadig ingen diagnose f8et, og jeg fik det gradvist dérligere. Fremtiden virkede
skreemmende.”

En frustrerende periode

Peter gennemgik tre operationer, fordi man i en MR-scanning fandt nogle foran-
dringer farst i rygmarvskanalen og derefter i laenden.

"Neurologen mente, at forandringerne var skyld i mine sovende fedder og
smerter. Neurokirurgen mente ikke, at det havde noget med det at gere, sé& det
var forvirrende. | det mindste fik jeg ikke at vide, at jeg var hypokonder, nér jeg
holdt fast i, at det kunne vaere postpolio.”

| 2009, to et halvt &r efter de farste symptomer, samledes en neurolog, en neu-
rokirurg, en reumatolog og en arbejdsmediciner med Peter og hans hustru. Alle
kort blev lagt p& bordet, hans journal gennemgéet, og konklusionen blev, at det
alligevel métte vaere postpolio, han led af.

"Det havde veeret en frustrerende periode, hvor jeg havde sagt pd nettet,
r&dspurgt mig flere steder og spekuleret meget. Min fysiske situation var allere-
de skyld i en stor omveeltning i mit liv, og jeg bliver da stadig irriteret over mine
begraensninger dagligt.”

P& et eller andet niveau er jeg nu néet til en accept, men det har da pévirket
min identitet, af jeg har f@et postpolio. Det kan jeg dog ikke sidde og veere ked
af, for det nytter ikke noget,” siger Peter Boesen.




16

LIVET MED POLIO

EN HANDBOG FOR POLIORAMTE

POSTPOLIOSYMPTOMER

NYE OG VELKENDTE
SYMPTOMER VISER SIG

I dette kapitel beskrives nogle af de mange forskellige symptomer,

der folger med postpolio. Det er meget individuelt hvilke symptomer, den
enkelte oplever, og de haenger ikke ngdvendigvis sammen med de
symptomer, man havde under den akutte polio.

Med postpolio felger en lang reekke sympto-
mer, der generelt er de samme, som optraeder
under den akutte polio. Den enkelte kommer
ikke nadvendigvis til af opleve dem alle.

Det kunne veere neerliggende at tro, at man
kommer til at genopleve de symptomer, man
havde under den akutte polio, men s&dan er
det ikke ngdvendigvis.

Den eneste forskning, der omhandler det
emne, er resultaterne fra PolioForeningens
forskningsprojekt. De har ikke kunnet p&vise,
at der er en sikker sammenhaeng mellem de
symptomer, man havde under den akutte
sygdom, og de postpoliosymptomer, man
oplever senere i livet. Man risikerer alts& at &
nogle flere symptomer end dem, man har haft
tidligere.

Svaghed af muskler

Nye svaekkelser af muskelkraften er det karak-
teristiske symptom for postpolio. Nedsat kraft
kan opstd b&de i muskler, som var svaekkede
under den oprindelige polio, og i muskler,
som blev opfattet som normale. | en under-
segelse af polioramte har man ved EMG
(ElektroMyeloGrafi) fundet, at der hos 47 % af
personer med postpolio ogsé er forandringer
i muskler, som opfattes som normalt funge-

rende. Det tilsvarende tal for polioramte uden
diagnosen postpolio er 33 % (se side 8).

Muskelkramper, spjeet og sitren

Muskelkramper er et symptom, der forekom-
mer hyppigt hos polioramte. De optraeder
som en langvarig, smertefuld sammentraek-
ning i en enkel muskel eller muskelgruppe.
Kramper forekommer iszer efter megen fysisk
aktivitet eller overbelasning og hyppigst om
natten, n&r musklen er i ro. Man ved ikke,
hvorfor kramperne forekommer, men fze-
nomenet er ogsé kendt fra personer uden
polio, hvor langvarig treening, iseer fraening fil
udmattelse, ogsé kan give smertefulde kram-
per. Risikoen for at f& kramper er starre, hvis
treeningen foregér i kolde omgivelser.
Muskelspjeet skyldes en hurtig ufrivillig mu-
skelsammentraekning, som giver anledning til
en pludselig bevaegelse. Muskelspjzet ses hos
mange, nér de falder i sevn. Hos postpo-
lioramte kan de vaere s& udtalte, at de kan
pévirke sevnen, men de kan ogsé forekom-
me, n&r man er v8gen. Spjaettene udlases fra
rygmarven og ses ogsd ved andre sygdomme
i centralnervesystemet.

Sitren i muskler skyldes sammentraekning

af muskelfibre i et mindre omréde af musk-
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SADAN UNDGAR DU
KRAMPER

Det bedste r&d mod kramper er at
undgd at overbelaste musklerne. Nog-
le oplever, at massage og varme ogsé
kan minimere risikoen for kramper.

Er kramperne forst opstéet, kan du
afhjzelpe dem ved at presse modsat
krampernes traekretning. Du kan f. eks.
stemme imod gulvet eller en vaeg. Det
kan ogsé hjzelpe at gé lidt rundt.

len. Det kan ses eller fales, men giver ikke
anledning fil bevaegelse. Det skyldes ufrivillig
afgang af nerveimpulser i en eller f& aof de
nerver, der styrer musklerne, og som ligger i
den forreste del af rygmarven.

Smerter

Langt de fleste polioramte oplever smerter,
men de kan veere af forskellige typer og have
forskellige &rsager. Smerter er overordnet et
signal fra kroppen om, at den er ved at lide

overlast. Derfor skal man som udgangspunkt
tage signalet alvorligt og overveje, hvad man
kan gere for at athjzelpe situationen.

Hvad er smerter?

Smerter defineres som den ubehagelige
oplevelse, man fér, nér kroppen tager skade.
Definitionen tager alts& udgangspunkt i den
oplevelse, man har. Det betyder ogsé, at
smerter kun kan beskrives og vurderes af den
person, som oplever smerterne.

Hvordan opstar smerter?

Nér kroppen tager skade, vil det omréde,
der bliver pévirket, sende nerveimpulser med
besked til hjernen om, at der er noget, som
gor ondt. | den akutte situation, vil der frem-
komme en refleks, som beskytter mod mere
skade (f. eks. tager man automatisk h&nden fil
sig, hvis man braender sig). Udlases smerten
af noget, der ikke umiddelbart kan justeres,

f. eks. slidgigt, vil kroppen i sine bevaegelser
sege at aflaste det omré&de, der fremkalder
smerter. Andre omrdder af kroppen vil derfor
kunne belastes, og der kan opsté& en ond
smertecirkel. Hvis smerten varer i leengere fid,
vil processerne i nervesystemet kunne zndre
sig pd forskellig mé&de. | nogle filfeelde vil
smerteimpulserne justeres undervejs op til be-
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vidstheden, s& smerten ikke opleves sé intens.
| andre tilfzelde vil det modsatte vaere tilfzel-
det, og smerteoplevelsen vil vaere tiltagende
belastende. Om den ene eller den anden
situation opstdr, athaenger af mange forskelli-
ge faktorer som tidligere erfaring, ken, alder,
kultur, psyke og arvelige egenskaber.

Typer af smerter

Traditionelt har man to m&der at opdele
smerter p&: hvor de udleses fra og hvor lang
tid, de har varet.

Smerter fra hud, muskler og led

Smerter fra hud, muskler og led er den
hyppigst forekommende smerte og derfor den
smerte, folk bedst kender. Smerterne beskri-
ves generelt som gnavende eller dunkende,
og ofte kan man lokalisere, hvor smerten
stammer fra.

Hos polioramte er skaevhed i kroppens knog-
ler eller i musklernes traek en hyppig &rsag fil
s&danne smerter. Kroppen fungerer som et
omhyggeligt afbalanceret system, hvor knog-
ler, ledb&nd, sener og muskeltraek minutigst
er tilpasset hinanden, s& leddene kan bevaege
sig gnidningslest. Kommer der skaevhed i

den balance, kan det pé& flere méder give
anledning fil smerter. Man kan komme ind i
en ond cirkel, hvor smerterne bevirker, at man
spaender musklerne for at skéne det emme
sted. Derved kommer man til at bruge krop-
pen endnu mere skaevt og slide mere pd den,
hvorved man fér flere smerter. P& laengere sigt
kan den skaeve belastning resultere i, at der
kommer slidgigt i leddene. Typisk for smerter
udlgst fra led og muskler er, at de bedres ved
aflastning og forvaerres ved aktivitet.

Det er desuden beskrevet, at postpolioramte
kan have seerlige ‘poliosmerter” i muskler-

ne, som ikke falder ind under ovenstdende
smerter. Det feenomen er underbygget af et

forskningsresultat, som viser, at der i vaevspra-
ver fra polioramtes muskler findes en eget
koncentration af et kemisk stof (prostaglandin
E), der fremkalder smerte.

Nervesmerter

Denne smerteoplevelse udlases, fordi nogle
nerver er blevet beskadiget og fejlagtigt
sender smertesignaler til hjernen. Disse
smerfer beskrives som braendende, prikken-
de, stikkende, snurrende, skaerende, isnende
eller jagende. Tit er det sveert af sige, hvor de
kommer fra.

Blandt polioramte har der ikke vaeret me-
gen fokus pé den slags smerter, og nér de
beskrives, er det ofte i forbindelse med tryk
pé nerver i f. eks. rygraden, hvor skaevheder
eller slidgigt kan trykke p& nerveredderne
eller tryk fra et seneb&nd, der kan stramme
over h&ndleddet (karpaltunnelsyndrom). Flere
forskningsresultater, som PolioForeningen har
bidraget til, viser, at knap halvdelen af de po-
lioramte ogs& har nervesmerter, som er mere
diffuse og ikke umiddelbart kan forklares ved
tryk p& en konkret nerve.

Viscerale smerter

Det er smerter fra de indre organer, f. eks. fra
en nyre i forbindelse med nyresten. Viscerale

smerter kan ikke behandles som andre smer-
ter, men kraever behandling af den grundlig-

gende sygdomstilstand.

Forekomsten af viscerale smerter er den sam-
me hos polioramte som blandt andre.

Akutte smerter

Smerter, som opstdr pludseligt, gér som regel
hurtigt over. De fér sjzeldent indflydelse pé8,
hvordan man lever sit liv. Polioramte har naep-
pe akutte smerter meget hyppigere end andre.

Smertedagbog

ved Marianne Sander

SMERTE FRA
0-10

6-7
5-6
6-7
5-6
8-9

Niveauet faldt til
7-8

5-6
5-6

BEMARKNINGER
DAG 1 Smerter i haender, hdndled, ankler, underben og pé siden af
l&rene. Har siddet en del ved symaskine — sikkert &rsagen til smerterne.

DAG 2 Smerter samme steder som i gér. V&gnede med smerter i hgjre
skulder. Har haft en travl dag med lidt for rigelig fysisk akfivitet.

DAG 3 Sovet lidt for dérligt. Har ondt i det meste af kroppen. Har det
som om, jeg er ved at blive syg, men det er sikkert traethed.

DAG 4 Sovet leenge og godt og haft en mere afslappet dag.
Problemerne med skulderen fortseetter. Kan ikke forklare hvorfor.

DAG 5 Problemer med hgjre skulder, arm og hé&nd.
Tiltagende skuldersmerter fortog sig lidt i lebet af dagen.
Senere som szedvanlig ondt i benene.

DAG 6 Karetur til familie i Nordjylland — gav uro i ben, hofter og ryg.

DAG 7 Vé&gnede med ondt i ryggen. Keretur hjem. Samme som i gér.
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Kroniske smerter

Smerter, som har varet i mere end seks mé&-
neder, kaldes kroniske smerter. | den situati-
on foregér der mere komplekse processer i
kroppen, hvor bl. a. psykosociale faktorer vil
kunne pévirke og blive pévirket af filstanden.
Kroniske smerter kommer nemt fil at p&virke
dagligdagen hos den ramte. Smerter hos
polioramte er i stor udstraekning kroniske.

Kroniske smerter kan pévirke hverdagen pé
flere m&der. Smerter kan i sig selv vaere haem-
mende for lysten til at deltage i b&de fysiske
og sociale aktiviteter. Kroniske smerter kan
desuden pévirke evnen til at koncentrere sig
og medfere, at man bliver mere irritabel.
Intensiteten af kroniske smerter kan veksle
meget. Det betyder, at man kan have gode
dage, hvor man kan en hel del og dérlige
dage, hvor det samme ikke er muligt. | de
tilfelde, hvor smerterne forvaerres af fysisk
aktivitet, er det generelt en god idé at preve
at undgd de pdgaeldende akfiviteter. P& den
anden side kan akfiviteterne vaere vigtige for
livskvaliteten, og det kan vaere nedvendigt at
vaelge af vaere aktiv og s& tage konsekvensen
efterfelgende.

Tager man smertestillende medicin, kan bi-
virkninger som slevhed og forstoppelse ogsé
have indflydelse p& hverdagen.

Det kan vaere sveert for pérerende og uden-
forstéende at forstd problematikken omkring
kroniske smerter, isser hvis man umiddelbart
virker rask og symptomfri.

Behandling af kroniske smerter kreever ofte en
individuel vifte af forskellige indsatser. Smer-
terne varierer over tid, s& man mé& lgbende ju-
stere de tiltag, man bruger for at tackle dem.
Det farste, man ber gare, er at stoppe op

og overveje, hvad &rsagen til smerterne kan
vaere, og hvordan man kan skabe bedre ba-
lance mellem aktiviteter og kroppens forméen
(se side 76). Det er vaesentligt, at man sé
tidligt som muligt gér i gang med at skabe en
s&dan balance. Jo leengere tid der gér, desto
svaerere bliver det at komme smerterne til livs.
Lykkes det ikke at f& smerterne under kontrol,
kan en lesning vaere at blive henvist til en
smerteklinik.

Det kraever tid at f& tilpasset sine aktiviteter fil
kroppens formé&en, s& man kan f& brug for at
afhjeelpe smerterne mere akut med medicin.
Medicin er dog langt fra altid den bedste
lzsning, fordi der er en risiko for, at medicinen
slarer, at kroppen belastes, og man kan der-
for komme il at fortszette med at overbelaste
sin krop.

Der findes mange forskellige metoder til at
tackle smerte. Det er meget forskelligt, hvad
der virker for den enkelte. Her er nogle idéer.

Aflastning

Er kroppen overbelastet, hjzelper det, at den
fér lov fil at restituere. Det kan veere ved at
tage en pause i en stol eller seng, ligesom
forskellige hjzelpemidler kan veaere en god
aflastning (se side 65).

Varme

Varme f&r musklerne til at slappe af og
hjzelper dermed fil at nedbryde den onde
smertecirkel. Det kan vaere varm pdkleedning,
varmepude, varmt bad eller varmelampe.

Afspaending

Afspaendingsteknikker f&r ogsé kroppen fil at
slappe af og lindrer derved smerter. Der findes
flere former for afspaendingsteknikker og szer-
lig musik, der er komponeret til afspaending.
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De fleste fysioterapeuter kan undervise i de
forskellige teknikker, der findes.

Massage

Massage bedrer blodcirkulationen og fér
musklerne til at slappe af. Den bedste effekt
f&s, n&r massagen gives af en person, der
forstdr at give en tilstraekkelig kraftig massage
uden, at massagen bliver s& voldsom, at den
skader. Efter massage kan det vaere en god
idé at slappe af resten af dagen. Efter nogle
timer er det normalt at maerke en afslappet-
hed greensende til treethed i det omréde, der
har f@et massage. Symptomerne skal senest
svinde efter et degns tid. Hvis der er smerter
efter massage, har den veeret for voldsom.

Mindfulness og meditation

Der er et tzet samspil mellem smerter og
humer. At have smerter p&virker humaret i
negativ retning, ligesom stress eller en bela-
stet psykisk situation kan forvaerre smerterne.
Ogsé her er kunsten ikke at komme ind i

en ond cirkel, hvor smerterne giver dérligt
humer, som sd igen forstaerker smerterne.
Mindfulness eller meditation kan bruges som
en hjzelp til, at smerterne ikke kommer fil at
fylde hele livet.

Treening og fysioterapi

Treening kan bidrage til, at kroppen bruges sé&
hensigtsmaessigt som muligt, og at skaeve trask
af musklerne ikke kommer til at give smerter.
Der findes flere forskellige muligheder inden
for fysioterapi, som — athaengig af smertens
&rsag — kan lindre. En fysioterapeut vil kunne
vejlede individuelt i, hvordan man kan traene

(se side 51).

Kiropraktik

Hvis smerterne skyldes, at et eller flere led i
ryggen har |&st sig fast i en uhensigtsmaessig
stilling, kan en kiropraktor muligvis lasne
op for filstanden. Kiropraktik er iszer aktu-

elt til smerter, som er opstéet pludseligt, og
hvor det fales som om, kroppen er l&st fast.
En kiropraktisk behandling kan ikke kurere
smerter fra en kronisk skaevhed, som skyldes
barndommens polio.

Der findes mange former for smertestillende
medicin, som alle har fordele og ulemper. Der
findes imidlertid ikke altid en standardlasning,
da det kan veere forskelligt hvilke praeparater,
der er bedst for den enkelte i situationen. Det
er derfor ofte nadvendigt at preve sig lidt frem
og lzbende justere behandlingen. Det kan
vaere en god idé én gang om dret af tage en
snak med sin laege om, hvorvidt den medicin,
man fér, er den bedste.

Smertestillende medicin, som kan f&s i h&nd-
keb, kan i nogle tilfeelde give hovedpine. Hvis
man oplever det, kan man overveje at stoppe
med at fage praeparatet.

| princippet er der ikke forskel p& medicinsk
smertebehandling for polioramte og andre.
Hos polioramte skal man dog vaere opmaerk-
som pé, at morfinlignende medicin méske
skal gives i mindre doser end hos andre (se
side 44), og at nervesmerter nok forekommer
mere hyppigtf, end mange forestiller sig.
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Forskellige typer
smertestillende medicin

Man har brug for mindre doser smertestillen-
de medicin, hvis man tager medicinen, inden
smerterne f&r lov til at udvikle sig. | tilfeelde af
kroniske smerter eller i situationer, hvor man
ved, at man vil & smerter, kan det derfor veere
en god idé at tage medicinen p& forhénd,
inden smerterne bryder igennem.

Piller bliver fremstillet, s& der er forskel p&,
hvor hurtigt medicinen virker, og p& hvor
lzenge virkningen varer. Generelt virker bruse-
tabletter inden for en halv time, almindelige
tabletter i lzbet af en time, mens depottab-
letter forst virker efter et par timer eller mere.
Medicinplastre virker forst efter et dagn. Virk-
ningsvarigheden er ofte parallel med hastig-
heden. Det vil sige, at preeparater, der virker
hurtigt, ogsé hurtigt holder op med at virke.
Omvendst virker praeparater, der er laengere
tid om at virke, ogsé i leengere tid. Detaljer
om virkningshastighed og virkningsvarighed
kan laeses p& medicinens indlaegsseddel.

Det meste smertestillende medicin — iszer
medicin med morfinvirkning — giver forstop-
pelse. Det er derfor en god idé altid at tage et
afferingsmiddel (fx Magnesia) sammen med
den smertestillende medicin for at forebygge
en forstoppelse.

Smertestillende medicin opdeles efter virkning,
som naturligvis athaenger af det medikament,
praeparatet indeholder. Det kan skabe forvir-
ring, at de forskellige medicinalfirmaer har
givet vidt forskellige navne til deres preepara-
ter, selvom de indeholder det samme virksom-
me stof, ligesom de ogs& med tiden aendrer
navnene. For at blive klog pé& hvilken type
medicin, man f&r, skal man fokusere p& det
virksomme indholdsstof og ikke pé firmanav-
net, f. eks. indeholder Pinex, Panodil og Pamol
det samme medikament: paracetamol.

Blokader

Blokader er injektion af medicin, som laeger
giver i det omr&de, der ger ondt. Medicinen
kan vaere smertestillende, eller det kan vaere
gigimedicin kombineret med binyrebark-
hormon. Virkningen holder som regel nogle
uger. Blokader kan hjzlpe en ud af den onde
smertecirkel, men de har ikke en varig effekt.
Gentagne blokader i det samme omréde in-
debzerer en risiko for, at der sker skade pé& de
muskler, sener eller ledbdnd, hvori blokaden
gives. Dette er iszer en risiko, hvis blokaden
indeholder binyrebarkhormon.

Specielt om led- og muskelsmerter

Udgangspunktet for at behandle smerter

fra led og muskler er at afhjzelpe &rsagen

til overbelastningen og dermed smerterne.
Det kan dreje sig om at optreene muskler, s&
skaevheder i belastningerne modvirkes, eller at
aflaste ved hvil og brug af hjzelpemidler.

Operationer, hvor man indsaetter nye led, kan
komme pé tale, hvis der kommer betydelig
grad aof slidgigt. Veer opmaerksom pé&, at hvis
man indsaetter et nyt led, kreever det dels, at
der er tilstraekkelig muskelkraft til at holde det
nye led pd plads, og dels kreever det, at der
ikke er s& udtalt knogleskarhed, at knoglen
ikke har styrke til ot baere det nye led.

Specielt om behandling af nervesmerter
Nervesmerter kan vaere meget svaere at
behandle, fordi man ikke har mulighed for at
behandle &rsagen til smerten. Det er vigtigt
generelt at vaere fysisk aktiv i hverdagen,

men egentlig treening har sjzeldent effekt. | de
tilfeelde, hvor smerterne er udlest af noget,
der trykker pé& nerven, kan operation komme
pé tale. | stedet for almindelig smertestillende
medicin, behandles nervesmerter med medi-
cin, der bruges fil epilepsi eller depression.

Smertemedicin

KAN OPDELES | FIRE KATEGORIER

1 Medicin uden morfinvirkning

— Acetylsalisylsyre, f. eks. Aspirin og Magny!
Hyppigste bivirkninger @get mavesyre/mavesér (kan eventuelt modvirkes ved af tage mave-
s@rsmedicin samtidig).

— Paracetamol, f. eks. Pamol, Pinex og Panodil
Hyppigste bivirkninger F&, den hyppigste er, at for store doser kan belaste leveren.

— NSAID, f. eks. Diclodan, Diclofenac, Diclon, lpren, lbumetin, Voltaren
Hyppigste bivirkninger @get mavesyre/mavesdr (kan eventuelt modvirkes ved at tage mave-
s&rsmedicin samtidig), eget risiko for blodpropper, kan forvaerre tilstanden ved dérligt hjerte.

2 Medicin med morfinvirkning

— Svagere virkende, f. eks. Dolol, Kodein, Mandolgin, Tramadol, Tradolan
Hyppigste bivirkninger Forstoppelse, kvalme, desighed, freethed, svimmelhed.

— Steerkt virkende, f. eks.: Morfin, Methadon, Oxycontin, Oxynorm, Contalgin, Durogesic
Hyppigste bivirkninger Forstoppelse, kvalme, desighed, traethed, svimmelhed.

3 Medicin bdde med og uden morfinvirkning

—  Medicin med Acetylsalicylsyre og Kodein, f. eks. Kodimagnyl og Treo
Hyppigste bivirkninger De samme som ved Acetylsalicylsyre og Kodein.

— Medicin med Paracetamol og Kodein, f. eks. Fortamol, Kodipar
Hyppigste bivirkninger De samme som ved Paracetamol og Kodein.

4 Medicin mod nervesmerter
Medicinen er oprindelig udviklet til andre sygdomme i nervesystemet, men man har fundet ud af,
at den ogsé virker p& nervesmerter. Hvis en laege foreslé&r nedenst&ende medicin mod nerve-
smerter, er det ikke, fordi laegen tror, man har epilepsi eller psykiske lidelser.
— Epilepsimidler, f. eks. Gabapentin, Lyrica
Hyppigste bivirkninger Der er mange forskellige bl.a. hovedpine, svimmelhed, stivnede bevae-
gelser. Sjzeldnere forekommer problemer med regulering af puls og blodtryk, muskel- og
ledsmerter, muskelkramper.
— Antidepressive midler, f.eks Amitriptylin, Imipramin, Noritren
Hyppigste bivirkninger Der er mange forskellige bl.a. veegtegning, mundterhed, kvalme, forstop-
pelse, nedsat sexlyst, slaret syn.
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PERSONLIG FORTALLING

God livskvalitet
trumfer smerterne

Trods daglige smerter mener Marianne Sander, at hun har sterre
livskvalitet end for bare f& &r siden.

"Jeg er blevet bedre til at h&ndtere og acceptere mine smerter. | dag tilrette-
lzegger jeg min tid, og jeg er i stand til at sige fra til ting, uden at have dérlig
samvittighed,” forklarer Marianne Sander, der har haft postpoliosymptomer i
omtrent 20 é&r. | sit sociale liv har 69-&rige Marianne veeret nedsaget til at slibe
kanter pé sit eget selvbillede. Hun har i mange é&r felt, at hun skulle fortszette i
samme gear, som fer postpolioen satte ind.

"Jeg sprang rundt og kunne forberede, arrangere og lave mad, men nér mine
gaester s& kom, sad jeg og faldt sammen pé en stol, fordi jeg fik s& ondt. Derfor
kreever det, at jeg har et realistisk ambitionsniveau. Det har gjort, at jeg er mere
selektiv med at lave aftaler, og jeg ved, at jeg skal bruge mere tid og spare mig
selv i meget hajere grad,” fortzeller Marianne.

| hverdagen geelder det om at bevaege sig i samme tankemenster.

"Jeg kan godt teenke, at der simpelthen treenger til at blive stavsuget, men der er
ieg blevet bedre til at lade vaere, hvis jeg har for ondt.”

Jeg skal turde at veere svag

Smerter har Marianne med sig alle dagnets timer. Fra talien og ned er de der
konstant, mens hun dagligt registrerer smerter, som springer rundt i kroppen.
Nogle gange ved hun hvorfor, andre gange ikke.

"Det kan vaere, at jeg har siddet leenge i en bil, foran computeren eller har vee-
ret aktiv p& en anden mé&de. Der kommer en regning, ndr jeg bruger min krop.
Det ved og accepterer jeg,” pointerer Marianne og fortsaetter: “Smerterne er
vaerst, nér jeg er traet. N&r det er rigtig slemt, s& skal jeg ogsé indimellem turde
veere svag og springe over eksempelvis praktiske geremal.”

Det er med tiden lykkedes Marianne at finde en god balance, og det er vigtigt
for hende at give kroppen de bedste betingelser.

"Jeg er sikker p&, at det er meget individuelt, hvad der fungerer. Traening i
varmtvandsbassin er det, som er allerbedst for mig. Samtidig nyder jeg det, og
det er egentlig hovedpointen: At man ger mere af def, man ogséd har det godt
med mentalt. For selvom smerterne bliver gradvist veerre i de her ér, s& har jeg
f&et det mentalt bedre og dermed mere livskvalitet, fordi jeg er blevet bedre fil
at taenke sé@dan,” siger Marianne Sander.
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Traethed

Treethed er et begreb, der kan daekke flere
kategorier: traethed i muskler, energileshed og
sevnighed. De kan gensidigt pévirke hinan-
den.

Traethed i muskler

Né&r musklerne bruges til graensen af, hvad de
kan klare, bliver de traette. Er det et problem,
vil r&det normalt vaere at traeene musklerne
noget mere. Som polioramt skal man dog
vaere opmaerksom pd, at musklerne skal have
lzengere tid til at restituere. Varer traetheden

i musklerne mere end et til to degn, eller
medfarer traeningen nedsatte kraefter, er det
tegn pd, at musklerne er blevet overbelastede.
Sker det en sjaelden gang, er der ikke grund til
bekymring, kraefterne skal nok vende filbage
efter et par rolige dage. Sker det derimod
jzevnligt, ber man overveje at nedszette det
fysiske aktivitetsniveau (se side 51).

Energileshed

Mange polioramte oplever energilashed, der
beskrives som udmattelse, at vaere i en tage,
eller at have en dyne over hovedet. Det er
ikke afklaret, hvad denne energilashed skyl-
des, men det er ogsd et kendt faenomen fra
en hel del andre sygdomme i centralnervesy-
stemet. En teori kunne veere, at polioramte
mé& anvende bevidstheden fil at gennemfare
forskellige bevaegelser, der hos andre foregér
automatisk, og det taerer pé& energien. Med
udgangspunkt i teorien om, at postpolio kan
skyldes en immunreaktion i centralnervesy-
stemet (se side 8-10), kan energilesheden
ogsé veere en folge af denne immunreaktion.
Dérlig nattesevn kan desuden bidrage fil
energileshed.

Sevnighed

Sevnighed hos polioramte er et hyppigt fee-
nomen. Den kan komme pludseligt og veere
meget udtalt. Nogle beskriver det som, at

"stikket bliver trukket ud’, og de naesten falder
i sgvn pd stedet. Sevnighed haenger bl.a.
sammen med hvor megen sevn, man fér, og
kvaliteten af sevnen.

Der er mange é&rsager til sevnproblemer og
for at forsté dem, er det nedvendigt at vide
noget generelt om sgvn.

Sevnens funktion er at koble bevidstheden
fra, s& storhjernen fér fred til at restituere. Jo
leengere ned man kommer i savnen, desto
dybere og roligere bliver vejrtraekningen. Man
skal helt ned i den dybeste fase for, at man
foler sig udhvilet efter savn. Sevnen styres fra
et center i den forleengede rygmarv. Sevn-
centeret p8virkes af en lang raekke faktorer,
som enten kan fremme segvnen eller heamme
den. Overordnet drejer det sig om forskellige
impulser fra kroppen, om fysiske og psykiske
forhold samt om vaner. Centeret kan have
vaeret p&virket under det akutte polioangreb,
og polioramte kan derfor teoretisk set have
sgvnproblemer, fordi sevncenteret ikke funge-
rer optimalt. Der er dog ogs& mange andre
grunde til, at polioramte kan have savnpro-
blemer.

Sevnproblemer kan inddeles i to kategorier:

1. Problemer med at falde i sevn pévirkes
iseer af vaner og psykisk tilstand samt af
forskellige fysiske forhold.

2. Problemer med at sove igennem pdvirkes
iseer af signaler fra kroppen.

| gennemsnit er en nattesavn syv en halv time.
Overstiger savnbehovet vaesentligt dette, eller
feler man sig aldrig udhvilet efter nattens
sovn, ber man f& lavet en sevnundersagelse.
Det er vigtigt, fordi sgvnproblemer haenger
sammen med en lang reekke andre sygdom-
me, og fordi en dérlig sevn pévirker livskva-
liteten.

Man falder bedst i sevn, hvis kroppen har f8et
lov til at falde til ro og har f&et mulighed for
at indstille sig p& sevnen. Nedsat akfivitetsni-
veau og faste afstressende rutiner inden sen-
getid er en god mé&de at f& kroppen gjort klar
til sevnen. Det er forskelligt, hvad der opleves
afstressende, men det kan veere at leegge

en kabale eller lzese en bog. Fysisk akfivitet
og frisk luft i lebet af dagen fremmer en god
sevn. Mad og drikke inden sovetid kan gere
det sveert at falde i sevn. Bedst kendt er nok
kaffedrikning, men te og koffeinholdige drikke
(f. eks. cola) samt egentlige méltider har ogsé
negativ indflydelse pé& sevnen, ligesom ryg-
ning og indtagelse af alkohol kan have det.

En fast sengetid kan bidrage til, at kroppen af
sig selv begynder at koble fra og indstiller sig
pé at skulle falde i sevn. At opretholde en fast
sengetid forudsaetter generelt, at man ogsé&
st@r op p& nogenlunde samme tidspunkt hver
morgen.

Sengen skal signalere til kroppen, at der skal
soves. Derfor er det bedst, hvis sengen kun
bruges til at sove i. Det vil sige, at man helst

ikke skal opholde sig i den om dagen. Sker
det, at man ikke kan sove, er det en god idé
at st& op efter ca. en halv time og foretage sig
noget afstressende. Man kan gé& i seng igen,
né&r man fgler sig sevnig.

Nogle kan have sveert ved at falde i sevn,
fordi der karer tanker rundt i hovedet, specielt
hvis der er noget, man skal huske. En hjzelp
kan vaere at have papir og blyant liggende
ved siden af sengen og skrive tankerne ned.
En anden made at f& tankerne ud af hovedet
er at udfere mindfulness eller Iytte il afspaen-
dingsmusik. Der findes mange gratis sevnme-
ditationer p& YouTube. Spaendinger i musk-
lerne kan haenge sammen med pétreengende
tanker og kan afhjeelpes med afspaending.

Serg for gode rammer

En god sevn fremmes af, at sovevaerelset er
mearkt og keligt (omkring 16° C). For polio-
ramte kan det ogsé veaere af betydning, at det
er uden treek, da det kan give anledning il
feleforstyrrelser under sevnen i form af prikken
og stikken i huden, der kan veere s& udtalte,
at det pdvirker sevnen.

P&virkning fra blét lys inden sengetid kan gere
det svaerere at falde i sevn. En almindelig
kilde til blat lys er skeerme, men nogle elpaerer
kan ogsé give lys i bl& farvetoner. Det kan
derfor vaere en hjzlp at udskifte elpaerer fil
nogle med rede, lyse nuancer og undlade at
bruge skaerme lige inden, man skal sove. Har
man brug for lys i labet of natten, er det en
god idé med en natlampe, som giver radt lys.
Andre forstyrrende elementer kan vaere lyde
eller bevaegelser fra omgivelserne, som snor-
ken fra en zegtefeelle, en urolig hund eller stgj
fra naboer. Drepropper kan vaere en del of
lzsningen, hvis stajen ikke kan undgés.

Hvis man ligger darligt, nér man sover, kan
det ogsé forstyrre sevnen. Det er en individuel
og fil fider besveerlig proces at finde frem fil
de lesninger, der kan afhjzelpe, at man ligger
ubehageligt. Det kan kraeve flere forsag, in-

27



28

LIVET MED POLIO

EN HANDBOG FOR POLIORAMTE

den man fér den rigtige h&rdhed p& madras-
sen eller de rigtige puder, der understgtter en
behagelig stilling. Giver sengetojet s& megen
modstand, at det kniber med at vende sig

i sengen, kan det vaere en lgsning enten at
sove uden nattgj eller at bruge sengetej og
nattej af satin, som giver mindre modstand
mod bevaegelser. Der findes ogsé specialfrem-
stillede glidelagner, der kan gere det leftere
at vende sig. At kunne vende sig er ikke alene
vigtigt for en god s@vn, men ogsé vigtigt for
ikke at f& trykmaerker eller sér p& huden. Der
findes forskellige typer af madrasser, som er
konstrueret, s& de giver et jeevnt fordelt tryk
mod kroppen og derved forebygger tryk, der
kan give smerter under sevnen. En ulempe
ved de madrasser er ofte, at deres bladhed
ger det lidt svaerere af vende sig.

Medicin og sevn

Nogle typer medicin har den bivirkning, at
de giver dérlig sevn. Det drejer sig bl. a.

om binyrebarkhormon, betablokkere, nogle
former for epilepsimedicin og psykofarmaka.
Pavirker medicin sevnen, stér det pd indlaegs-
sedlen. Det er derfor en god idé at leese sed-
lens oplysninger om bivirkninger for at finde
ud af, om den medicin, man tager, kan vaere
&rsag fil et evt. sgvnproblem. Lasningen kan
i nogle filfeelde veere at skifte preeparat eller
méske helt at holde op med at tage medici-
nen. At finde den rigtige lasning forudszetter,
at man taler med sin laege om problemet.

Sovemedicin

Det kan opfattes som en nem lasning pé et
sevnproblem at tage sovemedicin, men sove-
medicin er desvaerre ikke nogen reel lasning
pd et sevnproblem. Sovepiller kan i begyndel-
sen hieelpe til, at man falder i sevn hurtigere
eller sover leengere, men pillernes virkning af-
tager over nogle uger, fordi kroppen vaenner
sig til dem. Herudover kan pillerne pé&virke
sevnmensteret, s sevnkvaliteten bliver darli-

gere. Det samme ger sig ogsé& gaeldende for
alkohol, som i tilstreekkelige maengder ogsé
umiddelbart kan veere fremmende for sevnen,
men reelt giver atheengighed og dérlig sevn.
Den eneste form for sovemedicin, man kan
overveje, er Melatonin, som er kroppens eget
hormon, der pdvirker savncenteret om natten,
s@ man sover.

Den bedste lasning pé& et savnproblem er at
finde &rsagen og afhjselpe den.

Vejrtraekning

En hyppig &rsag fil, at man ikke kommer nok
ned i den dybe s@vn, er, at man ikke traekker
vejret filstraekkeligt, og iltindholdet i blodet
derfor falder faretruende. Er det tilfeeldet, bli-
ver det registreret i den forleengede rygmary,
som reagerer ved at serge for, at sevnen
bliver mindre dyb, og vejrtreekningen derved
bliver bedre. Der kan vaere flere forklaringer
pd, at man ikke fé&r trukket vejret tilstraekkeligt,
ndr man sover.

En forklaring kan veere, at tungen og ganen
kommer til at falde slapt ned under s@vnen og
dermed kommer til at blokere for luftindtaget
gennem naese og mund fil luftreret. Hos po-
lioramte kan det bidrage til problemet, at de
reflekser, der skal serge for at aktivere gane
og tunge og give fri passage, er svage eller
fravaerende. Svaelget kommer af den grund
lettere til at klappe sammen. Problemet er
stgrst, n@r man sover pé ryggen, og det kan
derfor lette problemet at sove pé siden eller
maven.

Et andet forhold, der kan gere sig gaeldende
er, at de muskler, man bruger til at traekke vej-
ret med, kan have sveert ved at arbejde under
sovnen. Det drejer sig isser om mellemgulvet,
der er den vigtigste vejriraekningsmuskel.

Har man meget fedt i bughulen, skaber det
modstand mod mellemgulvets bevaegelser, og
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Fa en bedre sgvn

De anferte rdd kan veere en hjzelp, men er det ikke tilstraekkeligt,
ber du & en sevnundersagelse p& et universitetshospital, fordi en
god sevn er vigtig for helbredet.

Fa gode vaner

Undgé kaffe, te, cola, alkohol og rygning om aftenen

F& motion og frisk luft om dagen

Undgé at spise egentlige méltider om aftenen

G4 i seng og std op pé regelmaessige tidspunkter

Ga& kun i seng, nér du er sevnig

St& op, hvis du ikke er faldet i savn efter en halv time

Nedszet stress og aktivitetsniveau op mod sovetid

Brug evt. mindfulness/afspaending for at stoppe tankemylder
Nedskriv problemer, som du taenker pé, nér du skal falde i sgvn
Undgé blét lys f. eks. fra skeerme en time inden sengetid.

Serg for gode rammer

Hav en behagelig seng

Sov i temperatur omkring 16° C

Undgé traek

Undgé stej (brug evt. arepropper)

Sov i marke

Ved behov for lys, serg for rede nuancer.
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det kan dermed vaere en hindring for vejriraek-
ningen. Det problem er strst, ndr man ligger
ned. Sidder man op, bidrager tyngdekraften il
at lette mellemgulvets arbejde.

Symptomerne pd, at man har en dérlig sevn
pé& grund af manglefuld vejriraekning, kan
komme snigende og veere s& diskrete, at det
er svaert at opdage dem. Snorken, sevnighed,
traethed, irritabilitet og morgenhovedpine

kan vaere tegn pd, at man ikke traekker vejret
tilstraekkeligt, n&r man sover. Polioramte med
sevnproblemer ber f& deres lzege til at henvi-
se il et af universitetshospitalernes centre for
respiration eller sgvn. Lesningen kan i nogle
tilfeelde vaere at sove med en skinne pé ten-
derne, der holder underkaeben pd plads eller
en maske tilkoblet en maskine, der assisterer
med vejrireekningen. Det kan i begyndelsen
opleves naesten uoverkommeligt at skulle sove
med masken, men nér det lykkes, oplever
mange, at de f8r energi til et nyt og bedre liv.

Natlige kramper og spjeet

Et typisk symptom i forbindelse med post-
polio er natlige kramper, ofte i benene. De
fremkommer isaer, hvis man har overbelastet

benenes muskler. Det forebygges derfor bedst
ved at undgd overbelastning (se side 14).
Sevnen kan ogsé forstyrres af, at ben eller
arme spjeetter. Det skyldes, at rygmarven un-
der s@vnen spontant udsender nerveimpulser.

Natlige smerter

Polioramte kan af mange forskellige &rsager
have smerter, som under sevnen kan blive
sé& fremtraedende, at de pévirker sgvnen. Det
bedste er at forbygge smerterne, ligesom
smertestillende medicin kan blive en nadven-

dighed (se side 21).

Natlig vandladning

Problemet med natlig vandladning fore-
kommer 50 % oftere hos polioramte end

hos andre. Der kan vaere flere &rsager fil,

at man skal pé toilefttet om natten. En &rsag
kan vaere, at man far haevede ben, fordi der
ophobes vaeske i lobet af dagen. N&r man
ligger vandret i sengen med benene oppe om
natten, svinder haevelsen, fordi veesken bliver
til urin i lzbet af natten. Dermed bliver blaeren
fuld, og man végner, fordi man skal pé toilet-
tet. Haevede ben kan forbygges pé forskellige

Slap gane og tunge kan spzerre for tilfersel af

luft, nér man sover.

Luftrer
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mé&der (se side 42). En anden é&rsag kan vaere
for stort vaeskeindtag om aftenen. Det pro-
blem lgses selvsagt ved at undlade at drikke
to til tre timer inden sengetid. Under normale
omstaendigheder udskiller kroppen i de dybe
faser af savnen et hormon, hvis funktion er

at nedsaetfte urinproduktionen om natten. Fér
man ikke sovet, kommer man ikke ned i de
dybe sevnfaser, hvor hormonet udskilles, og

der produceres i s& fald mere urin (se side
37).

Restless legs

Mange polioramte oplever rastlese ben, som
pd& dansk gér under den engelske betegnelse
restless legs. Det drejer sig om en filstand,
som er kendetegnet ved en ubehagelig
fornemmelse og trang til bevaegelse. Sympto-
merne leftes ved fysisk aktivitet og forekom-
mer derfor mest under hvile.

Ring pda 3673 2040
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PERSONLIG FORTALLING
Mangel pa sgvn
definerer Jorns liv

Jorn Jensen har prevet meget forskelligt for at {8 en god sevn.

Det er tre &r siden, at Jern Jensen tog en snak med alle i sin omgangskreds og
fortalte om sine savnproblemer. Rollatoren, han blev nedsaget til at g& med, var
en overvindelse at vise frem, men det vaerste var at skulle frasige sig opgaver pé
grund af postpolio og sevnmangel.

Forud var géet en periode pé flere r, hvor sgvn kom til at fylde mere og mere
mentalt, men mindre og mindre i praksis.

"Efter jeg fik konstateret postpolio for 12 é&r siden, begyndte det. Jeg har altid
haft meget fysisk arbejde, og nér jeg kom hjem, spiste jeg aftensmad, s& nyhe-
der og gik i seng og sov hele natten. Det aendrede sig fuldstaendig. Pludselig
blev sevn et stort problem,” siger Jern og saetter ord p& en normal nat:

"] gér gik jeg i seng klokken 22.45 og brugte mindfulness til af falde i savn.
Men jeg vé&gnede allerede klokken 02.15 igen. S& kunne jeg simpelthen ikke
sove mere. Ofte vlgner jeg og har naermest rykket hele vores froftélagen af,
fordi jeg ligger s& uroligt. Her til morgen faldt jeg kortvarigt i sevn igen, men
det blev kun til ganske f& timer i nat. Det er desvaerre helt normalt.”

Mindfulness giver ro

Overskuddet daler med de mange végne nattetimer, og selvom han sammen
med sin hustru Kirsten har et aktivt liv, mé& han indimellem finde kompromisser.
"Har vi geester, kan jeg blive virkelig freet, og s& mé jeg gé& ind og leegge mig
undervejs,” forklarer 70-&rige Jorn Jensen.

Han er overbevist om, at situationen ville veere endnu veerre, hvis ikke han
gjorde brug af mindfulness.

"Hver dag over middag leegger jeg mig p& sofaen og bruger mindfulness til at
slappe af. S& fér jeg en god falelse i kroppen og er klar til resten af dagen.”
Jern hé&ber, at han kan f& bugt med sevnunderskuddet, og selvom det ogsé har
haft en lille effekt at merkleegge soveveerelset og kebe elevationsseng, sé& har
han iseer store forventninger til den kommende tid.

"Jeg skal en tur p& Respirationscenter Vest, fordi de mener, at det mé&ske er min
vejrireekning, der er en del af problemet. Det bliver enormt spaendende at se.
For det ville vaere som at vinde en million i lotteriet og vende totalt rundt p& mit
liv at kunne sove godt igen,” siger Jarn Jensen.
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Vejrtreekningsbesveer

Alvorligt vejrireekningsbesveer ramte ca. 10 %
under den akutte polio. Langt de fleste endte
med at kunne traekke vejret selv, og kun en
lille del blev permanent athaengig of en respi-
rator. Med tiden kan der hos polioramte igen
opstd vejriraekningsproblemer. Problemerne
kommer ofte snigende og kan veere sveere at
opdage. Ofte vil vejriraekningsbesvaer starte
som et problem om natten, og man kan
registrere, at man sover dérligt og/eller bliver
sevnig om dagen (se side 24).

Normalt vil vejriraekningsproblemer medfere,
at man hurtigere bliver forpustet, n&r man er
fysisk aktiv. Hvis man ikke har mange kraefter,
opdager man maske ikke, at man hurtigere
bliver forpustet, fordi man ikke kan vaere
seerligt aktiv. Vejrireekning underseges normalt
med en sdkaldt lungefunktionsundersagelse,
som foregdr ved, at man puster f& pust i en

maskine. Det afklarer derfor ikke eventuelle
problemer i forhold til at blive udtreettet. Skal
man have lavet en lungefunktionsundersagel-
se, er det derfor en god idé at gere opmaerk-
som pé det. At udrede vejriraekningsproble-
mer hos polioramte kraever seerlig ekspertise,
som findes i respirationscentrene pd universi-
tetshospitalerne.

Kuldefelsomhed

Kuldskeaerhed er et symptom, de fleste med
postpolio kender. Der er ingen sikker forkla-
ring pd faenomenet, men allerede i forbin-
delse med de akutte polioepidemier er det
beskrevet, at de syge let kom til at fryse, og at
de var lang tid om at f& varmen igen, hvis de
forst var blevet kolde.

Kroppen regulerer sin temperatur ved at eendre
blodgennemstremningen i ben og arme.

Varme omgivelser

Kolde omgivelser
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Synkeprocessen og de anatomiske forhold i mund og svelg

2

Fodebollen

Strubehovedet

Luftreret

Generelt foregér kroppens varmeregulering
ved, af varme ledes rundt i kroppen sammen
med blodet, og varmetilferslen justeres via
blodcirkulationen. Bliver man varm og skal
af med varme, ages blodgennemstremnin-
gen til hud, arme og ben, hvorved varmen
lettere kan afgives til omgivelserne. Omvendt
nedsaettes blodgennemstremningen fil hud,
arme og ben, hvis kroppen bliver kold. Disse
justeringer foregdr via det automatiske ner-
vesystem.

En aof forklaringerne pd poliopatienters
kuldskaerhed kan vaere, at den automatiske
nervefunktion og dermed evnen til at regulere
varmen er blevet svaekket af poliovirusan-
grebet (se side 84). En anden forklaring kan
vaere, at personer med postpolio har feerre
blodkar i forhold til deres muskelmasse og
dermed har svaerere ved at justere varmen.
Endelig kan en forklaring veere, at en stor del
af kroppens varme produceres, ndr musklerne
arbejder, og mindre muskelmasse vil derfor
give en mindre varmeproduktion.

Hvad end forklaringen er, s& vil kroppen, hvis
den registrerer, at den fryser, reagere ved at
nedseette blodgennemstremningen fil arme
og ben og ved at spaende musklerne. Det
betyder, at der stilles starre krav til muskler-

Tungen presser
fadebollen bagud

og ned i spiseroret

Den blade gane
lukker af for naesen

Strubel&get
lukker aof for
luftroret

Spiseroret
lukker af

nes arbejde. Samtidig nedsaettes blodgen-
nemsirgmningen og dermed ilttilferslen til
musklerne, som derved belastes ekstra. Det er
velkendt, at kolde muskler fungerer dérligere
end muskler, der er varme.

| praksis betyder det, at det ikke er en god idé
at bide kulden i sig, men derimod at serge
for altid at vaere varm, s& musklerne f&r bedst
mulige arbejdsbetingelser.

Synkeproblemer

Processen med at synke styres af de nerver,
der udgér fra bunden af hjernen. Hvis det
omréde er svaekket af polio, kan det give
problemer med at synke.

Det er en en relativ kompleks sag at synke.

| processen indgdr seks nerver og 32 musk-
ler, og samspillet foregér langt hen ad vejen
uden, at man taenker over det. Det starter
med, at man tygger maden. Skal det forlabe
problemfrit, m& man b&de have tilstraekke-
lig og symmetrisk kraft i keebernes muskler,
tilstraekkelig kraft i tungen samt tilstraekkelig
kraft i kinder og laeber til at holde maden inde
i munden. N&r maden er tilstraekkeligt tygget,
samles den til en sé&kaldt fadebolle, som
placeres bagfil p& tungen ned mod sveelget.
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Synkeproblemer

Spis langsomt, hav god tid og spis i rolige omgivelser.
Stresser du, bliver det kun vaerre

Tal ikke samtidig med, at du tygger eller synker

Sid med fedderne i gulvet, albuerne stattet p& bordet og
maven ind til bordkanten

Tag smé& bidder

Tyg grundigt

Tag lidt vand efter hver bid. Er maden ikke kommet ned, sé&
gentag synkebevaegelsen, inden du tager en ny bid

Spis mad med blad konsistens, blend evt. din mad

Undgé ter mad, der ikke kan samles, nér du tygger (f. eks.
ris eller nedder)

Spis mange smé& méltider

Afprev om seerlige stillinger af hals og hoved afhjeelper
synkeproblemet

Spis de sterste maéltider, n&r du er mindst traet

Undgé @l, vin eller spiritus, da spiritusp8virkning forvaerrer
problemet.

Synkning aof piller
Prev om dette kan hijselpe dig, hvis du har problemer med at
synke piller:

1.

Baj nakken, s& kaeben kommer ned mod halsen, nér du
skal synke

Leeg pillen pé& en ske med yoghurt eller filsvarende og synk
det. Mange piller kan desuden knuses, inden de laegges
pé yoghurten, mens andre piller f&r adelagt deres virkning
af at blive knust (sperg din leege)

. Tag en snak med din leege om medicinen kan f&s i en

mindre pille eller kan indtages flydende.
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Selv om processen indtil da ofte forlgber
uden, at man taenker over det, kan processen
hertil p&virkes ad viliens vej. Fra det ajeblik
fodebollen befinder sig pé vej ned i svaelget,
er det derimod alene reflekser, der overtager,
og man er ikke i stand til at p&virke proces-
sen. Strubehovedet laftes op og daekkes af
strubelé&get, hvorved der daekkes af, s& maden
ikke gér ned i luftreret. Samtidig serger ganen
for at lukke aof til naesen. Fedebollen passerer
herefter som felge af en koordineret belge af
muskelsammentraekninger, der skubber bollen
foran sig. Denne sidste del, som kun er styret
af reflekser, gennemferes meget hurtigt.

Det kan gé galt mange steder

Som polioramt kan processen gé& galt pé

alle niveauer. Svaekkelse af mundens muskler
kan gere det svaert at tygge maden, b&de pé
grund of manglende kraefter, og fordi det kan
vaere sveert at holde maden placeret hen-
sigtsmaessigt i munden. Er kinder og leeber
svage, kan det vaere svaert at holde maden i
munden. Har man svage muskler i bunden

af munden, kan det g& langsommere med

at danne fedebollen og skubbe den ned, og

i den situation kan reflekserne komme il at
vaere for hurtige. Det betyder, at ndr maden
kommer, er der ikke laengere aflukket til naese
og luftrer, og maden risikerer at ryge op i
naesen eller ned i luftraret. Efterladte madres-
ter i naese og sveelg kan give anledning fil
irritation og svampevaekst, ligesom madrester,
der glider ned i luftreret, kan resultere i hoste,
og eventuelt lungebetaendelse, hvis hostene
ikke er tilstraekkelige til at f& maden op igen.
Fedebollen kan ogsé forblive i svaelget, fordi
svaelgreflekserne er for langsomme til at falge
med, og spisereret kommer til at lukke sig fil,
inden fedebollen nér derned. Leengere nede
kan reflekserne i spisergret ogsé arbejde for
langsomt og bevirke, at maden szetter sig fast
der. Det vil fales som en udtalt trykken bag
brystbenet.

SYMPTOMER PA
SYNKEPROBLEMER

— Du har sveert ved at holde spyt,
mad og drikke i munden

— Du har sveert ved at tygge maden

— Du f&r maden galt i halsen

— Du hoster eller remmer dig under
maltider

— Stemmen bliver rallende eller ‘vé&d’

— Du har gentagende lungebetzen-
delser

—  Du taber dig ufrivilligt i vaegt

Problemer med at tygge

Har man problemer med at tygge, kan man
have glaede af at treene mundens muskler.
Hvilke avelser, man kan have glaede of,
athaenger af hvilke muskler, der er svage. En
nem mé&de at traene pé er at tygge tygge-
gummi, men det er ikke altid tilstraekkeligt.
En anden hjzelp kan veere at spise mad med
en blad konsistens, der ikke kraever s& meget
tyggearbejde. | sveere filfeelde kan man ty fil
‘gelemad’, som er mad pé& geleform, hvor
smagen er bevaret.

Problemer med at synke maden

Som anfert er synkeprocessen rent reflekto-
risk, s& snart maden er kommet til svaelget.
Det betyder, at man ikke med viliens kraft kan
treene den. Der er imidlertid et par ting, man
kan vaere opmaerksom pé.

Et synkeproblem kan forveerres, hvis slim-
hinderne er tarre, fordi man ikke producerer
nok spyt. | den situation kan man have gleede
af at tygge tyggegummi far méltidet, drikke
rigeligt til maden, eller undgé mad med tor
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konsistens. Der er meget medicin, som har
nedsat spytproduktion som bivirkning. Det
kan derfor nogle gange veere en lasning at
drefte med sin laege, om det er muligt at skifte
til andre former for medicin, der ikke giver
mundterhed.

Madrester efterladt i svaelget kan give anled-
ning til irritation og svamp. For at forebygge
disse gener, er det vigtigt at afslutte et méltid
med at skylle og evt. gurgle munden, hvis
man har problemer med at f& maden helt
ned.

| sizeldne tilfzelde kan dérlig koordination af
svaelgreflekserne vaere s& udtalte, at Botox-in-
iektioner kan blive relevante. Det er neuro-
logisk afdeling pé& et universitetshospital, der
tager stilling til, om det kan komme pé& tale.

Undgé mad i den gale hals

Kommer maden galt i halsen, skyldes det

svage reflekser, og traening af musklerne vil

ikke hjzelpe. Som regel er problemet tydeligst,

nér man drikker tynde vaesker, men det kan

ogsé blive et problem i forhold til mad. Man

kan benytte sig af forskellige kneb:

— Tag smé& mundfulde

—  Placer vaesken forrest mellem taender og
leber

— Boj hovedet lidt fremover, nér der synkes

— Spis mad med tykkere konsistens (f. eks.
yoghurt eller tilsaet fortykningsmiddel

—  Drik vaesker med brus

— Tyg tyggegummi fer spisning

Szetter maden sig fast

Har maden sveert ved at glide gennem spise-
reret, kan det hjzlpe at tage mindre bidder, at
spise mad med blad konsistens, at synke mere
end en gang samt ikke tage den nzeste bid,
for den farste har passeret. At tygge tygge-
gummi inden méltidet kan ogsé her veere en
hizelp. Foles det som om, maden er ved af
seefte sig fast, kan man forsege at leegge et
stykke is bagerst i munden eller drikke vaeske

med brus. Saetter maden sig fast i spiseraret,
vil det fales som en kraftig trykken bag bryst-
benet. Kan man bevse, evt. ved hjzelp af en
t&r danskvand, kan det hjzelpe pé situationen.
Det kan ogsé hjzlpe at sutte p& en isklump. |
meget sveere filfeelde kan man opleve, at man
ikke kan synke sit spyt. | den situation skal
man straks sege laege.

En social udfordring

At have synkeproblemer kan veere et stort
socialt problem. Mange sociale sammenhaen-
ge inkluderer i vores kultur spisning. Det kan
vaere svaert at anvende de foresl@ede filtag i
sociale sammenhaenge samtidig med, at det
kan feles flovt at komme til at hoste, eller at
mdétte g& pd toilettet for at kaste mad op, der
sidder fast. Samtidig giver socialt samvaer ikke
altid den ro og mulighed for at koncentrere
sig om at spise, som man kan have brug for.
En strategi kan vaere at spise hjemmefra i ro
og mag og kun indtage en lille smule, nér
man er sammen med andre.

Fé hjeelp of en ergoterapeut

De forskellige problemer i synkeprocessen
forekommer ofte samtidig, hvorfor ét tiltag
ikke altid er tilstraekkeligt fil at afhjelpe pro-
blemet. Har man vedvarende problemer, bar
man sege hjzelp hos en ergoterapeut, som
har seerlig viden inden for omrédet eller hos

EN HANDBOG FOR POLIORAMTE

LIVET MED POLIO

en logopaed, der er seerligt uddannet til at
afhjeelpe synke- og taleproblemer.

P& universitetshospitalerne findes neurologiske
og foniatriske afdelinger, der har laeger, som
er specialiserede i at undersege og behandle
spiseproblemer.

Taleproblemer

De muskler, man bruger til at spise og synke
med, bruger man ogsé til at tale med. Man
kan derfor ogsé have taleproblemer, hvis man
har synkeproblemer.

Der kan vaere flere drsager til taleproblemer.
Svag muskulatur omkring struben kan bevirke,
at stemmelaeberne har svaert ved at fungere.
Det medfarer en haes, tonlas stemme. Det er
typisk, at symptomerne farst kommer efter, at
man har talt et stykke tid, og musklerne bliver
traette.

Hos polioramte er en hyppig &rsag til talepro-
blemer, at lungefunktionen er p8virket, og det
derfor bliver svaert at f& tilstraekkelig luft op
forbi stemmelaeberne. Det medfarer, at stem-
men bliver svag, men stadig klangfuld.

Vandladning

Under den akutte polio havde 20 % vand-
ladningssymptomer. | de fleste filfeelde loste
problemet sig selv i lobet af f& uger, men
enkelte endte med at have permanente
symptomer. Senere i livet kan vandladnings-
symptomerne vende tilbage. Forskning, som
PolioForeningen har lavet, viser, at sammen-
lignet med andre har 50 % flere polioramte
vandladningssymptomer. Herudover generes
de polioramte ogsé& vaesentligt mere af de
symptomer, de har.

Generelt om vandladning

Skal man se pd, hvad &rsagerne fil sympto-
merne kan vaere, m& man tage udgangspunkt
i, hvad der pévirker vandladningsmensteret.

Det styres ikke alene af nervesystemet, men

er ogs& under pé&virkning af mange andre
faktorer som vaner, praktiske forhold, kultur,
opdragelse og vaeskeindtag. Styringen via ner-
vesystemet foregdr ved, at der via rygmarven
sendes besked til bevidstheden om, at man
skal tisse, nér blaeren er fuld. Normalt vil man
ikke kunne fisse pé& stedet, s& bevidstheden
sender besked tilbage fil blaeren om at slappe
af og fil lukkemusklen om at blive ved med at
knibe og vaere lukket. N&r man er kommet pé
et toilet, vil man ubevidst sende den modsatte
besked til bleeren om, at lukkemusklen skal
slappe af og blaeren traekke sig sammen, s&
man kan tisse.

Er de nerver, der ender i bleeren sveekkede,
medferer det, at man ikke kan lade vandet. Er

Bevidstheden

Reflekser fra det
automatiske
nervesystem

Lukkemusklen

Polioramte kan have skader forskellige steder i
det nervesystem, der styrer vandladningen.
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det derimod nerverne hgjere oppe i nervesy-
stemet, der er svage, kan man f& problemer
med at holde p& vandet.

Der kan vaere forskellige &rsager til, at polio-
ramte hyppigere end andre har vandladnings-
symptomer.

Tab aof nerver

Tab af nerver kan gere, at vandladningspro-
cessen ikke fungerer. Problemet pé& den lange
bane er ofte at holde p& vandet, fordi blaeren
spontant treekker sig sammen, og de sam-
mentraekninger er det sveert eller umuligt at
haeemme. Problemet bliver starre, jo mere fyldt
blaeren er.

Opdragelse

Under tidligere tiders hospitalsregi var det
standard, at der blev delt potter ud pé& faste
tidspunkter, og det blev forventet, at indlagte
poliobern pé de pdgaeldende tidspunkter
skulle sidde pé& potte balancerende i sengen
og tisse. Samtidig var det ikke acceptabelt, at
barnet spurgte efter en potte uden for de faste
tider. Det laerte bernene at undertrykke deres
vandladningstrang, og de blev vant til at have
en stor, fyldt blaere. Udspiling af blaeren kunne
yderligere medfaere, at blaerens muskelfibre
blev overstrakte og derfor fik sveert ved at
treekke sig sammen.

Tilgeengelighed

Hvis man har et fysisk handicap kan det veere
svaert at komme hen til toilettet i tide. Besvae-
ret kan ydermere gere, at man udsaetter toi-
letbesag laengst muligt, og trangen kan derfor
bliver s& bydende, at man kan have sveert ved
at nd toilettet i tide.

Hezevede ben

Haevede ben kan bevirke, at man skal tisse
om natten, fordi den ophobede vaeske fra
benene udskilles som urin, nér benene ligger
oppe i sengen. Det bedste er at forebygge, at

benene haever, men i nogle tilfelde kan det
bidrage til lasningen at tage noget vanddri-
vende ved 17-18 tiden, s& vaesken tisses ud
inden sengetid (se side 42).

Daérlig sevn

Under sevn udskilles et hormon, som bevir-
ker, at man ikke producerer s& meget urin.
Hormonet bliver udskilt i de dybe savnfaser,
sé& hvis man sover dérligt, producerer kroppen
mere urin, blaeren bliver hurtigere fyldt, og
man végner med behov for at g& pd toilettet.
| den situation kan man & medicin (Minna-
rin), som kan erstatte den naturlige produkti-
on af hormonet.

Bliv undersagt

Vandladningsproblemer ber undersages af en
lzege for at udelukke, at problemerne skyldes
andre sygdomme end postpolio og for at
afhjeelpe symptomerne. Selvom alle vandlad-
ningsproblemer ikke kan helbredes, sé& kan
stort set alle vandladningssymptomer forbed-
res. Da det er begraenset hvilke muligheder,
de praktiserende laeger har for at underse-

ge vandladningssymptomer, kan det vaere
nadvendigt at blive undersagt af en urolog
(specialleege med szerlig viden p& omrédet).
Han/hun har mulighed for at undersege sam-
spillet mellem nerver og bleeremuskulaturen
(urodynamisk undersagelse). Selvom polio-
ramte oftere har vandladningsproblemer end
andre, skal polioramte med vandladningspro-
blemer undersages lige som alle andre. Det
er derfor ikke s& vigtigt, om laegen ved meget
om polio.

Tarmproblemer

Polio skader nerver i rygmarven i sterre eller
mindre grad, og feoretisk set kan den akutte
polio meget vel have ramt nerverne fil og i
mave-tarmsystemet og have svaekket farmens
koordinerende bevaegelser og reflekser. Ner-

GODE RAD

Vandladning

Drikkevaner

—  Drik fo fil tre liter i lobet af en dag

—  Dirik ikke to til tre timer for du skal et sted hen, hvor det kan
vaere svaert at komme fil et toilet

—  Drik ikke tre fil fire timer fer du gér i seng.

Toiletvaner

— Undertryk ikke vandladningstrangen, men gé& pé toilettet,
nér du feler behov

— G4 pé toilettet s@ ofte, at du lader 2-300 ml urin pr. gang

— Giv dig fred og ro og god tid, nér du er pé toilettet

— G pé toilettet inden du skal ud

—  G& pé toilettet inden du gér i seng.

Praktiske forhold

—  Gaor din toiletadgang s& nem som mulig

— Har du problemer med at f& tojet af, s& overvej, om du kan
bruge noget andet tej, der er lettere at f& af (f. eks. elastik-
ker i taljen i stedet for knapper).
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vesystemets kontrol af mave og tarm fungerer
p& samme mé&de som kontrollen af vandlad-
ningen (se illustration pd side 37).

At forskellige beretninger fra datiden fremgér
det, at tarmproblemer var noget, som skulle
tackles under den akutte polio. Man ved, at
man har flere tarmproblemer, hvis man ikke
er fysisk aktiv. Der er altsé en raekke indicier,
som tyder pd, at polioramte kan have flere
mave-tarmproblemer end andre, men det er
ikke videnskabeligt bevist. Samtidig er der
ogsd mange, som har tarmproblemer, selv om
de ikke har haft polio. Hvad sammenhaengen
end er, s& vil undersegelse og behandling af
tarmproblemer vaere den samme for polio-
ramte som for alle andre.

Der er generelt ikke en helt enkelt lasning pé
tarmproblemer, iseer ikke hvis de er kroniske.
Som regel m& man sammenstykke en lasning
af flere elementer, og tingene skal oftest
justeres hen ad vejen, da tarmproblemer som
regel varierer en del.

Nedenstéende er elementer, der kan bruges fil
at afhjeelpe problemerne.

Opbyg gode vaner

Afferingsmensteret pévirkes af vaner og stress.
Det kan derfor hjzlpe at opbygge rutiner,

s& man har affering pé et fast tidspunkt pé&
degnet. Tidspunktet m& gerne veere efter et
méltid, og n&r man har god tid og ro omkring
sig. P& den méde f&r man hijzelp af de re-
flekser, kroppen har til at fremme afferingen.
Den typiske situation er efter morgenmaden.
Lykkes det at f& opbygget en s&dan rutine, bar
man vaerne om den og fastholde den, s& vidt
det kan lade sig gere.

Herudover skal man s& vidt muligt gé& pé
toilettet, ndr afferingstrangen melder sig.
Undertrykkes affgringstrangen tit, kan det
ende med, at det er sveert at registrere den.
Samtidig vil affering, der opbevares i leengere
tid i tyktarmen, blive hé&rdere, fordi tyktarmen
fortsaetter med at opsuge vand fra afferingen.

Siddestilling

P& toileftet kan det fremme affaringsprocessen
at sidde let foroverbgiet og eventuelt med
benene pé en skammel. | situationen er det
bedst at undlade at presse, fordi eget tryk i
bughulen reflektorisk kan f& baekkenbunden
til at spaende op og stramme om endetar-
men i stedet for at slappe af, s& endetarmen
8bner sig. Ved at presse kan man komme til
at modarbejde de reflekser, som bidrager fil
at skubbe afferingen ud. Nogle kan dog vaere
i den situation, at reflekserne ikke er tilstraek-
kelige, og afferingen kun kan komme ud ved
det tryk, man kan lave ved at presse.

Spis fiberholdigt og drik tilstraekkeligt

En passende konsistens af afferingen bidrager
til, at den bliver lettere at komme af med.

En god konsistens f8s ved at spise mad, der
indeholder fibre, idet fibre holder vandet inde
i tarmen. For at afferingen fér en bledere
konsistens, er det ogsé vigtigt at drikke rigeligt
vaeske, ca. to liter om dagen. Serger man ikke
for det, ger fibre bare afferingen endnu hér-
dere. Fibre findes i en lang raekke madvarer
som fuldkornsbrad, svesker, grove grentsager
og baelgfrugter.

Afforingsmidler

Afferingsmidler kan vaere en god hjeelp fil at

holde gang i afferingen. De fleste afferings-

midler giver ikke problemer for tarmene,
selvom man tager dem i lang fid. Det kan
tvaertimod blive et problem, hvis ophobet
affering kronisk udspiler tarmen, s& den bliver
slap.

Piller, der virker afferende, kan opdeles efter

deres virkeméde.

1. En gruppe virker ved, at de treekker vand
ud i tarmen og derved ger konsistensen
af afferingen bledere. Samtidig lefter de
transporten af afferingen gennem syste-
met. Eksempler p& s&danne afferingsmid-
ler er Lactulose, Magnesia og Movicol.
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Tyndtarmen

Tyktarmen

Maden passerer gennem mave og tarme, ved at en bglge af sammentraekninger bliver sendt ned gen-

nem systemet.

2. En anden gruppe virker ved at filfere fibre,
som ikke kan fordajes. Maengden af affa-
ring bliver derved sterre, og fibrene holder
pd vaesken, s& den bliver inde i tarmen.
Eksempler er HUSK og Visiblin. Tager man
den slags afferingsmidler, skal man huske
at drikke rigeligt.

3. En tredje gruppe afferingsmidler stimulerer
tarmmotorikken og @ger samtidig vand-
og saltindholdet i tarmen. Denne gruppe
kan i princippet godt overbelaste tarmens
motorik, og det frarédes derfor at tage
disse afferingsmidler over leengere tid.
Perilax, Toilax og Ducolax tilharer denne

gruppe.

Udover piller findes forskellige praeparater,
der kan indferes via endetarmen som stikpiller
eller indheeldning (klyxma). Disse praepara-
ter virker bedst, hvis der i endetarmen er en
afferingsklump, som ikke kan komme videre.
Eksempler er Klyx og Dulcolax.

Lavement

Kan man ikke f& bugt med sin forstoppelse,
og er man undersagt for andre sygdomme,
der ber behandles, kan man tale med sin
lzege om at tage lavement (irrigere). Det
geres ved, at der via en slange i endetarmen
heeldes vand langt op i tyktarmen, hvoref-
ter vandet laber ud i toilettet sammen med
afferingen. Der findes engangssaet til dette
formél. Det er ikke s& mange laeger, der er
opmaerksomme pé& denne behandling, men
den kan veere en god lesning, hvis man altid
er s& voldsomt forstoppet, at det pévirker
livskvaliteten.

Medicin

Medicin kan give forstoppelse. Seerligt kendt
er smertestillende medicin, som indeholder
morfin og morfinlignende stoffer, men rigtig
mange andre typer medicin kan ogsé give
forstoppelse. Kan man ikke undvaere den
slags medicin, er det en god strategi fast at
tage et afferingsmiddel og dermed forebygge
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situationen med forstoppelse. P& indlaegssed-
len i medicinpakken stér der, om medicinen
giver forstoppelse.

Diarré kan vaere tegn pa forstoppelse

Det lyder paradoksalt, men sveer forstoppelse
kan give anledning til diarré. Forklaringen

er, at der kan sidde en meget hérd afferings-
knold, som blokkerer tarmen s& meget, at det
eneste, der kan komme forbi, er meget tynd
affering. Hvis det er tilfeeldet, er behandlingen
at f& tarmen temt med et afferingsmiddel.

BLIV UNDERSGGT

Andrede afferingsmenstre kan veere
tegn p& sygdom i tarmen. Du ber
derfor gé til laege og blive undersagt,
hvis symptomerne er opsté&et inden

for de seneste &r. Undersagelsen vil
normalt besté i en kikkertundersogelse
via endetarmen.

Haevede ben

Har man tendens til haevede ben, er der flere
méder, man kan hjzelpe venepumpen fil atf
fungere bedre. Man kan sidde med benene
hait, s& snart det kan lade sig gere, og gé sé
meget som muligt. Man kan ogsé lave vene-
pumpegvelser, s& laegmuskulaturen bruges og
faciliterer blodets tilbagelzb. Man kan finde
ovelserne pé nettet eller {8 instruktion af en
fysioterapeut. Saerlige former for massage kan
ogs8 hjzelpe.

Er det ikke tilstraekkeligt, m& man bruge
stettestremper. Da polioramtes ben ofte ikke
har samme facon som andres, ber stremper-
ne som regel vaere individuelt filpassede hos
en bandagist. Det kan veere sveert af tage
stettestremper p&, men der findes forskellige

! Veneklapper
N\

Veneklapper

A

4

Venepumpen fungerer ved, at blodet bliver
presset op mod hjertet, nédr man bruger musklen.
Veneklapperne forhindrer, at blodet lgber tilbage
og vk fra hjertet.

hizelpemidler p& markedet, som kan gere

det lettere at f& dem pd. En anden lasning
kan vaere at bruge elastikbind, som findes i
forskellige udgaver, hvoraf nogle er selvklee-
bende og derfor kan vaere nemmere at bruge.
Har man haevede ben, bar man ogsé pleje
huden med en god fed hudcreme og derved
forebygge forekomsten af sér.

Hzevede ben kan skyldes andet end svage
muskler, s& i tilfeelde af haevede ben, ber man
konsultere sin laege for at udelukke andre
drsager.

Balance

Problemer med at holde balancen forekom-
mer hyppigt blandt polioramte. Hvordan
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nervesystemet kan holde kroppen i balance,
er en kompleks sag, der bl. a. omfatter talrige
input fra felenerverne, f. eks. hvordan under-
laget er og i hvilken position fedder, ben og
resten af kroppen befinder sig. De forskellige
input fra falenerverne gér via rygmarven og
samles i det omr&de af hjernen, der hedder
thalamus (se side 86). Her bearbejdes input-
tene, og der sendes signaler ud til de muskler,
der skal aktiveres for at opretholde balancen.
Processen foreg8r normalt meget hurtigt og
helt ubevidst, men det er ikke altid tilfeldet
hos polioramte. Det kan dels skyldes, at de
muskler, der skal aktiveres, er svage. Der kan
0gsé vaere problemer i rygmarvsreflekserne
og i bearbejdningen og koordineringen i thal-
amus, som ogs& kan vaere ramt af polio.

Hvis man falder og braskker et ben eller en
arm, kan det give szerligt alvorlige konsekven-
ser for polioramte, fordi det kan tage meget
lang fid at blive genoptraenet efter et knogle-
brud. Ud over at traene balancen (se side 54),
er der en del andre ting, man kan gere for at
nedsaette risikoen for at falde. Man kan serge
for at have godt fodtgj p&, undgé glatte gulve
og lese taepper, der folder op. Der kan ogsé
vaere behov for at bruge stokke eller skinner
til benene. Man skal vaere opmaerksom pé,

at indtagelse af alkohol, nogle former for
medicin og veeskemangel kan svaekke evnen
til at holde balancen.

Andre symptomer

Prikken og stikken i huden

Mange polioramte oplever, at det prikker og
stikker i huden. Hos nogle forekommer symp-
tomet mere om natten. Forskningsprojekter,
som PolioForeningen har deltaget i, viser, at
det drejer sig om ca. halvdelen af de polio-
ramte. Prikken og stikken haenger sammen
med pévirkede falenerver, og forklaringen

p& symptomet mé vaere, at folenerverne med

tiden igen bliver pévirkede. Kulde og traek kan
forveerre symptomerne, mens et varmt bad og
stram pé&klaedning kan lindre dem.

Kramper i sveelget

Et sizeldent, men meget generende symptom,
er kramper i svaelget, som giver pludselig vejr-
treekningsbesvaer med kvaelningsfornemmelse.
En oplevelse som kan veere meget forfeerde-
lig. Anfaldene kan veere hyppigere, nér man
sover. Kramperne kan sammenlignes med

de kramper, polioramte kan f& andre steder i
kroppen, men de kan ogsé skyldes, at maden
lzber op via spisergret til svaelget og giver
anledning til kramper. Kramperne i svaelget
giver anledning fil vaesentlig sterre problemer
end kramper andre steder, fordi det betyder,
at man f&r sveert ved at f& luft. Det kan vaere
en stakket trast at vide, at man ikke der af
det, fordi kramperne aftager, inden det nér
sé& vidt. Astmamedicin kan fil dels lindre
problemet, hvis man fér taget den i fide. At
sutte p& en stor isklump kan ogsd bidrage til
at lesne kramperne. | meget sjseldne tilfaelde
kan problemet vaere s& slemt, at man tyr til

at operere et hul i luftreret under svaelget, sé
luften kan komme ind den vej. Operationen
er den samme, man giver personer, der skal i
respirator.

Spisergsrsbrok

Polio kan medfare, at mellemgulvet bliver
svagt. Slapheden kan gere, at mavesaekken
ikke holdes nede under mellemgulvet, men
glider op og ind i lungernes omr&de. Det
giver symptomer som halsbrand og tilbagelab
af indhold fra mavesaekken. Halsbrand kan
athjzelpes med syreneutraliserende medicin,
men da halsbrand ogsd medfarer en let oget
risiko for at 1& kreeft i spisereret, ber man f&

udfert en kikkertundersagelse for spiserars-
brok.
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POLIO, MEDICIN OG OPERATION

MEDICIN SKAL TAGES
MED VARSOMHED

Polioramte kan veere sarligt folsomme over for forskellige typer af medicin.

Det kan der veere flere arsager til.

Medicin, der virker via nervesystemet
Meget medicin virker via nervesystemet. Det
drejer sig bl. a. om nogle former for blod-
tryksnedsaettende medicin, nogle former for
hiertemedicin, morfin og morfinlignende
stoffer, nogle former for antidepressiv medi-
cin, sovepiller, betablokkere og medicin, der
bruges til bedavelse. Har man mistet nerver,
kan en normal dosis af disse typer medicin
blive for stor, fordi der er faerre nerver. Listen
over alle de former for medicin, der virker
via nervesystemet, er lang, men laegen kan
give naermere information, og nogle gange
fremgér det af indlaegssedlen.

Hvor stort problemet kan vaere, er individuelt
og athaenger af hvor mange og hvilke nerver,
der er blevet skadet under den akutte polio.
Man kan derfor ikke sige, at polioramte aldrig
m& 1& den slags medicin. Det er derimod en
god idé at starte med en lille dosis og trappe
op alt efter effekt og bivirkninger. Har man
gennem laengere tid taget den slags medicin
uden gener, kan man roligt fortszette.

Medicin, hvor bivirkninger kan forveaerre
symptomer

En hel del medicin har bivirkninger, som
falder i tr&d med de symptomer, man kan
have som polioramt. Her er der tale om en
meget lang reekke forskellige preeparater.

Det er derfor vigtigt af laese indleegssedlen

eller tale med leegen for at 18 klarhed over,
om der kan vaere et problem. Nogle aof de
hyppigste former for medicin, der giver pro-
blemer, er kolesterolnedsaettende medicin (se
side 61) og medicin mod knogleskarhed (se
side 60), hvor de fleste preeparater kan give
muskelsmerter og muskelsvaekkelser. Tag en
snak med laegen om, hvorvidt der er andre
praeparater, som ikke har de bivirkninger, og
som kan bruges i stedet. Er det ikke tilfzeldet,
md& fordele ved medicinen opvejes mod ulem-
perne ved bivirkningerne.

Medicin, der kan skade nerverne

Enkelte former for medicin har som bivirk-
ning, at de kan edelaegge nerver. Har man

i forvejen mistet nerver p& grund af polio,
kan et yderligere tab af nerver 1& alvorlige
konsekvenser. | praksis kan det komme til at
medfare en alvorlig nedsaettelse af funktions-
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evnen. | s&danne tilfelde gaelder det om at
forklare lzegen situationen og 18 en fornuftig
snak om, hvor vigtig medicinen er, og om der
madske kan vaere andre typer af medicin, som
har en tilsvarende effekt, men ikke de samme
bivirkninger. Den medicin, som er mest kendt
for at give nerveskader, er kemoterapi. Der
findes imidlertid mange forskellige former for
kemoterapi, og nogle har ikke risiko for at
skade nerverne. En anden medicin, der kan
give nerveskader, er en saerlig form for anti-
biotika: gentamycin praeparater. Gentamycin
kan kun gives som indsprajtninger, og i prak-
sis bliver det stort set kun givet p& hospitaler.
Der er derfor ikke grund fil bekymring, hvis
man tager antibiotika i form af piller.

Operation

Hvis man skal bedaves, bruges der ogsé en
del medicin, som p@virker nerverne. Det er
derfor en god idé at informere de forskellige
laeger om, at polioramte kan vaere seerlig fal-
somme over for narkosemidler. Laegerne bor
derfor starte med at give lidt mindre doser af
bedovemidlerne og justere efter effekten.

F&r man lidt for store doser medicin i forbin-
delse med bedevelsen, kan man bagefter
have sveert ved at v8gne eller ved at traekke
vejret, ligesom man kan veere leenge om at &
sine kreefter tilbage. Skal man som polioramt
fuldbedoves, bor det derfor vaere et sted, hvor
man har mulighed for at komme i respirator,

hvis uheldet er ude. Operationsforlab, der
som standard er fastlagt tidsmaessigt, egner
sig ikke, fordi polioramte sjeeldent passer ind i
de gennemsnitsrammer, som standardforlabe-
ne er lagt i.
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NAR DU SKAL TIL LAGE

DU ER EKSPERTEN

Det kan opleves frustrerende, nar laegen ikke kender til polio og postpolio.
Det bedste, du kan gore, er at veere ekspert i din egen situation, sa du kan
give din viden videre til behandleren. Og sa skal du ikke vaere bange for at

stille sporgsmal.

Mange lzeger har ikke laert om polio og post-
polio, og en del polioramte oplever derfor, at
lzegen ikke ved filstraekkeligt om, hvad polio
og postpolio medfarer. Heldigvis skal polio-
ramte i langt de fleste filfeelde undersages

og behandles som alle andre. Derfor ger det
ikke altid noget, om laegen ved, hvorvidt et
symptom kan stamme fra polio. En undtagel-
se er dog behandling med szerlige former for
medicin (se side 44), operation (se side 44)
og sevn- og vejrtraekningsproblemer (se side

24).

Vzer godt forberedt

Det kan naturligvis opleves meget frustreren-
de, at legen ikke kender til polio og post-
polio, men den bedste strategi er ofte selv at
vaere godt forberedt og tage udgangspunkt i,
at al behandling er et partnerskab. Behand-
leren er den faglige ekspert. Men man er selv
ekspert i sin egen situation, og den viden,
man selv har, er afgerende for behandleren.
Derfor er dialogen med behandleren vigtig.
De fleste kender den situation, hvor man efter
en samtale med laegen kommer i tanke om
alt det, man ikke fik spurgt om — enten fordi
man glemte det undervejs, eller fordi man
ikke bred sig om at sperge. Det betyder, at
man ikke f&8r de informationer, man har brug
for. N&r man fér svar pé& sine spargsmél,
bliver man bedre rustet til at tage de beslut-
ninger, der er rigtige for en selv — p& et mere

BRUG DISSE SPRGSMAL
SOM INSPIRATION

— Kan du forklare det med andre
ord?

— Det her er nyt for mig. Vil du sige
det igen?

— Hvad er naeste skridf i mit forleb?

— Erder andre mé&der, jeg kan blive
undersagt for de samme sympto-
mer?

— Der er noget, der bekymrer mig,
skal jeg sige det nu?

— Hovilke bivirkninger kan jeg forven-
te?

kvalificeret grundlag. Det sikrer ogsé&, at man
bliver hert, og at leegen f&r indblik i og kan
tage hejde for den situation, man er i, hvilke
gnsker man har og i de ting, der bekymrer en.

GODE RAD

Fa en god dialog
med din laege

— Hold fokus p& problemet — vaer konkret helt fra starten, udgé at vaeve

— Hold fast i, at leegen mé hjzelpe dig med at lzse problemet

— Hold fast i facts

— Lav en huskeseddel

— Tag en pérgrende med

—  Stil spergsmail

— Sig, hvis der er noget, du ikke forstér

— | sidste ende kan det vaere nadvendigt at skifte leege, hvis samarbejdet ikke
fungerer.
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BEHANDLING

POSTPOLIO KAN IKKE

HELBREDES

Der er ingen kendte behandlinger, som kan helbrede postpolio. Man ma i
stedet leere at tilpasse sit liv til de vilkar, der er, og justere sine aktiviteter
til kroppens forméen. Det kan dog tyde p&, at gammaglobulin har en effekt.

Gennem de seneste &r har der vaeret gen-
nemfert forsag med behandling af gamma-
globulin for postpolioramte. Flere resultater
tyder p&, at behandlingen har en effekt, men
effekten er ikke pévist i tilstraeekkelig grad

til, at sundhedsvaesnet i gjeblikket vil tilbyde
behandlingen til postpolioramte.

| et svensk lodirsekningsforsag fik halvdelen af
deltagerne gammaglobulin, mens den anden
halvdel fik sukkervand. Forsaget viste, at de,
som havde f8et gammaglobulin, fik bedre
muskelkraft, mere energi, blev mere aktive,
og fik feerre smerter. Der kunne ikke pévises
nogen effekt pé livskvalitet, traethed, eller
sevnkvalitet. Resultaterne var overraskende
og gav anledning til stor diskussion blandt
fagfolk, som helst s& flere forseg, der bekraef-
tede resultaterne. Der blev i Norge og ltalien
gennemfart yderligere to lodtraekningsforseg.
Det ene kunne ikke vise, at gammaglobulin
havde effekt p& muskelstyrke eller traethed,
men viste en effekt p& smerter. Det andet
viste, at livskvaliteten blev @get, mens andre
mal forblev uforandrede. Disse sidste to for-
seg havde et meget lille antal deltagere, og
man kan derfor diskutere, om resultaterne er
tilstraekkeligt sikre.

| 2015 begyndte man derfor endnu et interna-
tionalt forseg, som er planlagt il at vaere sé
stort, at det kan give troveerdige resultater. |

Danmark deltager Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital i forseget, som forventes
afsluttet omkring 2022.

| Danmark var der stor opmaerksomhed pé
behandlingen allerede fra starten, og et
mindre antal polioramte fik i 2009 og 2010
bevilliget behandling i Sverige. Efter ca. to
8&r blev der lukket for denne mulighed, og de
70, som allerede havde f8et en bevilling, fik
tilbudt behandlingen i Danmark.

PolioForeningen lavede en spargeskemaun-
dersagelse af effekten af behandlingen blandt
denne gruppe. | undersagelsen angav 78 %,
at de havde en effekt af behandlingen i

form af en bedring p& mindst et af felgende
omréder: udholdenhed, koncentrationsevne,
balance, sevn, smerter, energi eller kramper.
Der var ikke tale om en videnskabelig under-
segelse med lodtraekning, sé resultaterne kan
kun give en antydning af, hvad effekten af
gammaglobulin kan veere.

Hvordan virker gammaglobulin?

Op gennem 1980’erne har forskning tydet
pd, at immunsystemet kan vaere overakti-
veret hos personer, der har haft polio. Ved
mikroskopi har man fundet, at der er et aget
antal immunceller i muskler, nerver, blodpre-
ver og i cenfralnervesystemet. | slutningen
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af 1990’erne fandt nogle forskere, at der i

rygmarvsvaesken fra personer med postpolio
var en aget koncentration af kemiske stoffer,
som frigives, n&r immunsystemet reagerer. De
fandt yderligere, at behandling med gam-
maglobulin nedsatte koncentrationen fil det
normale, og at effekten forsvandt i lebet af
ca. et halvt &r. Det var derfor naerliggende at
tro, at denne normalisering af immunsystemet
kunne lindre de symptomer, man har som
postpolioramt.

Hvad er gammaglobulin?

Gammaglobulin fremstilles fra utallige por-
tioner af blod fra bloddonorer, hvorfra der
udvindes szerlige immunstoffer. Gammaglo-
bulin har den effekt, at det kan normalisere
immunprocesser, der er overaktiverede, men
man kender langt fra den konkrete virknings-
mekanisme. Behandlingen har veeret brugt i

P\

mange &r til sjzeldne, mere aggressive betaen-
delsestilstande i nerverne. Her gives behand-
lingen med nogle ugers mellemrum.
Gammaglobulin gives som drop i en &re i
armen. De fleste polioramte f&r behandlingen
to eller tre dage i traek hvert halve ér.

Har behandlingen bivirkninger?
Behandlingen kan have nogle bivirkninger.
Den hyppigste er, at man i forbindelse med
behandlingen kan fele det som om, man har
influenza. Det kan man forebygge ved at give
Panodil eller tilsvarende lettere smertestillen-
de. Nogle f& fér et klzende hududslet efter

et par m&neder, som kan behandles med
antihistamin. Yderst sjzeldent kan der forekom-
me allergisk chok i direkte forbindelse med
behandlingen, hvorfor den skal foregd pé et
hospital, hvor det kan behandles akut.
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POLIO OG LIVSSTIL

SUND LIVSSTIL ER

INDIVIDUEL

Livsstil handler om mange forskellige forhold, og som polioramt er det
vigtigt at have en sund livsstil. Samtidig er der dog mange forhold, der
spiller ind, sa det er ikke altid hensigtsmaessigt at leve op til de officielle

anbefalinger.

Livsstil handler om de vaner, man har fillagt
sig i den m&de, man lever sit liv p&. Der er
mange forskellige faktorer, som indgér i en
sund livsstil. Sundhedsstyrelsen har lavet en
reekke anbefalinger for, hvordan man kan
have en sund livsstil. Polioramte har tendens
til at f& en raekke forskellige sygdomme
hyppigere end andre (se side 10 og 60). |
forhold til sundhed er det derfor szerligt vig-
tigt, at polioramte har en sund livsstil. P& den
anden side er der nogle af de gaengse ré&d i
forbindelse med motion, som polioramte ikke
altid har mulighed for at falge, eller som det
endda kan veere uklogt at efterleve.

Det er langt fra alle polioramte, der kan eller
ber leve op til kravet om at motionere 30
minutter om dagen, hvor man bliver forpu-
stet. Man skal have for gje, at for voldsom
fysisk belastning hos polioramte kan have en
modsatrettet effekt. Man kan risikere at tabe
muskelkraft, fordi man overbelaster og derved
mister de ekstra nervetréde, som tidligere har
overtaget funktionen for manglende nerver
(se side 9). P& den anden side har lidt bestemt
ogsd ret, s& det er meget bedre at gere, hvad
man kan end helt at opgive. Har man sveert
ved at vaere tilstraekkelig fysisk aktiv, er det s&
meget desto mere vigtigt at fokusere p& de
andre forhold, som ogsé nedsaetter risikoen
for livsstilsygdomme. Her geelder samme ret-

ningslinjer for sund livsstil som for alle andre.
Men det er godt at veere opmaerksom p&, at
hvis man ikke kan breende kalorier of ved at
motionere, er det nadvendigt at indtage feerre
kalorier. Motion og kost er imidlertid ikke de
eneste faktorer, der har indflydelse p&, om
man bliver syg. Rygning og alkohol pé&vir-

ker ogsé helbredet. Rygning @ger risikoen

for dérligt kredslzb, blodpropper og kreeft,
mens alkohol kan pévirke leverfunktionen og
odelaegge nerver. Specielt det sidste kan veere

SUNDHEDSSTYRELSEN
ANBEFALER

Traening for personer over 65 ér

—  Veer fysisk aktiv mindst 30 minutter
om dagen

— Udfer aktiviteter, der vedligeholder
eller ager konditionen og muskel-
og knoglestyrken

— Lav udstreekningsevelser mindst
to gange om ugen af mindst 10
minutters varighed

—  Fysisk aktivitet ud over det an-
befalede vil medfare yderligere
sundhedsmaessige fordele
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vigtigt at undgd som polioramt, fordi man i
forvejen har feerre nerver.

Traening og motion

Polio rammer meget forskelligt, s& det er ikke
muligt at give generelle retningslinjer for,
hvordan den enkelte ber traene. Det bedste

r&d er at lytte til kroppen og respektere, nér
den siger stop. Det kan vaere sveert af lzere,
hvis man fra barns ben er blevet oplaert i at
blive ved trods smerter og udmattelse. Det
er normalt, at muskler bliver traette og emme

efter treening, men aktiviteten har vaeret for
haérd, hvis muskelemheden eller traetheden
varer mere end et fil fo degn. Det geelder
ogséd, hvis den er s& udtalt, at naeste dag er
edelagt, eller man fé&r kramper eller sitren i
musklerne. N&r man har treenet, er det szerligt
vigtigt, at man efterfelgende giver musklerne
fred og ro til at restituere og genopbygge
kraefterne. Det betyder bl. a., at man skal
overveje at nedszette de daglige akfiviteter
den dag, man trener.

Mange polioramte har gennem deres liv
treenet s& meget, at de ikke kan opné bedre
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funktion ved at traene yderligere. Mélet med
treeningen bliver derfor at vedligeholde den
muskelkraft, der allerede er opnéet. Vedlige-
holdende treening behaver ikke at foregd sé
hyppigt eller belastende, som Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger.

Det kan vaere en stor hjeelp at f& vejledning
fra en fysioterapeut, der kender til polio for at
f& tilrettelagt et individuelt tilpasset traenings-
program.

Undgé overbelastning

Né&r man har polio, og antallet af nerver og
muskelceller er nedsat, kan de svage muskler
komme til at arbejde p& deres maksimale
kapacitet i laengere tid, ogsé selvom der er
tale om mindre kraevende aktiviteter. Muskler
og nerver f8r dermed mindre mulighed for

at restituere, og der bliver sterre risiko for, at
svage muskler overbelastes og svaekkes i ste-
det for at blive traenet. Et stykke hen ad vejen
kan musklerne tilpasse sig, s& de kan bevare
deres funktion p& bekostning af evnen til at
lave hurtige og pludselige bevaegelser.

Skal man forbygge, at polioramte muskler
overbelastes, skal man derfor sarge for, at
musklerne f&r mulighed for at hvile hyppigere,
at maksimal belastning undgés, at bevaegel-
ser bliver langsomme og rolige, og at man
hen ad vejen skifter stilling for at belaste
forskellige muskler.

P& tilsvarende vis ber traening af svaekkede
poliomuskler ikke foregé& som hérd styrketrae-
ning, men i rolige bevaegelser uden maksimal
belastning og afbrudt af hvileperioder.

Der findes mange forskelige typer af traening.
Nedenfor kan du lzese mere om disse typer:
—  Styrke og udholdenhed

—  Kondition

— Balance

—  Smidighed

—  Funktion

— Forebyggelse af knogleskerhed

Styrke- og udholdenhedstraening

Muskler kan treenes enten ved styrke- eller
udholdenhedstraening. Den gaengse definition
pé styrke- og udholdenhedstraening er at trae-
ne, fil musklerne udmattes. Det er ikke godt
for poliomuskler at treene til udmattelse, man
skal stoppe i s& god tid, at man stadig har
kraefter il at gentage @velsen nogle gange.
Det er en god idé at holde pauser undervejs.
De poliomuskler, som er svaekkede, traenes
bedst ved udholdenhedstraening. Det vil sige,
at man belaster med det antal kilo, man nemt
kan magte, men til gengzeld @ger den tid,
man laver evelsen. | praksis kan det f. eks.
vaere, at man gentager evelsen ti gange,
holder en lille pause og derefter gentager
endnu 2 x 10 med en pause imellem. Pausen
skal vare samme tid som gvelsen eller op fil
halvanden gang leengere. N&r man synes,

at de 3 x 10 gange bliver for let, kan man
@ge til 3 x 15. Senere kan man eventuelt age
belastningen en smule og samtidig gé& ned
pé& 3 x 10 gentagelser. Herfra kan antallet af
gentagelser igen @ges.

En anden strategi kan veere at starte med
meget let belastning i avelsen og lave 12-15
gentagelser tre gange og @ge belastningen,
ndr man foler, at man har kraefter til det.
Poliolammelser er som regel spredt rundt om i
kroppen, og dermed skal man trene den en-
kelte muskel under hensyn til, hvor steerk den
er. Traeningsprogrammet ber starte forsigtigt
og langsomt @ges. Dvelserne og belastningen
ber lebende justeres i forhold til reaktionen
pé traeningen. F&r man muskelsitren, kram-
per, yderligere nedsat kraft, ekstra traethed
eller muskelsmerter i mere end to degn,

skal belastning eller antallet af gentagelser
nedjusteres.

Konditionstraening

Kondition er et samlet udtryk for, hvor effektivt
lungerne kan optage ilt og hjertet transportere
ilten ud til musklerne. Det er altsé et spargs-

GODE RAD

Traening

Gé langsomt frem

Moderat belastning

Mange pauser

Treen ikke til udtreetning

Ved kraftig sitren i musklerne eller muskelsmerter i flere
dage efter traening, skal belastningen nedjusteres eller
anden traeningsform afproves

Lad en erfaren fysioterapeut vejlede dig.
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mél om, hvor godt lunger og hjerte kan ar-
bejde. Konditionstraening forebygger en lang
raekke livsstilssygdomme som f. eks. hjerte-kar
sygdomme.

For at treene konditionen skal man arbejde,

til man bliver s& forpustet, at det p&virker
talen. Polioramte kan vaere nedt til at traene

i kortere tid eller holde pauser p& grund af
svage muskler. Optimalt ber polioramte kon-
ditionstraene to fil fre gange om ugen. Hvert
treeningssaet skal helst vare mindst 10 minutter
og i alt mindst 30 minutter. Det er selvfelgelig
individuelt, hvor meget man kan klare.

Der kan vaere mange méder at konditionstrae-
ne p&, alle er i princippet lige gode, s& laenge
man bliver forpustet. Det gaelder derfor om at
finde en treeningsform, man kan klare uden,
at det belaster de svageste muskler for meget.
Det kan generelt vaere en god strategi for at
f& pulsen op, at man holder belastningen lav
og tempoet sé& hgijt som muligt. Samtidig er
det godt at bruge s& mange af de store musk-
ler p& en gang som muligt.

| de senere &r har man ogsé talt om stofskif-
tekondition, som er musklernes evne til at op-
tage fedt og sukker fra blodet. N&r musklerne
bliver bedre til at optage fedt og sukker, bliver
de ogsé bedre fil at arbejde, men det betyder
ogsé, at fedt og sukker hurtigere forsvinder fra
blodet hvilket medferer, at tendensen til at f&
&reforkalkning og sukkersyge mindskes.

Stofskiftekonditionen traenes alene ved, at
musklerne bruges og kraever ikke, at pulsen
kommer op for at blive traenet. Det betyder,
at bevaegelser i sig selv har en positiv indfly-
delse pé stofskiftekonditionen og dermed pé&
at forebygge @reforkalkning og sukkersyge.

| praksis kan det alts& hjzelpe, at man f. eks.
rejser sig op og henter kaffe i stedet for at f&
den serveret eller bare, at man bevaeger ben
eller arme ind i mellem, n&r man sidder stille.
Jo mere bevaegelse desto starre effekt.

Balancetraening

Polioramte kan have balanceproblemer som
felge af svag muskulatur, mangelfuld koor-
dinering og dérlige reflekser. Balancen er
vigtig for at forebygge fald, og det kan derfor
vaere godt at treene den. En forudsaetning

for at kunne holde balancen er, at man har
stabilitet i kroppen. Jo mindre stabil kroppen
er, desto svaerere er det at holde balancen

og modstd de pévirkninger, der kommer, nér
man er aktiv. De stabiliserende muskler er de
smd& muskler langs rygseijlen, de tvaergdende
mavemuskler og baekkenbunden. Et ud-
gangspunkt for balancetraening er derfor at &
bevidsthed om, hvordan rygseijlen kan holdes
stabil af de naevnte muskler og f& treenet dem.
Né&r man har fornemmelsen af, hvordan de
stabiliserende muskler aktiveres, kan man
arbejde med at udfordre balancen. Det gores
ved i tiltagende grad at foretage bevaegelser,
der foregdr i afstand fra kroppen og med filta-
gende belastning. Man kan traene balancen
ud fra en proaktiv vinkel ved at fokusere pé at
starte med at sikre kroppens stabilitet, inden
man laver en planlagt bevaegelse eller fra en
reaktiv vinkel, hvor man fokuserer p& at holde
balancen, selvom man kommer i situationer,
hvor den bliver udfordret. Balancetraening kan
udferes p& mange forskellige mé&der. En nem
mé&de at treene bevidstheden om stabilitet i
kroppen er i stéende stilling at fere kroppens
tyngdepunkt ud til siderne og fornemme,
hvordan balancen pévirkes. Fysiopilates
bidrager ogsé til at f& en bevidsthed om ba-
lance i kroppen og fokuserer derudover mest
pd& proaktiv treening. Reaktiv traening opnés

f. eks. ved boldspil, dans, gang pé forskelligt
underlag, gang med lukkede @ine, gang med
ris/sandpose p& hovedet, baglaens gang, brug
af balancepuder eller ridetraening.

Smidighedsovelser

For at vedligeholde funktionsniveauet er det
ogsé vigtigt at vedligeholde bevaegeligheden.

PAS PA OVERTRANING

Forklaringen p@, at polioramte kan komme til at traene for meget, findes i de
mé&der, kroppens nerver og muskler fungerer pé.

Nerver og muskler

Nervetr@dene styrer musklernes sammentraekning ved at sende en nerveimpuls
fra rygmarven og ud til muskelfibrene. Impulsen fremkommer ved en kemisk
proces, der ombytter ioner henover nervetr&dens overflade. Lige nér impulsen
har veeret affyret, er der ikke flere ioner at bytte, og der kan derfor ikke affyres
en ny impuls, fer ionerne er tilbage, hvor de kom fra. Denne restitution tager
nogen tid. Der er derfor graenser for, hvor hyppigt den enkelte nerve kan affyre
en impuls. Samtidig er der ogsé graenser for, hvor leenge den enkelte muskel-
fiber kan holde sig sammentrukket. En bevaegelse varer normalt leengere end
det, den enkelte nerve og muskelfiber kan klare. | praksis foregér bevaegelsen
derfor ved, at nervetréde og tilharende muskelfibre skiftes til at traekke sig sam-
men — nogle fibre arbejder, mens andre restituerer.

Udholdenhed

Musklernes udholdenhed afgeres af, hvor mange nerver og tilherende muskel-
fibre, man har at skifte imellem. Jo flere desto sterre udholdenhed. | forhold fil
andre har polioramte feerre nerver og muskelfibre at skifte imellem. Det betyder
derfor, at deres muskler ikke kan holde sig sammentrukket i s& lang fid som
hos andre. De kan altsé ikke klare en bevaegelsen ret laenge, for musklen bliver
udtreettet.

Styrke

Styrken af en bevaegelse afgeres af hvor mange muskelfibre, der aktiveres pé&
samme tid. Né&r polioramte har mistet nerver og tilharende muskelfibre, er der
ikke s& mange muskelfibre at aktivere, og polioramtes muskler er derfor ikke i
stand fil at opné& den samme styrke som andres.

Traening

Né&r man traener, overbelaster man musklerne svagt, og de nedbrydes derfor en
lille smule. F&r musklerne derefter ro fil at restituere, vil de blive genopbygget
lidt steerkere. Hvis de har opnéet deres maksimale styrke, fastholdes den styrke,
de allerede har. Forsager man derimod at presse sine nerver og muskler fil

at fungere, selvom restitutionsprocesserne ikke er fuldferte, vil musklerne lide
skade, og man vil miste krzefter.

Som polioramt er det derfor yderst vigtigt at holde pauser, s& musklerne ikke
svaekkes, fordi kroppen ikke f&r mulighed for af restituere.
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Det gor man ved at lave gvelser, hvor man
aktivt beveeger leddene ud i deres ydrepositi-
oner. Har man nedsat bevaegelighed i et led,
kan man lave udspaending, hvor man bringer
leddet fil sin yderposition med lidt ekstra
belastning, s& leddet tvinges ud over, hvad det
umiddelbart kan. Det kan f. eks. vaere ved at
stemme op mod noget eller lade tyngdekraf-
ten treekke, ndr benet eller armen er udstrakt.
Udspaending kan feles behageligt, men der er
venighed om, hvorvidt det har effekt i forhold
til at @ge leddets bevaegelighed.

Funktionstraening

Det er vigtigt at vedligeholde eller eventu-

elt ege den enkelte muskels kraft, men hvis
kraften skal kunne bruges til noget, er det
ogsé vigtigt, at man traener de situationer,
hvor musklen bruges. Polioramte kan have
problemer med at aktivere samtlige muskler,
der skal fil for at lave en koordineret bevae-
gelse, s& den belaster mindst muligt. Det kan

derfor veere vigtigt med treening, der fokuserer
pd at aktivere og koordinere de rette muskler,
der indgér i bevaegelser, som man har sveert
ved. Her kan ubelastede avelser vaere en god
idé, fordi man derved f&r mulighed for at
koncentrere sig om selve bevaegemensteret.
Fysio-pilates er et andet alternativ.

Det er imidlertid individuelt, hvordan det kan
gores, s& det er en god idé at f8 input fra en
fysioterapeut til at finde den traening, som
passer bedst til den enkelte.

Traening til at forebygge knogleskorhed

Knoglerne styrkes, ndr musklemne traekker i
dem. Treening, der kan forebygge knogle-
skerhed, er treening, hvor musklerne pludselig
traekker i knoglerne. Optimalt kan det f. eks.
vaere at hoppe eller spille badminton. For po-
lioramte mé& det ofte modificeres til dans eller
géture (gerne pd ujeevnt underlag), og igen
gaelder det, at det er bedre at gere, hvad man
kan i stedet for at lade helt veere.
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Hvor er det godt at traene?

Traening i varmt vand

Treening i varmt vand er saerlig godt for po-
lioramte. Det varme vand bidrager til, at man
ikke fryser, og spaendinger i kroppen aftager.
Det bevirker, at man fér faerre smerter og
nemmere kan f& fat p& de muskler, der skal
freenes.

Traening i vand har desuden flere andre
fordele. Opdriften i vandet ger, at man kan
udfgre bevaegelser og treening, som man ikke
er i stand til pd& land. Det er specielt relevant,
hvis man f. eks. skal treene balance eller treene
muskler, der er meget svage. Treening i varmt
vand belaster desuden kredslgbet mere, sé
det er ogs& en mé&de, man nemmere kan kon-
ditionstreene uden at belaste svage muskler
for meget.

For nogle kan omkleedning og bad i forbin-
delse med bassintraening desvaerre tage sé
mange kraefter, at det kommer fil at opveje
den positive effekt af varmtvandstraening.

Traening sammen med andre

Det kan veere sveert at fortszette med at treene
gennem hele livet. For mange kan det bidra-
ge til motivationen at treene pd et hold, hvor
man ogsé fér et socialt feellesskab. Der findes
mange former for traeningshold, som tilpasser
sig fysiske handicap.

Hjemmetrzaening

At treene hjemme kan ogsé vaere en mulig-
hed, hvis man ikke har mulighed for at kom-
me til treening andre steder. Traening hjemme
kan desuden vaere et godt supplement fil an-
den treening. Bevaegelighedsavelser er f. eks.
tit velegnede til at lave hjemme. Det kan veere
en god idé at indarbejde en fast rutine f. eks.
morgen eller aften, som kan hjzlpe til, at
man fér det gjort.

F& hjzelp hos en fysioterapeut til at finde ud
af, hvordan man bedst kan treene hjemme.
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PERSONLIG FORTALLING
Traening kommer altid
i forste raeekke

Marianne Loldrups udgangspunkt er, at det er afgerende at holde sig
selv i gang til trods for markante fysiske udfordringer.

Marianne er aktiv hver eneste dag. Det til trods for, at postpolio gennem de
seneste to &rtier tydeligt har forvaerret hendes fysik og ramt hele kroppen.

"Man skal teenke pé livskvaliteten i de ting, man foretager sig. Det hele kan

ikke vaere lyseradt, men omvendt kan du gare meget selv for at have et godt liv.
Ogsé selvom det hele kan virke hé&rdt og besveerligt indimellem,” siger 72-&rige
Marianne.

Treening spiller en afgerende rolle i Mariannes bestraebelser p& at have et godt
liv med postpolio. | hjemmet i Viborg har hun en motionscykel med motor, og
hun treener i en fysioklinik tre gange om ugen. To af gangene er det i varmt-
vandsbassin.

"Der sker noget med kroppen, nér man er i det varme vand og laver gvelser, og
det er tydeligt, hvor hurtigt det g&r ned ad bakke, hvis jeg ikke traener. Jeg har
afgjort brug for traening, men det kan heller ikke blive mere, end jeg allerede
gor. | onsdags pressede jeg f. eks. min krop for meget til gymnastik i varmt-
vandsbassinet. Det resulterede i, at jeg ikke kunne rejse mig den felgende dag.
S& det gaelder om at finde en balance,” forklarer hun og fortszetter:

"N@r jeg treener i varmt vand, har jeg en hjemmehjaelper til at hjzelpe mig for
og efter. | mange andre filfeelde hjzelper min mand mig,” forklarer Marianne.

Planlaegger afslapning efter traening

Efter en vellykket treening har hendes krop brug for at komme sig.

"S& er jeg meget, meget treet og planlaegger, at jeg ikke skal lave noget de
ferste par timer. Traeningsdage er mine stille dage, og der er jeg mest i kerestol.
At bevaege sig og rere musklerne ger godt, s& det er jeg helt indstillet pd, at jeg
ikke kan springe over, selvom jeg er nedt il at slappe of bagefter. Fér jeg ikke
traenet optimalt i lebet af en uge, s& har jeg sveert ved at klare alle de andre
aktiviteter, som jeg gerne vil: Min store passion for bridge, foredrag, kulturople-
velser og samvaer med venner og familie,” siger viborgenseren.

Det er derfor ikke sveert for Marianne at rangere hvor hgit, hun prioriterer sin
treening.

"Der er ingen tvivl om, at det altid kommer i forste reekke. Jeg vil hellere aflyse
andre fing end at misse min traening, for det betyder enormt meget for mig.
B&de hvad angér min fysik og det mentale,” siger Marianne Loldrup.
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Knogleskerhed

Som polioramt er det szerligt vigtigt at undgé
at braekke knoglerne, fordi man méske alle-
rede er p& kanten af de ressourcer, man har.
Det kan derfor vaere sveert at komme i gang
igen efter et braekket ben eller en braekket
arm. Er knoglerne skare, ager det selvsagt
risikoen for at f& et knoglebrud, og derfor er
det seerligt vigtigt at vide noget om knogle-
skerhed, og hvordan man forebygger det.

Undgé knogleskerhed

Knoglerne justeres hele livet. Der sker lzben-
de minimale opbygninger og nedbrydninger,
s& knoglerne konstant tilpasses kroppens ak-
tivitet. Knogleopbygningen stimuleres primaert
ved, at musklerne bruges og dermed traekker
i de knogler, de sidder fast p&. Blev musklerne
svage som barn, medferte det derfor, at vaek-
sten af knoglerne blev haemmet, og det svage
ben eller arm blev mindre. Senere i livet vil

et svagt muskeltraek betyde, at knogleopbyg-
ningen ikke kan falge med knoglenedbrydnin-
gen, og knoglerne bliver svage.

For at opbygge knoglerne har de brug for
kalk og D-vitamin. F&r man ikke nok af det,
vil knoglerne nedbrydes, selvom kroppens
aktivitetsniveau er stabilt. Generelt f&r man
kalk gennem meelkeprodukter. Skal man op-
fylde sit kalkbehov gennem kosten, kan man
f. eks. dagligt spise en ostemad og en portion
ymer. N&r man kommer op i &rene, f&r man
svaerere ved at optage kalk fra tarmen. Krop-
pens behov for D-vitamin daekkes iszer ved, at
huden bliver udsat for sollys, hvorved kroppen
selv danner D-vitamin.

Rygning, stort alkoholforbrug, arvelig belast-
ning, samt behandling med binyrebarkhor-
mon (prednison) giver ogs& @get risiko for
knogleskarhed.

Polioramte rédes til dagligt at tage et filskud
af kalk og D-vitamin. Ofte er det dog ikke til-

straekkeligt, fordi de svage muskler ikke traek-
ker nok i knoglerne fil, de bliver opbygget.
Det kan derfor vaere en god idé at tale med
en leege om at 18 lavet en scanning, der kan
afslere knogleskerhed. Har man knogleskor-
hed, kan man have gavn af forskellige former
for medicin. | dialogen med leegen, skal man
vaere opmaerksom pd, at en del medicin, der
forebygger knogleskarhed, kan give bivirknin-
ger, der falder i tr&dd med postpoliosymptomer,
som derfor kan blive forvaerret.

UNDGA KNOGLESK@RHED

— Polioramte over 60 &r ber tage et
dagligt tilskud af kalk og D-vitamin
(1-1,5 g kalk og 7,5 mikrogram
D-vitamin)

— Brug dine muskler s& meget som
muligt

— Begraens dit tobaks- og alkohol-
forbrug

— Tal med din lzege om at blive scan-
net for knogleskarhed.

Hjerte- og kredslgbssygdomme
og kolesterol

Kolesteroltallet siger noget om den risiko,
man har for p& den lange bane at & blod-
propper. Hvor hait kolesteroltallet ber vaere
athaenger af, om der er andre faktorer, der
gger risikoen for at f& blodpropper. Det kan
veere tidligere blodpropper, sukkersyge, for-
hoijet blodtryk og rygning. Det afhaenger ogsé
af hvilke stoffer i blodet, der giver forhgjelsen.
Kolesteroltallet er nemlig et samlet mél for
maengden af forskellige fedistoffer i blodet.
Nogle af disse stoffer er dérlige (LDL), mens
andre er gode (HDL). Der er ikke enighed om,
hvor lavt kolesteroltallet ber vaere. | Danmark

EN HANDBOG FOR POLIORAMTE

LIVET MED POLIO

er der en tendens til at holde kolesteroltallet
relativt lavt.

For personer med polio kan det veere et
seerligt problem at tage medicin, der ned-
seetter kolesteroltallet. De fleste praeparater
har nemlig den bivirkning, at de kan pdvirke
musklerne og derfor give muskelsmerter og
nedsat muskelkraft. Effaringer tyder pé, at
bivirkninger i musklerne forekommer hyppige-
re hos polioramte, og at bivirkningerne kan
blive mere alvorlige, fordi polioramte ikke
har s& mange muskelressourcer at traekke péd.
Bivirkningerne aftager over nogle uger, nér
man holder op med at tage medicinen.

Behandling of forhgjet kolesterol

F&r man konstateret for heit kolesteroltal, bar
man tage en snak med sin laege om, hvor stor
forhgijelsen er, og hvor foreget risikoen for
blodpropper er. | de filfeelde, hvor tallet kun
er let forhgijet, kan man nogle gange klare sig
med at aendre kosten, s& man spiser mindre
ked og fedt og mere grent. Hvis man har mu-
ligheden, kan det ogsé hjeelpe at motionere
mere. Kan man ikke klare sig uden medicin,
er der enkelte preeparater, som ikke giver bi-
virkninger i musklerne, og nogle hvor risikoen
for muskelbivirkninger er mindre. Lasningen
er individuel, og man mé& derfor tage en snak
med sin leege og finde den lasning, der bedst
balancerer mellem effekt og bivirkninger.

Skal man starte p& kolesterolnedszettende me-
dicin, kan det vaere en god idé at & laegen fil
at tage en blodpreve (kreatininkinase), inden
behandlingen starter og efter ca. en méneds
behandling. Stiger tallet, er det tegn pé&, at
medicinen skader musklerne.

F&r man allerede kolesterolnedszettende
medicin uden at have problemer, er der ingen
grund til at endre medicinen. Har man der-
imod mistanke om, at man har bivirkninger
af medicinen, kan en lgsning veere at holde
en pause p& to méneder og se, hvordan det

gér. Hvis generne forsvinder, er det med stor
sandsynlighed medicinens bivirkninger. S&

m& man tage en snak med sin laege om, hvor
stor risikoen er for blodpropper, og om man
eventuelt kan nedsaette kolesteroltallet ved

at sendre pd livsstilen. Det kan ogsé veere,
der er en anden medicin. | sidste ende er det
vaerd at huske, at det kun er en selv, der kan
opveje fordele og ulemper ved en behandling
og derfor kan afgere, om man vil leve med
bivirkningerne eller risikoen for blodpropper.

Kost

Hvis man har svage muskler, kan det veere
sveert at holde vaegten nede ved fysisk ak-
tivitet. Samtidig er det seerligt vigtigt ikke at
veje for meget, fordi overveaegt kan belaste de
muskler, der i forvejen har sveert ved at klare
alle akfiviteterne. Vejer man 10 kilo for meget,
svarer det til, at man konstant baerer rundt

pé en rygsaek med 10 liter maelk. Det gaelder
derfor om at holde sin vaegt under kontrol.

| princippet er der to grunde fil, at man har
brug for mad: et behov for energi og et behov
for de basale stoffer, der bruges til at vedli-
geholde kroppen. Behovet for energi varierer
i forhold til, hvor stor man er, og hvor fysisk
aktiv, man er. Behovet for de basale stoffer

er derimod stort set ens for alle voksne og
vafhaengig af fysisk aktivitet.

Energi

B&de den energi vi spiser og den, som
kroppen forbruger, méiles i kilokalorier eller
kilojoule.

En kilokalorie (kcal) = ca. fire kilojoule (kJ).
Madens energiindhold omtales tit som kalo-
rier, selvom det drejer sig om kilokalorier. Det
kan af og til skabe forvirring, hvis man skal
lave beregninger.

Som gennemsnit har kroppen behov for ener-
gi p& ca. 2000 kcal i degnet. Det er under
forudsaetning af, at man er rask og moderat
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fysisk aktiv. Kan man ikke bevaege sig s&
meget, bliver energibehovet mindre. Kan
man stort set kun sidde eller ligge, reduceres
behovet til 1200 kcal i degnet.

Behovet for energi daekkes normalt af tre
ernaringsstoffer i vores mad: sukker, protein
og fedt. Et gram rent sukker eller rent protein
indeholder knap fire kcal, mens et gram fedt
indeholder ca. ni kcal. Et gram fedt feder
alts& mere end dobbelt s& meget som et gram
sukker eller et gram protein.

De basale stoffer

Kroppen skal bruge mange forskellige stoffer
for at blive vedligeholdt. Det drejer sig om
vitaminer og mineraler samt syv forskellige
aminosyrer. Vitaminer og mineraler findes
hovedsageligt i frugt og grent. De bidrager
ikke i sig selv med energi fil kroppen, men
den frugt og de grentsager, som de findes i,
ger det i storre eller mindre grad. Aminosyrer
er de mindre kemiske bestanddele, som de
forskellige proteiner er opbygget af. Der er
syv aminosyrer, som er basale for kroppens
vedligeholdelse, og de findes generelt i mad
fra dyr som ked, seg og mejeriprodukter.

De findes ogs& — om end i mindre grad — i
forskellige baelgfrugter som kikeerter, linser,
banner, sojabenner, nadder og korn.

Fordgjelse og blodsukker

For at naeringsstofferne i maden kan optages
i kroppen, skal de veere nedbrudt til smé
molekyler. Det sker i tarmene. Nogle neerings-
stoffer fordajes nemt og optages derfor hurtigt
i blodet, mens det tager laengere tid for andre
stoffer. Optages et naeringsstof hurtigt, vil
blodsukkeret stige meget og hurtigt i kort tid,
hvorefter det hurtigt vil falde igen. Naerings-
stoffer, som nedbrydes langsomt, vil optages
langsomt, og blodsukkeret vil derfor stige
langsommere, ikke blive s& hejt, og derefter
falde langsomt igen.

At holde veegten

| teorien er det meget simpelt at holde vaeg-
ten: hvis man spiser lige s& mange kalorier,
som kroppen forbruger, holder man vaegten.
Spiser man flere kalorier, tager man p@, spiser
man feerre, taber man sig. Kan man ikke for-
oge sit forbrug af kalorier ved at vaere fysisk
aktiv, bliver man nedt til at kontrollere sin
vaegt ved at styre hvor mange kalorier, man
spiser. Balancen er hérfin. Spiser man 20 kcal
for meget hver dag, vil man i lgbet af et &r
tage ca. et kilo p&. De 20 kcal svarer til en lil-
le sm&kage, s& med det i baghovedet, er det
mdske ikke s& sveert at forstd, at mange kan
opleve en snigende vaegtegning over &rene.

Slankekure

Der er ingen slankekure, som giver vaegttab
ud over det vaegttab, der svarer til redukti-
onen af kalorier i maden. Forskellige slan-
kekure har til gengaeld forskellige strategier
for, hvordan indtaget af kalorier nedszettes.
Nogle er mere sunde end andre. Slankekure,
der ensidigt fokuserer p& en speciel dizet, er
sjizeldent sunde i det lange lgb, fordi man risi-
kerer at komme til at mangle forskellige of de
basale naeringsstoffer. Slankekure, hvor faste
indgér, er heller ikke sunde, fordi et meget
lille energiindtag bevirker, at kroppen skaffer
sig den nadvendige energi ved at nedbryde
musklerne. Generelt kan et vaegttab p& mere
end 500 gram om ugen ikke opnés uden, at
det ogsé skyldes tab af muskler. Det svarer ca.
til, at man maksimalt ber nedsaette sit kalorie-
indtag med 500 kcal om dagen.

Selvom overvaegt indebaerer en oget risiko

for en lang reekke sygdomme, s er det heller
ikke sundt, at vaegten svinger meget, fordi
man gér p& gentagne slankekure. Slankeku-
re, hvor man taber sig for derefter at vende
tilbage til sine oprindelige spisevaner, vil kun
have kortvarig effekt og er fakfisk dérligere for
sundheden end at have en stabil vaegt. Det

GODE RAD

Nedsaet dit
energiindtag

— Laes indholdsdeklarationen for de madvarer, du kaber.

— Konsulter evt. en kalorietabel, nér du planlzegger, hvad du
skal spise.

— Spis mest af de madvarer, som indeholder feerrest kalorier

—  Spis den mad som omsaettes langsomt, s& holder maethe-
den lzengere

— Undgé drikke, der indeholder kalorier

— Undlad smer og mayonnaise

— Indskreenk indtaget af kager og snacks.
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er langt bedre at erstatte slankekurene med,
hvad man kan kalde en stabil slankekurs. Det
vil sige, at man roligt nedtrapper sit kalorie-
indtag til det, det skal vaere for permanent at
holde den enskede vaegt.

Appetit

Hvor meget man har lyst til at spise afheenger
af, hvor sulten eller maet man er. Sultfelel-
sen pévirkes bl.a. af hvor fuld mavesaekken
er, hvor hgijt/lavt blodsukkeret er og hvilke
spisevaner, man har tillagt sig. Sulten bliver
mindre, nér mavesaekken er fuld, og nér
blodsukkeret ikke er for lavt. Maethedsfalel-
sen kan derfor fremmes af at spise noget,

der holder blodsukkeret stabilt og noget, der
fylder uden at indeholde ret mange kalorier.
Spisevaner med faste méltider uden filfeldige
mellemmaltider hjselper ogsé fil, at sulten ikke
opstér ‘i utide’.

Et stabilt blodsukker kan opnés ved at spise
mad, som det tager tid at f& fordajet, og som
derfor ogsé er lzengere tid om at komme ind
i kroppen. Det drejer sig om fedt, protein og
grove grentsager, sdsom kaél, rod- og baelg-
frugter. Godt er ogsd groft bred bagt med
fuldkornsmel, dvs. mel, som er malet uden at
frasortere kornets skaldele og kim.

Kosttilskud

Fra tid fil anden dukker forskelige idéer op
om, at det er sundt at spise szerligt meget af
specielle naeringsstoffer, og at man ber tage
det som ekstra kosttilskud. Som regel er der
ingen belzeg for sédanne anbefalinger. En
normal dansk kost, som varieres, vil alminde-
ligvis indeholde al den naering, man har brug
for. Har kroppen det, den har brug for, vil et
kosttilskud i bedste fald betyde, at tilskuddet
bare udskilles igen. | vaerste fald kan der op-
sté forgiftningssymptomer, hvis man over lang
tid har indtaget for store maengder. S& gene-
relt er der ingen grund til af tage kosttilskud.
Hvis man mistaenker, at man har mangel pé et

BLIV KLOGERE PA MAD

Mad, der omsaettes langsomt

Fuldkorn, grentsager, bzelgfrugter,
nedder, ked, g

Mad der normalt har mange
kilokalorier pr. gram

Smer, flode, nedder, fedtholdige
snacks (f. eks. chips), chokolade, kal-
ve-okse og svinekad (f. eks. flaesk), ost,
dips/dressing

Mad der normalt har fé
kilokalorier pr. gram

Grentsager, fisk, fierkrae, skaldyr, seg.

eller flere naeringsstoffer, er det en god idé at
konsultere sin laege og fé& bekraeftet, at det er
tilfeeldet, inden man bruger penge pé& unedige
kosttilskud. Har man brug for kosttilskud, skal
man vaere opmaerksom pé& hvilke maengder,
der er ngdvendige. Normalt angives behovet
for et vitamin/mineral som Rl (rekommande-
ret indtag) dvs. kroppens samlede behov i et
dagn. Skal man have tilskud, skal man derfor
overveje hvor meget, man indtager of det pé-
geeldende vitamin/mineral i sin daglige kost.
Tilskuddet skal s& deekke differencen. Leeser
man pd diverse kosttilskud, vil man hurtigt
se, at en hel del praeparater indeholder starre
doser end det anbefalede indtag.

For polioramte kan det vaere en god idé at
tage tilskud af kalk og D-vitamin, fordi polio-
ramte er i seerlig risiko for at f& knoglesker-
hed. Herudover kan kvindelige polioramte
overveje ef tilskud af folinsyre (et B-vitamin),
fordi polioramte har @get risiko for brystkraeft,
og folinsyre nedszetter risikoen for brystkraeft,
iseer hvis alkoholindtaget ligger over det
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anbefalede niveau. Der har tidligere vaeret en
del snak om, at polioramte skal spise szerligt
meget protein. Det er formodentlig rigtigt, at
polioramte vil {& szerlige problemer, hvis de
ikke f&r protein nok, men da eksempelvis et
til to eeg om dagen giver filstraekkeligt med
protfein, vil en normal dansk kost generelt
indeholde langt mere protein, end man har
behov for, s& der er ingen grund til at tage
proteintilskud.

Hjelpemidler

Det kan veere sveert at tage et hjselpemiddel

i brug for ferste gang. Forud ligger jo den
smertelige erkendelse, at man har muskel-
svaekkelser, som er s& udtalte, at det faktisk
giver et problem. Hertil kommer, at mange
hizelpemidler er synlige og derfor tydeligt
kommer til at signalere, at man har et han-
dicap. | kampen for at opné& balance i livet
mellem aktiviteter og poliokroppens forméen,
kan det dog vaere en stor hjzlp at tage hjzel-
pemidler i brug. Dels kan de aflaste, s& man
ikke bliver traet eller f&r smerter, dels kan de
bidrage til, at man kan udfere aktiviteter, som
man ellers ikke kan. Det kan give overskud fil,
at man kan veere mere naervaerende i sociale
sammenhznge. Herudover kan det vaere
lettere at f& accept fra omgivelserne, hvis det
er synligt, at man har et handicap.

Hjselpemiddel eller forbrugsgode
Hjzelpemidler defineres som produkter, der
er fremstillet med henblik p& at afhjzelpe

en fysisk eller psykisk funktionsnedsaettelse.
Forbrugsgoder er derimod produkter, der
fremstilles med henblik p& seedvanlig brug for
folk i al almindelighed. | praksis er der dog
en glidende overgang mellem de to, og med
tiden kan der ske en udvikling, der bevirker
at det, der fidligere var hjzelpemidler, bliver
almindelige forbrugsgoder.

Polioramte har meget forskellige problemer,
s& de gode lgsninger er individuelle. Har man
brug for et hjselpemiddel, skal man kontakte
sin kommune (visitator) om sit behov. Kommu-
nerne har professionelle ergoterapeuter ansat,
som kan bidrage med r&dgivning om hvilke
hizelpemidler, der kan aflaste. Er man henvist
til Specialhospitalet for Polio- og Ulykkespa-
tienter findes der her ergoterapeuter, som har
lang erfaring med de behov for hjzlpemidler,
polioramte kan have. Ergoterapeuterne pé
specialhospitalet har dog ingen bevilgende
myndighed, de kan kun belyse den polioram-
tes problemer, s& kommunen har et bedre
grundlag for at traeffe sin beslutning.

Der findes uendeligt mange former for hjzel-
pemidler. Nogle lgsninger kan man selv finde
ved at holde gjnene &bne, ndr man feerdes

i butikker eller ved at surfe p& nettet. Gene-
relt er det s&dan, at hjselpemidler som regel
koster mere, hvis man finder dem under be-
tegnelsen hjselpemidler, mens smarte dimser
ofte er billigere.

Nedenst@ende er en kort gennemgang aof
nogle af de mest gaengse lasninger pé& hijzel-
pemidler, men den er langt fra daekkende.
Som anfert mé& man i praksis bé&de ty fil sin
egen kreativitet og til professionel hjzlp fra
ergoterapeuter.

Stokke

Stokke har den ulempe, at de belaster arme
og isaer skuldre, hvilket kan fere til problemer
de p&geaeldende steder. Der kan ogsé komme
en belastning af h&ndleddet, som dels kan
give smerter og dels kan fere til p&virkning af
nerverne ud til h&nden. Problemet kan fore-
bygges ved at bruge h&dndtag med en "vinge’
ud under hé&ndfladen, hvorved trykket p&
hé&nden fordeles over et starre areal. Skaftet
pé stokken kan have forskellige udformninger.
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Det bevirker, at der kan vaere lidt forskel pé,
hvordan de hjzelper til at opretholde en god
kropsholdning. Til stokke kan man kebe ‘sne-
sko’, som ger, at de ikke glider s& nemt i glat
fore, ligesom man ogsé& kan p&dmontere en
cykellygte, der kan gere det nemmere at se,
hvor man szetter stokkene, nér det er morkt.

| stedet for stokke kan nogle bruge gangsta-
ve. De belaster ikke albuer og haender sé
meget, og de kan veere en rigtig god hijeelp fil
at holde balancen. De aflaster ikke benenes
muskler helt s& meget som stokke.

Rollator

Er balanceproblemer det gennemgéende,

kan man bruge en rollator, som yderligere
har den fordel, at man kan bruge den til at
transportere ting, og man har samtidig altid et
sted, man kan f& et hvil. En rollator kan ogsé
belaste haender og skuldre, og man kan, hvis
man ikke passer pd, f& tendens fil en uhen-
sigtsmaessig foroverbaijet kropsholdning.

En taske med hjul virker ikke s& p&faldende at
g& med og kan ogsd hjzlpe pd balancepro-
blemer. Den kan selvfalgelig samtidig vaere en
hjeelp til at transportere varer.

Skinner

Skinner til benene og forhajelse af den ene
sko er ogsé hjselpemidler, som kan bidrage
til, at man kan f& lettere ved at komme om-
kring og forebygge smerter og fald. Skinner
og andre kropsb&rne hjzelpemidler skal tilpas-
ses individuelt. Det kan vaere meget sveert at
vaenne sig til en ny skinne, og det kraever et
godt samarbejde med en erfaren bandagist,
og nogle gange ogsé en fysioterapeut, der
har erfaring med at vurdere gangmenstre.

Korestol

Giver stokke og skinner ikke filstraekkelig
aflastning, kan en cykel (evt. el-cykel) eller en
karestol méske hjzelpe. Kerestole findes i et
utal af varianter med forskellige fordele. Hvis

den skal fungere ordentligt, skal den tilpasses
individuelt — specielt i forhold til sidestilling.
Standard “transportkerestole’ kan som regel
kun bruges til kortere tids transport, fordi de
ikke tager hgjde for individuelle svagheder,
som poliokroppen har, og derfor kan de nemt
give anledning til overbelastning og smerter.

Blandt polioramte kan der vaere stor mod-
stand mod at tage en kerestol i brug. Det
siges, at har man ferst sat sig i en kerestol,
kommer man ikke op af den igen. Det kan
ikke vaere mere forkert. En kerestol kan man
sagtens ngjes med at bruge i de mest bela-
stende situationer, som f. eks. over laengere
straekninger i lufthavne og p& museer. Det gar
det muligt at undgé at overbelaste musklerne,
og derved undgér man smerter og traethed.
Man vil ogsé& opdage, at man rent faktisk fér
set omgivelserne i stedet for at vaere nedt fil
at se ned i jorden for at sikre sig, at man ikke
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falder. N&r opmaerksomheden ikke bruges p&
at holde balancen, vil man f& overskud til at
vaere mere naervaerende og nyde de oplevel-
ser, omgivelserne byder p&. Den aflastning,
en kearestol giver, kan bevirke, at man har
overskud fil noget mere.

Til mange kerestole kan man 1& elekiriske
hjul, som ger, at det ikke kraever s& mange
kraefter at skubbe hjulene. Herudover kan ke-
restole f&s med en elmotor. En el-scooter kan
vaere en lasning, hvis man ikke har armkraef-
ter til at dreje kerestolens hjul.

Handicapbil

En handicapbil er for mange en rigtig god
lgsning. Den kan indrettes, s& mange funk-
tionsproblemer kan afhjzelpes. Det er den
kommune, man bor i, der bevilliger en handi-
capbil, og det er derfor kommunen, man skal
tage kontakt fil. HandicapBilistCentret har
stor viden og erfaring p& omré&det, og de kan
kontaktes for telefonisk r&dgivning.

Har man besvaer med at g8, kan det vaere rart
med et handicapparkeringsskilt, s& man kan
holde pé& handicappladserne. Det f&r man
gennem Danske Handicaporganisationer.

Trapper

Et af de hyppigste problemer for polioram-

te er besvaer med at g& pé trapper. En god
planleegning af dagens aktiviteter kan bidrage
til, at man bruger trapperne mindst muligt,
men i leengden er det sjseldent tilstraekkeligt.
Man bar overveje, om man ikke har mere
glaede af at bruge sine kraefter andre steder
end p& trappen. Lasninger, som kan aflaste

i forhold til trapper, er f. eks. at f& et eller to
gode gelaendere langs trappen, at 18 flere trin
med mindre hejde, at erstatte frappen med en
sliske eller at f& en trappelift. | sidste ende kan
lzsningen pé& et trappeproblem vaere, at man
flytter til en bolig uden trapper.

N&r man rejser, kan en smart lzsning pé
trappeproblemet vaere at have en lav kasse,
som man kan treede op p& og derved gere
trinnet lavere. Hvis kassen er forsynet med en
tommestok i siden, kan man holde i den og
lofte den op til naeste trin. Den kan samtidig
foldes sammen og laegges i en taske/kuffert.

Kekken

Det mest belastende i relation fil kakkenar-
bejde er ofte at st& op under arbejdet. Der
findes mange forskellige typer af kakkenstole
(st&-stottestole), som er designet til kakkenar-
bejde. Hvilken stol, man skal veelge, er indi-
viduelt, men man skal sgrge for at holde en
god stilling i ryggen, nér man bruger stolen. |
praksis vil det sige, at stolen ikke kan bruges
foran lukkede underskabe, men at man skal
have mulighed for at & benene ind under en
bordplade. Det kan som regel leses ved at
have en bordplade uden underskab, evt. en
plade, som kan klappes op og i. En elegant
lzsning kan ogsé vaere at have et skaerebraet
under kakkenbordpladen fil at traeekke ud —
evt. anbragt ovenpd den everste skuffe.

Hérde hvidevarer

Det kan vaere en stor lettelse at anbringe
hvidevarer hajere oppe end normalt, s& de
bedre passer til, hvordan man bedst klarer
opgaverne. En indbygningsovn med feleskop-
udtraek il pladerne kan vaere en god hjzlp,
ligesom en sidehzengt l&ge eller en l&ge, som
gér ind under ovnen, kan vaere en hjzelp, hvis
man er siddende.

Sma enkle tricks

Ud over selve indretningen er der nogle enkle
tricks, som ogsd kan hjzelpe. Skal man rere,
kan det hjeelpe at seette skél eller gryde ned

i vasken, s& den kommer i en bedre hgajde.
Skélen kan ogsé saettes p& en v&d klud, s&
den ikke veelter s& let, hvis man har sveert
ved at bruge begge haender. Skal man hzlde
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vand fra grentsager eller lignende, kan man
bruge et derslag i gryden, n&r man koger,
og s& tage maden op med derslaget. Man
kan ogsé f& derslag, som kan sidde fast pé&

siderne af kakkenvasken, s& man kan haelde
sikkert ud.

Andre praktiske foranstaltninger kan f. eks.
vaere at 18 et skaerebraet med sem igennem,
s& det, man skal skaere, kan ligge fast. Knive
kan f&s i mange varianter, som kan passe til
et eventuelt problem i h&nden.

En nem lesning pé at 18 overdaekket mad i
skéle kan vaere at bruge engangsbadehaetter
eller overtraekssko, s& slipper man for stram-
me l8g p& opbevaringsbokse.

Stue og soveveerelse

Hvis man bliver treet i kroppen i lzbet af da-
gen, er det godt at have en god stol at slappe
af i. Det kan veere en fordel, hvis stolen kan
seettes i forskellige stillinger, s& ryggen kan bli-
ve aflastet pd& forskellig méde. Har man sveert
ved at rejse sig fra en stol, kan det vaere en
hjzelp, at stolen er haj. Der findes flere former
for ‘seniorstole’ som kan indstilles, er hgje og
nogle har endda et saede, som kan udleses,
sé& det lafter sig bagtil, og det er nemmere at
komme op. Borde skal helst have en hgjde,
der passer til stolen. Drejer det sig om spise-
borde, er det en god idé, at der er plads til, at
stolen kan komme godt ind under bordet, s&
man kan f& en god stilling i kroppen, ndr man
skal spise.

En seng med en god madras er vigtig for en
god sevn, s& kroppen kan & slappet godt

af i lebet af natten. Har man besveer med at
komme ind og ud af sengen, kan man kebe
seerlige klodser til at saette under benene pé&
sengen, s& hejden @ges. En elevationsseng
kan ogsé veere en hjzlp til at opné en god
hvilestilling, ligesom elevationen kan bruges
som hjzelp, n&r man skal ud af sengen. Et
s&kaldt vendelagen kan veere en hjzlp fil at
forebygge, at man skrider ud, né&r man sidder
pd sengekanten. Nogle bruger et tov bundet
fast til benenden af sengen som hjeelp fil af
saette sig op.

Med hensyn til madras, er det helt individuelt,
hvad der er godt for den enkelte. Har man
problemer med at vende sig i sengen, kan
man have glaede of sengetoj og nattej af satin
eller at sove uden nattej. Madrasser, som er
beregnet til at forebygge liggesér, kan ogsé
hjzelpe til at lette de smerter, der kan opstd

pé grund af det agede tryk, som skaevheder i
kroppen kan give.

Badeveerelse

En del polioramte har svaert ved at rejse sig
fra toileftet. Det afhjeelpes traditionelt med
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armstette ved toilettet, men kan ogsé lettes
ved, at toilettet anbringes hajere end normalt.
Toiletter kan veere selvskyllende og spulende
til hjeelp for den, som har sveert ved at terre
sig og traekke ud.

| brusekabinen kan man f& et klapsaede, sé
man ikke behaver at sté op under et bruse-
bad. Det er ogsé vigtigt at sikre sig, at der
ikke bliver glat af vand p& gulvet. Det kan
geres pd forskellige méder. Man kan have
en kant, som serger for, at vandet bliver i
brusekabinen, eller man kan have et leeng-
degéende afleb p& graensen mellem gulv og
brusekabine. Man kan ogsé forbygge fald
ved at laegge en skridsikker métte eller ved at
bruge badesko, som er skridsikre. Man kan
desuden f& gulvliser, der ikke bliver glatte,
nér der kommer vand pd& dem.

Det kan veere rart for polioramte med et rig-
tigt karbad, men det kan veere vanskelligt at
komme op af karet. H&ndtag placeret de rigti-
ge steder kan vaere en hjzelp, men for nogle
kan en stang foran karret til at traekke sig op
vaere en bedre lasning. Der findes desuden
seeder, som kan kere udefra og ned i karret,
og saeder i karret, som man kan elevere, nér
man skal op. Enkelte badekar er konstrueret
s@dan, at de har en der i siden, der kan &b-
nes, men det er en meget dyr lgsning.

Daglige aktiviteter

De daglige akfiviteter kan leftes ved forskel-
lige tiltag. Har man sveert ved at tage tojet
af og p8, kan man kabe taj, hvor lynlése og
knapper er erstattet af elastikker eller velcro.
Strempepédtager, elastiksnerebénd og et langt
skohorn kan ogsé vaere en god hjzlp.

Har man svaert ved at baere, kan man have
gleede af en indkabstaske pé hjul, som ogsé&
fé&s, s& de kan kere op ad trapper. Et rulle-
bord, en mebelhund eller en saekkevogn kan
ogsé veere en hijeelp.

Har man ikke kraefter i haenderne til at spise,
kan det vaere en hjzelp at bruge en tallerken,

der ikke er rund, men kantet, og bestik og
krus, som ikke vejer s& meget. Er det sveert at
lofte koppen, er et sugerer en god lasning.
Med hensyn til rengering kan man finde
forskellige systemer, hvor man ikke behgver
at baje sig, n&r man skal vaske gulv. Det

kan veere forskellige typer af mopper eller
elektriske maskiner, der vasker og terrer pé en
gang. Der findes ogsé ‘robotstevsugere’, men
de kan have sveert ved at komme omkring
mebler og ind i hjgrnerne.

Det er praktisk, at vaskemaskine og tarre-
tumbler er placeret i en hajde, der passer til
det, man kan klare, og at de stér lige ved
siden af hinanden. Et tarrestativ, som kan
hejses op og ned, kan ogsé& veere praktisk.
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PSYKOLOGISKE FOLGER AF POLIO

NAR BARNDOMMENS
MINDER VENDER

TILBAGE

Mange polioramte oplever en identitetskrise, nar de pludselig ikke kan det,
de tidligere kunne. Samtidig oplever nogen, at barndommens traumer vaek-

kes til live.

Trods fysiske begraensninger har sterstedelen
af de polioramte i mange é&r levet en helt
almindelig filvaerelse pé lige fod med deres
ikke-handicappede medmennesker. De har
séledes formé&et at finde ressourcer fil at tage
en uddannelse samt etablere et familie- og
arbejdsliv og felgelig hestet stor samfunds-
maessig beundring for deres overskud og
fighter&nd.

Gennem de seneste &rtier er det imidlertid
blevet klart, at mange polioramte oplever
vanskeligheder med at tilpasse sig de alders-
relaterede forandringer, der falger of et langt
liv med polio.

Den fysiske funktionsnedszettelse i sig selv
spiller ofte en mindre rolle i denne tilpas-
ning. De vaesentligste udfordringer synes at
knytte sig til den identitetskrise, som de fysiske
forandringer kan give anledning til. Samtidig
bringer det smertefulde minder fra den akutte
poliofase, nér det bliver nedvendigt at vende
tilbage til sundhedsvaesnet.

Det var ikke let at vaere poliobarn

Under polioepidemierne blev polio betragtet
fra et biologisk perspektiv pd linje med andre
sygdomme. Som felge heraf var fokus udeluk-
kende rettet mod polioens fysiske konsekven-

ser, og hovedformélet med den rehabilitering,
der fulgte den akutte polio, var at begraense
polioens fysiske folger og s& vidt muligt sikre
fremtidig mobilitet.

Hovedparten af dem, der blev ramt af polio
under epidemierne, var bern, der blev indlagt
pd hospitalet i lange perioder — ofte m&neder
eller &r. De gennemgik en anseelig maengde
operationer og smertefulde behandlinger,
uden at der var en neertstdende, omsorgsfuld
voksen til stede. | de tilfelde, hvor det var
muligt, fik forseldrene lov at besage barnet en
time hver sendag.

Den langvarige adskillelse har uden tvivl vee-
ret en voldsom folelsesmaessig belasting for
béde bern og forzeldre. Som falge of datidens
biologiske sygdomsforstéelse havde hospi-
talspersonalet ikke gje for de psykologiske og
felelsesmaessige konsekvenser, som polioen
og adskillelsen havde for hele familien.

Polio var forbundet med skam

For den polioramte og familien var polio
ensbetydende med en social identitet som
‘anderledes’ og dermed nzert forbundet med
skam. Udviklingspsykologisk set er skamfelel-
sen neert knyttet til den kropslige autonomi.
Teenk blot p&, hvordan vi roser smé barn, nér
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de gradvis udvikler evnen til at beherske deres
krop. Allerede her sender omgivelserne et
vigtigt signal om, at kropslig kontrol filleegges
vaesentlig betydning, nér vi vurderer et men-
neskes vaerd. Eftersom polio jo ofte har forér-
saget lammelser, som i varierende grad har
gjort det vanskeligt at kontrollere kroppen,
har mange polioramte veeret szerligt dispone-
rede for oplevelsen af skam. Skammen kunne
imidlertid ogs& optraede som felge af omgi-
velsernes vurdering af den forkrablede krop.
Det var eksempelvis tilfaeldet, ndr polioramte
blev "fremvist’ for laeger og studerende.
Skammen har imidlertid ogsd et vaesentligt
socialt element, som handler om, hvordan
man tager sig ud i andres gjne. | lyset af den
negterne, medicinske sygdomsforstdelse kan
det synes paradoksalt, at samtiden pé det
tidpunkt var praeget af en udbredt kulturel
overbevisning om, at sygdom og ulykker var
noget, som ramte dem, der pé& en eller anden
md&de havde gjort noget forkert, og som der-
for havde fortjent en 'straf’. Mange polioram-
te familier har s&ledes oplevet udtalt social
skam, der var knyttet til, at de netop pé& grund
af polioen ikke kunne leve op fil de samfunds-
maessige forestillinger om en velfungerende
familie. En del af den sociale skam, som

polioramte familier oplevede, skal dog ogsé
ses i relation fil det faktum, at befolkningen
generelt var reedselsslagen for at blive smittet
og af den grund tog afstand fil de polioramte
familier. | mange ftilfelde har det medfert, at
den polioramte familie sad tilbage med en
oplevelse af ensomhed, folelsesmaessigt kaos
og potentiel traumatisering.

For de polioramte familier har det sé&ledes
haft hgj prioritet, at hverdagen s& hurtigt som
muligt kunne vende tilbage til det normale, sé&
disse oplevelser kunne glemmes.

Vigtigt at veere en del af feellesskabet
For polioramte med begraenset funktions-
nedszettelse har det veeret oplagt at sege at
blive medlem af ‘normalkulturen’, altsé det
samfund, der bestdr af ikke-handicappede.
Den overordnede spilleregel her er, at man
skal have en uddannelse og et arbejde samt
et socialt netvaerk af familie og venner.
Netop n&r man har en begraensning — i dette
tilfeelde fysisk — indtreeder der imidlertid en
tilleegsregel, nemlig at man mé yde noget
ekstraordinzert for at blive en del of feellesska-
bet. Mange polioramte er séledes opdraget
ud fra princippet om, at hvad man ikke har i
benene, m& man have i hovedet. Som falge
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deraf har polioramte generelt set et hgijt ud-
dannelsesniveau.

Det bliver nemmere at imedekomme fillaegs-
reglen, hvis man har et par gode trumfkort

p& hé&nden. Det har polioramte med de

lette funktionsnedsaettelser haft i form aof flid,
dygtighed og staedighed, hvilket har gjort dem
i stand fil at yde naesten overmenneskelige
praestationer. Disse egenskaber har hestet
stor beundring hos omgivelserne og séledes
bidraget vaesentligt til selvtilliden. Mange
polioramte har endvidere vaeret i besiddelse
af gode kort som venlighed og imadekom-
menhed.

Disse forhold har tilsammen betydet, at den
ikke-handicappede samfundsmaessige majori-
tet har veeret villig til at ignorere de funktfionel-
le begraensninger og filbyde polioramte med
lette funktionsnedsaettelser en identitet som
‘normal’.

En identitet som handicappet

Anderledes har det forholdt sig for polioramte
med sé& alvorlige funktionsnedsaettelser, at de
har veeret nedt il at bruge synlige hjzelpemid-
ler. For disse personer har det vaeret nadven-
digt at skabe sig en identitet som "handicap-
pet’, da det har vaeret 8benlyst for enhver, at
de ikke havde samme fysiske funkfionsniveau
som deres ikke-handicappede medmenne-
sker.

Den overordnede spilleregel for denne grup-
pe af polioramte har vaeret at vaere bikulturel.
Det vil sige, at de tilstraeber samme spillereg-
ler som personer uden handicap. De vil ogsé
gerne have uddannelse, arbejde og et socialt
liv, men de er samtidig bevidste om, at de
kun kan spille med pé& deres egne praemis-
ser og under hensyntagen til de funktionelle
begraensninger, som polioen har medfert.
Trumfkortet for denne gruppe har i hgj grad
vaeret deres initiativ til at forbedre forholdene
for handicappede, bl. a. ved at engagere sig i
foreningsarbejde. Mange af de handicapkom-

penserende foranstaltninger, som vi kender i
dag, er det f. eks. polioramte, som har vaeret
frontkeempere for i bestraebelserne pé at & en
friere og mere uathaengig hverdag.

Stress er en belastningsreaktion

Efter i mange &r at have forsegt at imade-
komme hverdagens krav, vil kroppen hos
mange polioramte vaere udmattet, og mange
vil opleve, at kroppen svaekkes. De fysiske
forandringer fremkalder ofte en vaesentlig
psykologisk stressoplevelse. Stress betegner
den belastningsreaktion, som opstér, nér der
ikke er overensstemmelse mellem p& den ene
side de oplevede krav og p& den anden side
de tilgeengelige ressourcer. Krav kan veere
udefrakommende og veldefinerede, som

det eksempelvis er tilfzeldet ved en sagsbe-
handlingsprocedure. Kravene kan imidlertid
ogsé veere af indre karakter og repraesentere
eksempelvis egne forventninger til, hvordan
man ber udfylde sociale roller. Ressourcer kan
ligeledes vaere objektive i form af tid, penge
eller adgang fil relevant behandling og vejled-
ning, eller det kan vaere indre ressourcer, som
repraesenterer den enkeltes tilgang fil livet og
mé&de at se verden pé.

Selv om oplevelsen af en given stressfaktor,

f. eks. aldring, altid er subjektiv og atheengig
af den enkeltes livshistorie, er der alligevel to
faktorer, som i seerdeleshed siger noget om,
hvor alvorlig den p8geeldende stressfaktor er.
Den ene faktor handler om, hvorvidt begi-
venheden er ventet eller uventet. Séledes er
ventede begivenheder som udgangspunkt
nemmere at h&ndtere af den simple grund, at
det har vaeret muligt at forberede sig p& dem.
Det er séledes vigtigt at holde sig for gje, at
polio indtil starten af 1990’erne blev klassifi-
ceret som en stationaer funktionsnedszettelse.
Mange polioramte har séledes ikke vaeret
forberedt pé& funktionsnedsaettelser, som de
nu oplever, hvilket i sig selv udger en vee-
sentlig belastning. At det ydermere har taget
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forholdsvis mange &r at f& disse symptomer
anerkendt blandt laeger og fagfolk ger natur-
ligvis kun situationen endnu mere stressfuld.

Snydt for de gode ér

Den anden faktor handler om, hvordan den
givne stressfaktor p&virker den normale livs-
cyklus. Det forholder sig s&dan, at hver udvik-
lingsperiode fra vugge fil grav er preeget af et
tema, der afspejler et udviklingspotentiale og
et saet samfundskulturelle forventninger, som
er knyttet til det givne alderstrin. Eksempelvis
er det i vor kultur normalt at f& bern, fra man
er i midten af 20’erne, til man er i slutningen
af 30’erne. F&r man bern meget tidligere
eller meget senere, kan det medfere nogle
specifikke udfordringer som f. eks., hvordan
barnets kammerater vil se p& en meget ung
forzeldre eller hvorvidt, man vil leve laenge
nok til at se sit barn vokse op.

Sterstedelen af polioramte oplever, at de
aldersrelaterede forandringer for alvor slér
igennem, ndr de befinder sig i perioden fra
midten af 40’erne til slutningen af 50’erne.
Udviklingspsykologisk set er denne periode
praeget af en storre personlig frihed, som
mange har set frem fil at kunne bruge pd ek-
sempelvis frivilligt arbejde, rejser eller samvaer
med eventuelle barnebarmn.

Aldersrelaterede forandringer saetter de fysiske
ressourcer under yderligere pres og er ofte
ensbetydende med en vaesentligt forringet
funktionsevne. Derfor sidder mange polioram-
te med en oplevelse af at veere géet glip af
‘de gode éar’, idet de ikke kan f& det @nske-
de og forventede udbytte af den personlige
frihed, som de — ligesom deres jsevnaldrende
— har set frem til. | stedet bliver det tiltagen-
de nedvendigt at arbejde med at acceptere
fysikkens forgaengelighed, revidere sociale
roller i forhold til familie og arbejdsmarked
samt udvikle nye sider aof sig selv, som ikke er
fysisk kreevende.

Tab of selvsteendighed skal bearbejdes

Polioramte, som siden rehabiliteringsfasen
har levet med betydelige og ganske synli-
ge funkfionsnedszettelser, har igennem den
stabile fase formdet at vaere bikulturelle. De

har arbejdet og skabt sig en familie og en
social omgangskreds under hensyntagen fil

deres begraensninger. De har séledes udviklet
en identitet som handicappet og en stor del
af deres selvtillid og selvvaerd hviler p& at
kunne medvirke til at forbedre forholdene for
handicappede og lade egne erfaringer vaere
til inspiration for andre. Né&r denne gruppe

af polioramte rammes af aldersrelaterede
forandringer betyder det ofte, at de mister
dele af deres fysiske selvsteendighed og méske
skal have hjzlp fil forholdsvis basale ting som
personlig hygiejne, pdkleedning eller kersel.
Selvstaendighed er veerdifuldt. Derfor vil det
naturligvis afstedkomme et tab, nér man
bliver mere afhaengig af andre.

Nar identiteten sendres

For polioramte med lette og méske endda
usynlige funktionsnedsaettelser er situationen
en anden, fordi der kommer meget mere end
tab af funktionsevne pé spil. Né&r denne grup-
pe rammes af aldersrelaterede forandringer,
betyder det ofte en yderligere funkfionsned-
saettelse, som méske gor det nedvendigt at
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anvende hjzelpemidler i hverdagen. Hermed
mister disse polioramte deres ‘l&nte’ identitet
som ikke-handicappede.

En vaesentlig del af problemet bestér i, at
omgivelserne uden teven forventer, at disse
polioramte nu uden videre er villige fil at
pé&tage sig en identitet som handicappede,
for det har de jo dybest set altid vaeret i kraft
af polioen. Hermed overses det imidlertid,

at netop omgivelserne har anerkendt og rost
disse polioramte for at tage skarpt afstand fra
alt, der har med handicap at gere. Mange
polioramte har sé&ledes bygget en vaesentlig
del of deres identitet, selvvaerd og selvtillid
op omkring at have en funktionsnedszettelse,
men samtidig vaere i stand til at skjule den og
dermed ikke blive betragtet som handicap-
pet. At bede disse polioramte om atf tage et
hizelpemiddel i brug opleves séledes som en
direkte konfrontation med en identitet, som de
har keempet med naeb og kler for at undvige.
Polioramte med lette funktionsnedsaettelser
mister ikke kun deres identitet, de mister ogsé
selvtillid og selvvaerd, fordi deres hidtidige
strategier il at h&ndtere funktionsnedsaettel-
sen, nemlig at veere steedig og presse sig selv
til det yderste, ikke leengere vaekker anerken-
delse hos omgivelserne endsige er virksom-
me. Det kan fremkalde en identitetskrise, som
seedvanligvis kraever terapeutisk stette af 18
bearbejdet og komme ud p& den anden side.

Erindringer fra den akutte polio

Netop fordi en psykologisk stressoplevelse til
enhver tid rummer potentiale til at reaktivere
tidligere stressoplevelser, forekommer det rele-
vant at knytte et par kommentarer til betyd-
ningen af erindringer fra den akutte fase.

Den akutte fase var forbundet med operatio-
ner og behandlinger uden tilstedevzerelse af
en naervaerende og omsorgsfuld voksen. | dag
ved vi, at nefop gennemferslen af kropslige
‘overgreb’, isaer p& bern og ved manglende
tilstedeveerelse af deres foreeldre eller andre

Ring pa 3673 2040

voksne, kan vaere steerkt traumatiserende.
Udfordringen med disse potentielt fraumatiske
oplevelser kan ikke italesaettes mere klart end
i Niels Frandsens film “Epidemien’, hvor han
siger "Jeg husker ikke noget, men jeg glem-
mer det aldrig”.

Nyere forskning i stress og traumer har
nemlig vist, at det omré&de i hjernen, som be-
handler emotionelle aspekter af en erindring,
er aktivt fra fedslen og endvidere aktiveres i
stressfulde situationer. Derimod er den del af
hiernen, som behandler faktuelle aspekter af
en erindring, forst aktiv fra to-tredrsalderen,
og dens funktion heemmes af stresshormoner.
Det betyder, at meget stressfulde og trauma-
tiske oplevelser lagres i kroppen som fysiske
sansninger, hvormed kroppen husker disse
begivenheder. Der sker imidlertid ingen auto-
biografisk bearbejdning af begivenheden,
som lokaliserer den som tilherende fortiden.
Derfor eksisterer begivenheden ikke i vores
bevidste erindringer. Dette er samtidig et
opger med myten om, at smé& bern er robuste
over for traumatisering, fordi de ikke har en
bevidst erindring om begivenheden. Som
folge af hiernens udvikling kan selv helt smé
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barn ogsé huske kropsligt, selv om de ikke
har nogen historisk erindring.

Tidligere traumer vaekkes til live

Som falge of de oplevelser, som fandt sted

i forbindelse med den akutte poliofase, har
mange polioramte bestraebt sig p& at undgé
alt, hvad der har med undersagelser, leger
og hospitaler at gare. N&r de nu efter artier
er nedsaget il at vende tilbage til hospitalssy-
stemet for yderligere udredning, sker der ikke
sjseldent det, at de overvaeldes af kropslige
sansninger, eksempelvis lyde, syn eller lugte,
som kroppen husker fra dengang. Netop
fordi begivenhederne ikke er forankret i den
bevidste erindring, reagerer kroppen som om
det, der skete under den akutte fase, sker her
og nu. Det opleves ofte steerkt belastende at

blive overvaeldet af kropslige reaktioner, som
ikke er forst@elige. Men disse har sandsynlig-
vis deres rod i tidligere traumer, som vaekkes
til live, fordi der er en eller anden form for
genkendelighed i situationen.

Heldigvis har nyere forskning inden for stress
og fraumetilstande vist, at det er muligt at
opnd vaesentlig helbredelse fra tidligere
traumer. Dette kreever imidlertid, at man ind-
drager kroppen i terapien og aktivt arbejder
med de kropslige reaktioner. Derfor er det
vigtigt at ops@ge en terapeut, der tager hajde
for b&de krop og psyke i arbejdet med stress
og traumer. Hvis man udelukkende taler om
situationen, kan det resultere i en yderligere
forvaerring, idet de kropslige reaktioner ikke
bliver bearbejdet og derfor vil blive ved med
at p&virke krop og psyke.

P& Blegdamshospitalet var besggstiden efter datidens forhold lempelige, mens besggstiden andre ste-

der som regel kun var en til to gange om ugen.

BLEGDAMSHOSPITALET
EPIDEMISK AFSNIT
Central 7380

€S
[ Bessgstider m. m.

&’/49/ |

1. Voksne patienter: Hver ag{fra kl. 12-13, sen- og helligdage fra kl. 11-12 samt

tirsdag og torsdag fra kl. 18%°

-19 for de nermeste parerende.

2. Bornepatienter under 13 ar. Onsda,g fra kl. wszn— og helligdage fra kl. 11-12-
samt tirsdag og torsdag fra kl. 1830-19. Der tilstedes kun adgang for foreeldre

w—————
eller bedsteforseldre og kun 2 ad gangen.
Bessgende under 15 ar har ssdvanligvis ikke adgang til sygestuerne.

Det er forbudt at give bernene chokolade, bolcher, is, fledeskumskager, kulerte
blyanter eller musikinstrumenter. Det ex tilladt at give frugt og terre kager.
Telefoniske forespsrgsler til patienterne kan i almindelighed kun ske til afdelingen
mellem kl. 8-9 og kl. 17-18, Central 7380. Har De selv telefon, opgiv da nummeret
til sygeplejersken.

Efter forudgaende aftale med afdelingens sygeplejerske besvares personlige
forespergsler af reserveleegen hverdage kl. 13. Telefoniske forespergsler be-
svares ikke jvir. ovenfor.

Patientens parorende bedes snarest efter indleeggelsen henvende sig pa hospi-
talets kontor.

Form. 21. 6000.9-52
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AT LEVE MED POSTPOLIO

FIND BALANCEN I

HVERDAGEN

Nar man lever med postpolio, er det vigtigste at fa balance mellem sine akti-
viteter og de ressourcer kroppen har, s man undgér overbelastning.

| almindeligt dagligliv bliver de samme bevae-
gelser gentaget mange gange, og de daglige
aktiviteter kan blive en vaesentlig belastning.
Det kan derfor vaere nadvendigt, at man som
polioramt mé& gere en indsats for at finde en
god balance, imellem de aktiviteter man har
og det, kroppen kan klare. Der er ikke nogen
standardlesning, det er en individuel balance,
som skal passe ind i det liv, man lever. Lykkes
det ikke at finde balancen, risikerer man at
havne i en situation, hvor laesset vaelter. Det
handler om selv at afgere hvilke ting i livet,
der er vigtigst og sortere det vaek, som er
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mindre vigtigt. N&r man f&r det dérligere

med tiltagende postpoliosymptomer, kan det
blive nadvendigt at revurdere og fierne nogle
aktiviteter, s& balancen bliver genoprettet. Ne-
denfor er beskrevet nogle méder, hvorpd man
kan tage vaegten af laesset eller endnu bedre
forebygge en situation, hvor det vaelter.

Overvej opgaven

Dagliglivet byder p& mange praktiske opga-
ver, man ofte lzser med indgroede vaner. Det
kan derfor vaere en hjzelp at overveje hvilke
daglige geremél, der kan belaste, og om
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de kan lgses pd en anden méde eller helt
undlades.

Kniber det med kraefterne til at kebe ind,

kan man f. eks. overveje, om det kan vaere

en lesning at kebe ind i mindre portioner,

om man kan have glaede of en indkebstaske
pd hjul, eller en karestol/el-scooter, der kan
tages med ind i butikken. Det kan ogsé vaere
en mulighed at kebe ind via internettet eller 18
hjzelp fra andre til at kebe ind. Lasningen kan
ogsé vaere en kombination af flere mulighe-
der.

Er strygning f.eks belastende, kan lesningerne
veere at kabe skjorten strygefri, at sende den
ud til vask/strygning, at {& en anden fil at stry-
ge eller acceptere, at skjorten er krollet.

Det kan veere sveert at se nye lasninger pé
indgroede vaner. Nogle gange kan en snak
med andre bidrage med lasninger, man ikke
selv kan se.

Hold pauser

Né&r man ikke har mange kreefter og hurtigt
bliver treet, er det en god idé at tage pauser
underveis. Bliver man helt udkert, tager det
leengere tid at restituere, og det kan slide
meget p& kroppen. Mange polioramte kan
have sveert ved atf tage pauser. En del af
&rsagen er, at polioramte som bgrn blev udsat
for traeningsstrategien at blive ved og ignorere
treethed og smerter: ‘"Man kan, hvad man vil’.

Det var pd& det tidspunkt en hensigtsmaessig
strategi, som har bragt mange poliobarn lzen-
gere end forventeligt. N&r postpolio melder
sig, bliver man imidlertid ikke alene nadt fil

at forlade den strategi. Man mé& ogsé vende
den 180 grader til at nejes med at ‘ville, hvad
man kan’. Det kan vaere meget sveert at vende
en strategi, som har fungeret godt i det meste
af livet, til det stik modsatte. Det er langt fra
noget, man kan gere p& en gang. Selvom
man har erkendt, at det er nedvendigt, s& er
der langt til daglig praksis. Mange gange vil
man komme til at glemme, at vanen med at
blive ved er for belastende. N&r man registre-
rer, at man er blevet ved for leenge, kan man
tage den leering fil sig og hen ad vejen f&
justeret strategien.

Et problem i denne sammenhaeng er ogsé, at
det kan veere svaert at vide, hvorn&r man er
blevet ved for leenge. Polioramte har lzert ot
overhgre kroppens signaler for at genvinde fy-
siske kraefter. De kan derfor ikke altid registre-
re, ndr kroppen siger fra. Nogle gange viser
overbelastningen sig derfor forst som traethed
og smerter en til to dage efter belastningen,
og det kan vaere sveert at finde ud aof, hvad
der udlgste den. Jo mere man lzerer at vaere
opmaerksom pé kroppens signaler og leerer
at respektere dem, desto nemmere bliver det
at undgé de veerste smerter og den veerste
traethed.
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PERSONLIG FORTALLING
Indstillingen baerer
Nanna langt

Nanna Rasmussens ben bliver gradvist svagere, men postpolio fér
hende p& ingen made til at opgive sin aktive tilvaerelse.

"Jeg synes, det er dejligt at st& op hver morgen. At jeg s& halter ud p& bade-
veerelset, det er noget helt andet. Men det bliver alligevel en god dag,” siger
Nanna Rasmussen.

Hun er g&et fra at bruge én stok, til to stokke og har nu anskaffet sig en rollator.
"Der kan godt veere ting, jeg aergrer mig over ikke at kunne, fordi jeg gér sé
dérligt. Erkendelsen kan vaere en sveer ting. Men jeg feler bestemt, at jeg har et
godt og aktivt liv, som selviglgelig er filpasset min fysik. S&dan mé& det veere,”
forklarer Nanna.

Det har veeret vigtigt for Nanna at fastholde sine store interesser, selvom de
fysiske forudsaetninger har sendret sig. Hendes overkrop er dog ikke ramt af
senfelger, og det giver muligheder.

"Jeg plejer at sige, at mine ben er noget skidt, men fra livet og op, der har jeg
det rigtig godt. Ofte kan jeg ikke st& oprejst p& grund af smerter. Heldigvis kan
ieg bade sidde ned og strikke og snakke. Det vaelger jeg at fokusere p8, for det
er da ikke helt skidt,” pointerer Nanna.

Veninderne er vigtige

Omdrejningspunkterne i Nannas aktive liv er hendes to detre, som hun har
kontakt med hver dag, barnebarmn og veninder, som hun spenderer meget tid
sammen med.

"Mandag morgen gér jeg til svemning med andre polioramte, og hver anden
md&ned mades vi kun for atf tale og give hinanden gode ré&d. Det betyder helt
sikkert noget at omgés andre i samme ba&d,” forteeller Nanna.

De taler bl. a. om de udfordringer, der falger med at blive zldre og have polio-
senfalger.

"Et of emnerne har vaeret bolig. Mit tidligere hus havde to etager, og jeg kunne
ikke blive boende, s& nu har jeg fet en ny og mindre lejlighed. Alting til sin
tid. Jeg kunne vel godt saette mig over i et hjerne og veere ked af, at jeg ikke
kunne blive i huset, men det ligger ikke til mig. Jeg ser positivt pd tilvaerelsen,
og jeg har et rigtig godt liv. Jeg kan vaere aktiv og dyrke det samveer, jeg gerne
vil. Fysisk ved jeg, hvad jeg ikke kan, og hvad poliosenfelgerne indebzerer. Det
giver en form for ro,” siger Nanna Rasmussen.
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Ovelse gor mester

En ma&de at ove sig i at holde pause er at
beslutte sig for, at man kun arbejder i en
begraenset tid, f. eks. en time. Stil et ur fil at
ringe, nér det er fid til at tage en pause. En
pérgrende, der kommer med kaffe efter et
aftalt tidsrum, kan veere en anden hyggelig
lzsning. Man kan ogsé vende det om og
beslutte sig for, at man p& et fastsat tidspunkt
holder en pause, til uret ringer.

Der kan vaere situationer, hvor man forstéeligt
nok faler sig nedsaget til at prioritere aktivi-
teter, hvor det ikke er muligt at holde pauser
og slappe af. Det kan typisk veere situationer,
som betyder meget for livsglaeden, f. eks.

at passe bernebern. Er det tilfaeldet, er det
en god idé at serge for at kompensere med
ekstra hvil den efterfalgende dag, s& kroppen
f&r mulighed for af restituere.

Sig fra og bed om hj=lp

En anden strategi for at undgé overbelastning
er at bede om hjzelp eller eventuelt helt sige
fra, n&r en aktivitet ligger p& graensen af,
hvad man kan klare. Det kan veere sveert at
gere i praksis, fordi polioramte gennem livet
har keempet for at veere uathaengige og klare
sig selv. Det kan opleves som ydmygende at
bede om hjzelp til akfiviteter, som andre let
kan klare selv. Til gengaeld vil oplevelsen nok
vaere, at langt de fleste mennesker meget ger-
ne vil hjzelpe, n&r man fakfisk beder om det.
Det kan lefte situationen, hvis den, som skal
hjzelpe, har en forst&else for handicappet. Det
kan veere lettest for andre at forst&, hvis man
har et synligt handicap. Sveerere bliver det,
hvis handicappet ikke umiddelbart er synligt.
Det kan veere en god hjzelp for de péreren-
de at fortzelle dem, hvad det indebzerer at
have postpolio, og hvilke besveerligheder det
medfarer. Ellers har de jo ikke mulighed for at
forstd det.

Brug hjzelpemidler

Der findes mange former for hjzelpemidler,
som kan lette den belastning, en fysisk aktivi-
tet kan veere for kroppen. At tage et hjaelpe-
middel i brug kan méske betyde, at man kan
fortsaette en aktivitet, man ellers kunne vaere
nedt fil at undgd. Det kan veere sveert at fage
et hjzelpemiddel i brug for ferste gang. Der er
mange psykologiske faktorer pé spil. Nogle
feler f. eks., at deres handicap bliver udstillet,
at de bliver stigmatiseret eller at deres selvop-
fattelse mé& revideres.

P& den anden side kan et synligt hjselpemid-
del vaere en fordel i forhold til at f& en hjzel-
pende hé&nd fra andre, fordi de umiddelbart
kan se, at der er et problem (se side 65).

Treen

Fysisk fraening kan ogsé hijeelpe fil bedre at
kunne klare dagligdagens aktiviteter. Traenin-
gen skal dog ikke vaere s& udtalt, at den be-
laster kroppen og slider pé& kraefterne i stedet
for at opbygge den. Der findes mange former
for traening, som er mélrettet de forskellige
problemer, polioramte kan have. Der findes
derfor ikke noget standard traeningsprogram
for polioramte. Det bedste er at & tilpasset et
program med hjzelp fra en fysioterapeut, der
kender til polio (se side 51).
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PERSONLIG FORTALLING

| dag ser Frank positivt pd livet med postpolio, men det har vaeret en
udfordrende proces at affinde sig med de fysiske felger.

67-8rige Frank Batting peger mod vinduerne fra stuen i sit raekkehus i Aarhus.
"Jeg havde vinduespudser pd forleden. Det er farste gang nogensinde. Jeg har
indset, at jeg ikke kan den slags mere,” fortzeller Frank Batting.

Han har gennem sit liv haft 76 forskellige jobs: fotograf, tegner, kabmand,
postchauffer og slagterlzerling for bare at naevne nogle. | dag har Frank accep-
teret, at han har postpolio og skal tage mange flere hensyn end tidligere i sit liv.

"Né&r man er vant til, at der skal ske noget hele tiden, s& kan det vaere svaert at
affinde sig med det. | alle mine ansaettelser har der vaeret meget fysisk arbejde,
fordi jeg har nydt det sédan. S& det var en keempe kontrast at skulle vende sig
til en ny virkelighed med senfalger,” siger Frank og filfajer:

"Det tog mig faktisk 10 &r at acceptere. Jeg lzeste en afthandling i 2009 om
de psykologiske felger ved at & postpolio. Ikke bare én gang, men 14 dage i
traeek, s& jeg kunne f& ind i hovedet, hvad det drejede sig om og f& accepteret,
at s&dan s& mit liv ud.”

Postpolio gjorde ham forsigtig

Selvom Frank fik konstateret postpolio i 1992, skulle der gé& et par &r, for han
rigtig maerkede senfalgerne. | 1999 stod han selv for sterstedelen af en flytning
med sin davaerende keereste. Det havde store konsekvenser.

"Postpolioen eksploderede der. | de falgende fem mé&neder sad jeg bare i vores
nye lejlighed og kunne ikke komme ned p& gaden, fordi mine ben ikke kunne
baere mig. Jeg havde intet overskud, og det var skide svaert,” forklarer Frank.
"Da jeg kom en anelse pé fode igen, blev jeg forsigtig. Jeg bar ikke pé ind-
kabsposer, nér vi handlede, og jeg gik ikke hgjere end anden sal. S&dan er det
faktisk stadig.”

| dag sidder Frank i sin manuelle kerestol 90 % af sin dag. Det skyldes dog ikke
udelukkende postpolioen, men ogsé fordi han braekkede sit ben i 2016.

"Det er min ambition, at jeg skal bruge kerestolen mindre. Jeg er eksempelvis
begyndt at spise mere og sundere, og det, kan jeg maerke, giver mere over-
skud. Den slags er meget vaerd, n&r man har postpolio. Selvom det gradvist gér
ned ad bakke med fysikken, er jeg tvunget til at se lyst pé tilvaerelsen. Det er jeg
overbevist om er afgerende,” siger Frank Batting.
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HISTORIEN OM POLIO

BLIV KLOGERE PA AKUT

POLIO

I dette kapitel kigger vi pa, hvad der skete under det akutte polioangreb, og
hvordan man dengang behandlede sygdommen.

Polio er en smitsom virussygdom, som angri-
ber centralnervesystemet og kan give lam-
melser. | 1900-tallet huserede sygdommen i
store epidemier, der rasede over verden og
efterlod millioner af barn og unge med varige
handicap.

Nervesystemet - kroppens computer

For at forst& polio, m& man vide lidt om
nervesystemet.

Béde hjerne og rygmarv bestdr af et meget
kompliceret netvaerk af millioner af nerve-
celler, som styrer og koordinerer utallige af
kroppens funktioner. Nervesystemet bestar
af centralnervesystemet (hjerne, forlengede
rygmarv og rygmarv) og de perifere nerver,
der forbinder centralnervesystemet med resten
af kroppen.

Hvert omrdde i systemet har sin specifikke
funktion. Udover de bevidste processer stér
hjernen ogsé for en lang raekke funktioner,
der normalt forleber automatisk. Det drejer
sig bl.a. om at koordinere bevaegelser, puls,
blodtryk og vejrtraekning.

Fra rygmarven udlgber de perifere nerver til
kroppen og styrer f. eks. musklerne. Der laber
ogsé nerver, som giver information retur fra
kroppen fil centralnervesystemet. Informa-
tionerne bruges fil at justere og koordinere
kroppen. Det kan f. eks. vaere information

Forleenged

rygmarv
Nerver til arme

Rygmarv

Nerver til ben

Centralnervesystemet bestdr af hjerne, forleenge-
de rygmarv og rygmarv. Det perifere nervesystem
bestdr bl.a. af nerver til arme og ben.

om, hvor en fod befinder sig, eller hvordan
underlaget er.

Den enkelte nerve bestér af et "hoved’, som
bl. a. indeholder nervens genmateriale, der
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styrer, hvordan nerven fungerer. P& ‘hovedet’
sidder flere tr&de, der modtager informationer
fra andre nerver i nervenetvaerket. Resultatet
af informationerne bringes videre fra nerveho-
vedet via en kortere eller leengere nervetréd,
der forgrener sig og ender i de celler, nerven
styrer. For musklernes vedkommende befin-
der nervehovedet sig forrest i rygmarven i et
omré&de, som kaldes forhornene. Herfra gér
nervetr@den i en uafbrudt, lang, tynd tr&d ud
til de muskelfibre, som den styrer.

Akut polio: Et hackerangreb

Poliovirus kan leve i tarmen p& mennesker og
overferes som regel via haender, der har vaeret
direkte eller indirekte i kontakt med affering.
Virus er ekstrem smitsom, s& selvom man blot
har veeret i kontakt med ganske 18, er de i
stand til at komme fra haenderne, ind i mun-
den og videre ned i tarmen, hvor de formerer
sig. Hos langt de fleste, der kommer i kontakt
med poliovirus, bliver virus bekeempet, nér
den er i tarmen, og den giver f& sympto-

mer eller méske blot lidt diarré. Hos andre
passerer virus gennem tarmvaeggen, videre
ind i blod og lymfebaner, og bliver fort rundt
i kroppen, hvor den giver influenzalignende
symptomer. Kun hos & procent af de ramte
gér det s& galt, at virus treenger helt over i
den rygmarvsvaeske, der omgiver centralner-
vesystemet. Her giver den voldsom hovedpine

og nakkestivhed. Fra rygmarvsveesken kan
virus angribe nervecellerne i centralnervesy-
stemet og edelaegge dem. Man kan sammen-
ligne det med et hackerangreb pé& en com-
puter. Angrebet sker ved, at virus skyder sit
genmateriale ind i nervecellen. Genmaterialet
fra virus overtager kontrollen af nervecellen,
sé& den ikke lzengere kan fungere som ner-
vecelle, men i stedet begynder at producere

Poliovirus treenger ind i nervecellens hoved og fér
nerven til at producere flere virus. Efter noget tid
dor nervecellen.
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poliovirus. N&r der er produceret tilstraekkeligt
mange virus, spreenges nervecellen, og de
nye virus er klar til at angribe de naertliggende
nerveceller.

Poliovirus edelaegger nerverne

Kroppens forsvar — immunsystemet — f&r i de
fleste tilfaelde nedkaempet virusangrebet, men
inden det sker, kan nogle nerver vaere dede
og andre sé& skadede, at de ikke laengere kan
fungere optimalt. Hvor i nervesystemet ska-
derne sker, og hvor omfattende de er, afger
hvilke symptomer, polioen giver. De omréder
i rygmarven, der styrer musklerne, bliver hyp-
pigst ramt, og muskellammelser er derfor det
mest kendte symptom ved polio. Andre omré-
der af rygmarvens netvaerk kan ogsd rammes,
ligesom omré&der hajere oppe i hjernen, der
regulerer mange af kroppens automatiske
funktioner, ogsé kan rammes. S& selvom lam-
melse af muskler er det mest igjnefaldende og
karakteristiske symptom ved akut polio, er det
langt fra det eneste. Forstyrrelser i vandlad-
ning, reguleringen af kroppens basale funktio-
ner som puls, blodtryk, varmeregulering, sevn
og vejrtraekning samt forstyrrelser i folesansen
er hyppigt beskrevet aof de laeger, der dengang
behandlede patienter med akut polio.

Hvor ramte lammelserne?

Arme, ben og/eller krop blev lammet hos ca.
60 % af dem, der fik lammelser. Hos ca. 15 %
var lammelserne begraenset til musklerne i
hoved og hals, fordi det kun var nerverne fra
bunden af hjernen, der var ramt. Denne loka-
lisation af polio kaldes ogsé bulbaer polio. De
resterende ca. 25 % havde lammelser i begge
omré&der. Lammelserne kunne enten vaere
delvise, hvor musklen stadig kunne traekke sig
sammen, om end med nedsat kraft. De kunne
ogsé veere fotale, hvor musklen slet ikke
kunne fungere.

| de tilfaelde, hvor der var lammelser of

hoved og hals, var der szerlig risiko for, at

virusangrebet ogsd kom til at inddrage den
forleengede rygmarv, hvor centrene for de
automatiske reguleringer af kroppens basale
funktioner ligger. Det medferte en @get risiko
for at & problemer med vejrireekning, som i
sidste ende kunne koste den ramte livet.
Karakteristisk for polio er, at lammelserne er
asymmetrisk fordelt over kroppen, og at de
ramte lemmer haenger slapt. Hos ca. halv-
delen af dem, hvor poliovirus treengte ind i
rygmarvsvaesken, blev tabet af nerveceller
ikke s& udtalt, at det gav anledning til synlige
lammelser.

Bevidst styring
af musklerne

Signaler fra kroppen
modtages og affeder
ubevidste reflekser

Styring af temperatur,
puls og blodtryk

=+ Balance

Hovedets muskler,

vejrtraekning, sevn,
puls og blodtryk

Prikkerne angiver omréder i hjernen, som kan
vaere edelagt af poliovirusangrebet.

Behandling af akut polio

Det var forskelligt, hvilken behandling man
fik, n&r man fik akut polio. Det varierede fra
sted til sted og afthang ogsé af hvilket &r, man
blev ramt. Falles var dog, at man altid starte-
de med at blive isoleret for at undg8, at smit-
ten spredte sig. | forste halvdel af 1900-tallet
blev barnet ofte isoleret i et lokale for sig selv
i hiemmet. Hele hjemmet kunne blive isoleret
fra omgivelserne, s& ingen métte komme ind.
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Der er ogs& eksempler pd, at boligen blev
gasset i forseg pé at sl& smitten ihjel.

Senere hen blev de fleste, specielt i Keben-
havn, indlagt akut. Som noget af det farste
fik de foretaget en rygmarvsprave, hvor man
tog rygmarvsvaeske ud og underseggte om

de celler, der er karakteristiske for et virus-
angreb, var til stede. Rygmarvsvaesken fik
man ud ved at stikke en kanyle ind mellem to
ryghvirvler, mens patienten var krummet mest
muligt sammen. Undersagelsen var langt

fra behagelig, og tilgangen var, at det ikke
nyttede at forklare barn, at der skulle foregé
noget ubehageligt. Det gjaldt derfor om at

f& gennemfart undersagelsen hurtigst muligt
uden varsel, s& barnene ikke ndede at opfatte
det og protestere. Det er ikke underligt, at de,
som kan huske oplevelsen, beskriver den som
et ekstremt ubehageligt overgreb.

P& hospitalet |& man to-fire uger pé en isola-
tionsstue, hvor kun personalet métte komme.
Forzeldre kunne nogle gange kigge ind il
deres barn via en glasrude. Blev barnene

for urolige eller kede af det, blev foraeldrene
anbefalet at holde sig vaek.

Adskillige mere eller mindre fantasifulde
forsag pd& at behandle den akutte polio er
beskrevet, men nogen helbredende behand-
ling for polio fandtes — og findes — ikke.
Behandlingen gik derfor i store traek ud pé& at
afhjeelpe de akutte symptomer. De hyppigste
var smerter, men relativ ofte s& man ogsé
problemer med tarm, bleere og med at synke,

ligesom forvirring og uro forekom relativt ofte.

Smerter blev i starten behandlet med varme,
senere med massage. Der blev givet affe-
ringsmidler og lavementer for at f& gang

i afferingen, der blev lagt en slange op i
bleeren (kateter) il at sikre draenage af urin,
nogle fik en slange via naesen til ernzering for
at afhjzelpe synkeproblemer, og mange fik
beroligende medicin.

Problemer med vejrireekningen var mere
sjzeldne, men kunne til gengaeld blive livstru-

ende. De patienter, hvor det kunne blive ak-
tuelt, blev lagt pd stuer, hvor der var et szerligt
beredskab til at indlaegge en kanyle i luftroret,
s& man via en tilkoblet ballon kunne pumpe
luft ned i lungerne.

Né&r sygdomsudbruddet standsede, og krop-
pen var stabiliseret, fortsatte den symptomati-
ske behandling. Samtidig blev der p&begyndt
massage, og man forsegte at forhindre, at
bevaegeligheden i leddene blev nedsat, fordi
sener, ledb&nd og ledkapsler skrumpede. Det
foregik dels ved, at en fysioterapeut bevae-
gede ramte lemmer og dels ved at holde
leddene maksimalt udstrakte og beholde dem
i den position i et halvt til et helt minut.

Andre blev lagt i gips eller bandager for at
holde leddene i den bedste position.

Efter to til fire uger var smittefaren overst@et,
isolationen blev ophaevet, og den syge kunne
modtage besag. P& Blegdamshospitalet var
besagstiden efter datidens forhold lempelige,
mens besagstiden andre steder som regel kun
var en til to gange om ugen.

Genoptrzaening

Nar det akutte polioangreb var overstéet,
begyndte kroppen en restitutionsfase, hvor

de tabte funktioner kunne komme helt eller
delvist tilbage. Det skete i forste omgang ved,
at overlevne nerveceller erstattede nogle af de
forgreninger, som de forsvundne nerveceller

havde.

De muskelceller, der ikke fik nerveforsyningen
tilbage, gik i det lange Izb til grunde og blev
erstattet af fedtvaev og/eller bindevaev. Fedt-
vaevet kunne gere, at musklerne umiddelbart
s& normale ud i sterrelsen, men manglede
muskelfibre og dermed kraft.

| den genoptraening, der fulgte, vandt musk-
lerne yderligere styrke ved, at de enkelte
muskelfibre blev starre. Derved kunne man
faktisk kompensere for et tab af nerveceller
pé op til 50 %. En varig funktionsnedsaettelse
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forekom derfor som regel kun, hvis tabet af
nerveceller var sterre end 50 %.

Efter den sterste epidemi i 1952 blev der
oprettet szerlige institutioner til at varetage
den langvarige genoptraening af de mange
ramte. Det drejede sig om Folkekuranstalten
ved Hald Ege i Jylland og Hornbaek Kurbad
pé Sjeelland. De, som ikke behavede indlzeg-
gelse, blev treenet hos lokale fysioterapeuter
eller for kebenhavnernes vedkommende pé&
Thorvaldsensvej og Polioinstituttet p& Tuborg-
vej. Udover muskeltraening blev der sat ind
med forskellige tiltag, der kunne hjselpe de
ramte til at klare hverdagen med et handicap.
Det kunne dreje sig om forskellige hjselpemid-
ler og hjzelp til at f& bil og kerekort.
Genoptraningen kunne foregd hjemme ved
foreeldrene, der havde f&et instruktioner, eller
ved ambulant fysioterapi. Nogle forblev ogsé
indlagte. For mange var det meget hérd
treening, hvor der blev stillet store krav il
ihaerdighed og steedighed. For nogle betad
genoptraeningen indlaeggelse i flere é&r, for de
havde opndet den maksimale effekt. Selv nér
det maksimale resultat af traeningen var

opnd&et, fortsatte mange i &revis til vedlige-
holdende traening, nogle endda resten af livet.

Operationer

For at forebygge nogle af de problemer,
lammelserne medferte, gennemfarte man for-
skellige behandlinger. | tiden efter den akutte
polio forsagte man at forebygge, at kroppen
voksede sig skaev ved at bruge langvarig
gipsbandagering, der skulle holde krop og
lemmer i den rigtige position.

Man kunne ogsé flytte sener, hvis muskelkraf-
ten var meget svag. | det filfeelde kunne man
flytte en sene fra en naerliggende muskel, sé
den kunne overtage bevaegelsen. En s&dan
operation blev nogle steder kaldt for mu-
skeltransplantation, men det drejede sig altsé
om, at senerne blev flyttet.

Hvis en forkortet sene var &rsag fil, at et led
ikke kunne bevaege sig tilstraekkeligt, kunne
man forleenge den. Achillessenen kunne blive
for kort og hindre foden i at bevaege sig op fil
vinkelret, og forkortede sener i fadderne kun-
ne bevirke, at taeerne krummede sig sammen.

Ved den akutte polio mister muskelfibre primaert
deres nerveforbindelse, men nabonerven kan
overtage styringen af nogle af fibrene.
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Begge dele kunne blive en alvorlig hindring
for at kunne gé.

Standsning af knoglevaekst skete i de filfeelde,
hvor man forudsd&, at det ene ben var ved at
vokse sig laengere end det andet. Man stand-
sede s& vaeksten i det laengste ben for derved
at forbygge en laengdeforskel, der ville belaste
gangfunktionen.

Man oprettede skaevheder i ryggen ved at
gore hajden pé ryghvirvlerne jeevn og ind-
seette metal som skruer og plader til at holde
ryggen pé& plads. Langt de fleste operationer
beted ménedsvis i gips og langvarig genop-
fraening.

Kroppen er brugt til det yderste

Selvom den lange genoptraening, filbud om
hjzelpemidler og diverse operationer, hjalp

de ramte til at komme filbage til en hverdag,
s& har mange polioramte gennem livet vaeret
nadt til at bruge deres krop pd graensen til det
yderste. Det har pé forskellige mé&der givet en
slitage pd& kroppen, som i det lange lab kan
give problemer.

Den udbredte forestilling var i mange ér, at
polioramte, der var blevet genoptraenet, ville
holde deres funktionsniveau stabilt. Det har
vist sig ikke at veere filfeeldet. S& udover de
problemer, der kan stade fil efter at have levet
mange &r med et handicap, oplever en del
polioramte, at nye symptomer steder fil, nér
de kommer op i alderen.

Mange af symptomerne kan henfares til barn-
dommens akutte polio. Det er de symptomer,
denne bog har segt at forklare og skabe
forsté&else for.
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LAS MERE OM POLIO

Der er ikke skrevet meget om polio de seneste &rtier og slet
ikke p& dansk. Nedenst@ende er nogle forslag fil, hvor man
kan finde mere information om polio. En del er sldre bager,
som ikke laengere forhandles i danske boghandlere, men man
kan med lidt held finde dem pé& nettet, evt. som antikvariske.
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ER DU MEDLEM AF POLIOFORENINGEN?

Som medlem af PolioForeningen har du adgang fil en lang
raeekke personlige fordele og specialiserede ydelser.

Radgivning og stette
Ring fil PolioLinjen og f& gratis og uvildig rédgiv-

ning.

Treening

Deltag i specialiseret treening.

Arrangementer
) Du er velkommen til vores mange faglige og
.........

sociale arrangementer.

Information og viden
q Modtag vores medlemsmagasin, f& nyheder i vo-

res nyhedsbrev og deltag i debatten p& Facebook.

E Laes om flere fordele

polio.dk/medlemsfordele
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