


«Typiske senskader ved polio»

Ekstrem tretthet (slitenhet) Falelsen av & orke mindre, ha nedsatt total
kapasitet, bade fysisk og psykisk. Nye lammelser i tidligere poliorammet
muskulatur. Smerter i muskler og ledd, hodesmerter, spesielt om
morgenen.

Se@vnvansker, innsovningsvansker og samtidig gjentatte oppvakninger.
Folelse av & vakne like utmattet som man la seg.

Jkende problemer med daglige funksjoner, kle seg, bade, ga i
trapper,husarbeid, arbeid, forflytte seg til og fra rullestol m.m.

@kende belastningsskader i lemmer og ledd.

Pustevansker, underventilering — kan ogsa veere livstruende. Psykiske
problemer, angst og depresjoner.

Ta signalene pé alvor. Kontakt oss for mer informasjon via
Norges Handikapforbund

nhf@nhf.no
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Forord

Dette heftet er en redigert og fornyet utgave av vare tidligere hefter om senskader etter
poliomyelitt. Det fgrste ble utgitt av Landsforeningen for polioskadde i 1991, det aret da
landsforeningen ble etablert.

Nytt redigert hefte kom ut i 1998, med noe endret format og utseende. Artiklene i det
heftet hadde basis i de tidligere artiklene, men ble redigert ut i fra de erfaringer man
hadde gjort i de arene som hadde gatt.

Den forrige utgaven av Senskadeheftet ble utgitt i 2006. Siden den tid har vi gjort
ytterligere erfaringer og fatt oppdatert informasjon, noe som har fart til endringer ogsa i
denne utgaven. Vart fagrad har hatt anledning til innspill, og vi er takknemlig for den
innsats de gjor pa dette omradet.

Kapitlet om fysisk funksjon, trening og behandling er skrevet helt om av fysioterapeut
Lillian Festvag. Hun var ogsa medforfatter pa det som har statt i tidligere utgaver av heftet.
Heftet er ikke bare rettet mot polioskadde, men ogsa i stor grad mot de faggrupper som
poliorammede kommer i kontakt med gjennom sin diagnose. Vi har ogsa registrert at
familiemedlemmer, gjerne yngre, gjiennom dette heftet har fatt en bedre forstaelse av
situasjonen til foreldre eller den de bor sammen med gjennom dette heftet. Personer som
ikke selv har vaert oppmerksom pa senskader etter polio har fatt hjelp pa denne maten.

Heftet er ment & gi informasjon og grunnlag for dialog mellom brukere og fagfolk. For
universiteter og hgyskoler som underviser faggruppene vil artiklene kunne gi en god
oversikt over problemstillinger som gjelder poliorammede. Ofte far vi ogsa tilbakemeld-
ing om at dette heftet er den mest omfattende og sikre samling av fagstoff og opplysning
som finnes pa omradet. Her kan man fa gode rad bade i forbindelse med vurdering av
tiltak og behandling.

Dersom vi pa denne maten nar de aktuelle gruppene sa er vi Landsforeningen for
Polioskadde glad for & kunne bidra. Vi vil samtidig minne om at vi har et meget kompetent
fagrad som ogsa star til disposisjon dersom noen trenger ytterlige opplysninger.

Né er det kommet ytterlig en redigert og fornyet utgave (den siste i 2013) med
oppdatering om vurdering av fysisk funksjon av Lillian Festvig og senskader med
Elisabeth Farbu. I tillegg er polioundersekelsen 2014 kommet med.

desember 2023
Edvard Elvegard Marit Berg Eldegard Oddrunn S. Dahlheim
nestleder leder sekretaer



Landsforeningenforpolioskadde (LFPS)

Tilsluttet Norges Handikapforbund

Sykdommen poliomyelitt er utryddet i Norge. Likevel lever fortsatt anslagsvis

10.000 mennesker her i landet som fikk sykdommen under de store epidemiene pa
1940- og 50- tallet. Under og etter polioepidemiene ble fglgetilstandene etter akutt polio-
myelitt antatt & veere stabil.

Men i 1970 arene opplevde et stadig starre antall polioskadde nye funksjonstap.

| begynnelsen ble disse avvist av fagpersonell — problemene ble tolket som alminnelige
aldersfenomener eller psykosomatiske problemer. Farst pa slutten av 70- arene ble ek-
sistensen av postpoliosyndromet erkjent — farst i USA og senere i resten av verden.

Noen typiske symptomer som kan oppsta:

e Ekstrem tretthet/slitenhet

o Nye lammelser i tidligere poliolammet muskulatur

e Smerter i muskler og ledd — hodesmerter, spesielt om morgenen
o Jkende belastningsskader i lemmer og ledd

e Pustevansker — underventilering — kan ogsa veere livstruende

e Psykiske problemer, angst og depresjoner

Landsforeningen for polioskadde ble etablert i 1991, og er saledes en noksa ung organ-
isasjon. LFPS ble etablert for & ivareta interessene til polioskadde i Norge. Vart formal er
a spre informasjon om senfalgene etter poliomyelitt (postpoliosyndromet) til polioskadde,
helsepersonell, trygdeetat og andre interesserte.

Landsforeningen ledes av et hovedstyre med 5 medlemmer og 2 mgtende varamedlem-
mer, og har lokallag med stor medlemsoppslutning i fylkene.

Vi har opprettet et Fagrad som er et radgivende organ for hovedstyret. Radet er bredt
sammensatt med lungespesialist, nevrolog, fysioterapeut og psykolog, samt leder og
nestleder i LFPS. Omfanget av senskader skaper gkende behov for flere og bedre be-
handlingstilbud. Samtidig bygger helsevesenet — av budsjettmessige grunner — ned sine
tilbud. Vi opplever na at tilbudene om rehabilitering blir satt ut til private helseinstitus-
joner. Dette medfgrer egenbetaling for pasientgruppene og vil for enkelte veere et hinder
for & soke pakrevet opptrening i en fase av livet hvor de opplever nye og/eller gkende
plager i forbindelse med polio.

Samtidig har vi fatt gjennomslag for at ogsa poliopasienter na far tilgang pa Behandling-
sreiser i regi av Rikshospitalet. Dette har vist seg & veere et godt og hensiktsmessig tilbud

til personer med denne diagnosen.



LFPS er opptatt av bade a ivareta og utvikle tilbudet ovenfor polioskadde og vi krever at
pasientgruppen forsatt far et hensiktsmessig tverrfaglig utrednings- og behandlingstilbud
uansett hvor i landet de bor. Disse tilbudene ma ikke veere begrenset av den enkeltes
personlige gkonomi, men veere likt for hele gruppen.

Marit Berg Eldegard
Leder i LFPS

For videre informasjon om Landsforeningen for polioskadde og det arbeidet som der
blir utfert kan vi henvise til var hjemmeside pa nettet:

www.lfps.no
Vi nas pa: nhf@nhf.no

Henvendelser og bestiling av dette heftet kan rettes til LFPS adresse:
Norges Handikapforbund,
Postboks 9217 Grgnland 0134 Oslo tif 24 10 24 00


http://www.lfps.no/
mailto:nhf@nhf.no

Polio - en akutt og epidemisk infeksjonssykdom

Nils Erik Gilhus og Tiina Rekand
Nevrologisk avdeling, Haukeland Universitetssykehus og Klinisk institutt 1,
Universitetet i Bergen

Mennesket har alltid veert truet av epidemiske sykdommer. | det 20. arhundret var
polio den aller mest fryktede sykdommen i Norge, sammen med tuberkulose.
Selv etter at man fikk bukt med mange andre alvorlige epidemiske sykdommer,
fortsatte polioepidemiene utover i 1950-arene. | 1955-56 kom den
revolusjonerende poliovaksinen, og i lgpet av noen ar var akutt polio nesten
utryddet i Norge, resten av Vest-Europa og USA. Med et effektivt
vaksineprogram og virksomme antibiotika var det deretter i mange ar liten frykt
for smittsomme sykdommer. | de siste tiarene har det imidlertid kommet nye
utfordringer, som AIDS, Ebola, Borrelia, og aller mest dramatisk Covid-19.
Dessuten er det en gkende bekymring for bakterier som er resistente mot
antibiotika. Infeksjoner ser ut til & veere en fundamental trussel. Akutt polio har
imidlertid ikke opptradt i Norge pa over femti ar. Likevel har polio oppmerksomhet
bade i helsevesenet og generelt i befolkningen i og med at det fortsatt er mange
personer som har senfglger etter polio, og disse senskadene er til dels gkende.
Dessuten er tidligere polio med vedvarende lammelser ikke helt uvanlig blant
unge innvandrere til Norge. Effektiv vaksinasjon er ngkkelen for & utrydde polio,
og ogsa for & begrense svaert mange andre infeksjonssykdommer.
Oppslutningen om vaksinasjon i Norge er gjennomgaende god, men det er
ngdvendig med vedvarende oppmerksomhet for & sikre en tilfredsstillende
vaksinasjonsdekning.

Akutt poliovirus-infeksjon

Poliovirus kommer inn i organismen gjennom munnen, enten ved direkte
personlig kontakt eller via forurenset drikkevann. Poliovirus er sveert smittsomt,
og tilneermet alle mennesker som kommer i kontakt med poliovirus, blir smittet. |
forste omgang slar virus seg ned i slimhinnene i halsen og langs tarmen. Et slikt
virusangrep alene gir vanligvis ingen symptomer pa sykdom, eventuelt bare lett
halsesyke eller kvalme og diaré. Hos langt mer enn 90% av alle som smittes, gir
virus bare en lokal reaksjon og uten noen symptomer. Hvis derimot virus vandrer
videre fra slimhinnene og over i blodet, far man allmennsymptomer med feber og
sykdomsfglelse. Nervesystemet angripes fortsatt ikke hos de fleste av dem med
slik utbredt virusinfeksjon, og man far ikke lammelser. Bare hos noen fa med
allmenn poliovirusinfeksjon baner virus seg vei mot hjernen og ryggmargen. De
fleste med overgang av virus til nervesystemet far symptomer pa en akutt
hjernehinnebetennelse ("aparalytisk poliomyelitt”). Vanlige symptomer er da feber,
nakkestivhet og nakkesmerte, hodepine og lysskyhet, men fortsatt ikke
lammelser.



Mindre enn 1% av alle som smittes med poliovirus, utvikler polio med lammelser
("paralytisk poliomyelitt’). Hos disse passerer virus over til hjernen og
ryggmargen og angriper selektivt de nervecellene som gir impulser til
muskulaturen; nemlig de motoriske forhorncellene i ryggmargen. Dette er
arsaken til lammelsene. Ved akutt polioinfeksjon er det mulig med et sa
beskjedent virusangrep i nervesystemet at sveert lette lammelser ikke erkjennes
hverken av pasienten eller omgivelsene. En slik beskjeden lammelse i akuttfasen
kan gi senfelger i form av svakhet og muskelsmerte mange ar senere.
Nevrofysiologisk undersgkelse med EMG kan avklare om en person har hatt
polio som barn.

Symptomene ved akutt paralytisk polio er fgrst og fremst lammelser i en eller
flere muskler eller muskelgrupper. | tillegg har man typiske tegn pa
infeksjonssykdom, slik som nedsatt allmenntilstand, feber, hodepine og smerter i
musklene. Lammelsene kan ramme alle muskelgrupper, og det er noksa tilfeldig
og uforutsigbart hvilke muskler som angripes og hvilke som gér fri. Bena lammes
imidlertid hyppigere enn armene. Lammelsene er som regel asymmetriske. Den
sterste trusselen ved polio er lammelse av andedrettsmuskulaturen med
mellomgulvet, noe som farer til pustevansker og av og til behov for respirator.
Lammelser i tunge og svelg i den akutte fasen kan likeledes vaere sveert alvorlig,
med svelgvansker, fare for & svelge vrangt og pafelgende lungeinfeksjon. lkke-
viljestyrte muskler som magesekk- og tarmmuskler, blaeremuskler og
hjertemuskel rammes aldri av polio.

Lammelsene ved polio utvikler seg raskt med en gradvis forverring over fa dager,
sjelden i mer enn en uke. Deretter inntrer en gradvis bedring. Nerveceller som
ikke styrer muskulatur, gjenvinner alltid full funksjon. Nar det gjelder de motoriske
forhorncellene som er avgjerende for muskelfunksjon, er noen bare midlertidig
forstyrret og gjenvinner full funksjon nar kroppen har bekjempet alle poliovirus.

| tilegg kan de nervecellene som har klart seg gjennom virusangrepet, til en viss
grad overta funksjonen til de cellene som har bukket under. Men de fleste med
lammelser i den akutte fasen ender med en viss varig muskelsvakhet. Noen
nerveceller er da tapt for alltid.

Polio som smittsom sykdom

Poliovirus utskilles fra tarmen hos smittede personer og lever blant annet i
forurenset vann. Slik var forholdene i Norge og andre vestlige land inntil for mer
enn hundre ar siden. Den stgrste delen av befolkningen ble smittet av poliovirus
sveert tidlig i livet og uten at det opptradte store epidemier. Bare et sveert lite
mindretall av dem som ble smittet i Igpet av de fgrste par levearene, utviklet
lammelser. Av dem som fikk lammelser, dgde en stor andel. De som var blitt
smittet med poliovirus, men overlevde, ble helt eller delvis immune mot senere
virusangrep og utviklet bare sveert sjelden polio med lammelser senere. Ogsa
personer helt uten sykdomstegn oppnadde denne immuniteten tidlig i livet.
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Under slike forhold var polio med lammelser en relativt sjelden sykdom, og store
epidemier kunne ikke opptre.

Med bedret hygienisk standard var poliovirus ikke lenger kontinuerlig til stede i
befolkningen. Etter mange ar uten poliovirus i miljget og uten utbrudd av polio
var en relativt stor del av befolkningen helt uten immunitet mot sykdommen.
Seerlig var alle barn og unge uten immunitet. Hvis det da var en person som fikk
polio, la forholdene til rette for en stor epidemi. Slik var forholdene i Norge de
siste tiarene frem til vaksinasjon ble igangsatt. Det var en vanlig observasjon at
jo lengre tid det hadde gatt siden siste poliosykdom i et omrade, desto
alvorligere ville en epidemi bli.

| dag ligger ikke forholdene til rette for store polioepidemier noen steder i verden
takket veere hgy vaksinasjonsdekning. | de omradene der vaksinasjon fortsatt
ikke har hatt fullt gjennomslag pa grunn av konflikter og krigshandlinger, er
poliovirus fortsatt til stede. Dette gjelder i dag bare noen fa og sveert avgrensete
landomrader i Asia og Afrika | gvrige omrader og land har man et tilstrekkelig
effektivt vaksinasjonsprogram. Det har imidlertid veert frykt for at vaksinasjonen
vil bli mindre malrettet gjennomfart ettersom tiden gar og man glemmer hvor
alvorlig polio er. Man har registrert nye og mindre epidemier i tidligere poliofrie
land som lempet pa intensiteten i vaksinasjonsprogrammet. En
gjennomvaksinert befolkning er det sikreste vern mot nye tilfeller av polio. Derfor
er effektive og fullt aksepterte vaksinasjonsprogrammer en hjgrnestein i norsk
og internasjonal folkehelse. Helsevesenet, pasientorganisasjoner og
myndigheter ma std sammen i arbeidet med & opprettholde en gjennomvaksinert
befolkning.

Polioepidemier i Skandinavia

Polioepidemiene var av de store og dramatiske trusler mot liv og helse i farste
halvdel av det forrige arhundret. | gjennomsnitt regnet man en hyppighet pa
omkring 10 syke per 100.000 innbyggere per ar, men med betydelig variasjon fra
et ar til et annet. Den farste kjente beskrivelsen i medisinsk litteratur av polio i
Norge er fra 1842, mens den fgrste epidemien med 14 akutt syke, unge
mennesker fra Ser-Odal ble omtalt i 1868. | 1899 var det en epidemi i Telemark
hvor 40 av 54 syke endte med vesentlige lammelser. De starste epidemiene i
Norge opptradte i 1925, 1936, 1941, 1945, 1946 og 1950-54 (se figur s. 10).
Epidemien i 1951 ledet til at 283 poliopasienter med lammelse ble innlagt bare
ved Ulleval

sykehus. Av disse 283 dgde 36. Dette aret ble det i Norge totalt innmeldt 2233
pasienter med akutt polio, hvorav 1563 med tydelige lammelser. | perioden fra
1930 til 1950 varierte antall meldte poliotilfeller per ar mellom 34 og 1793, med
det hgyeste antallet i 1941. Dette aret ble ikke minst Vestlandet hardt rammet,
slik landsdelen ogsa ble i 1952. Epidemiene opptradte nesten bare om hasten.
Det var en sveert stor overvekt av barn som ble angrepet, og omtrent 2/3 av alle
syke var 10 ar eller yngre.



Danmark, og ferst og fremst Kgbenhavn, hadde sin alvorligste polioepidemi i
1952. Fra august til desember det aret ble 2241 pasienter med akutt polio innlagt
ved Blegedam-hospitalet i Kebenhavn. | den uken epidemien var pa sitt mest
intense, ble 320 pasienter med akutt polio innlagt. Av de 2241 pasientene hadde
345 puste- og/eller svelgeproblemer. Noe over en tredjedel av disse pasientene
dade. | alt ble det registrert 5676 nye ftilfeller av akutt polio i Danmark i 1952.

| Sverige er den farste polioepidemien beskrevet i 1887. 11911 og 1913 oppsto
alvorlige epidemier. | 1930- og 1940-arene var det en jevn gkning i antall tilfeller
av akutt polio og med epidemiske utbrudd innimellom. Den aller alvorligste
epidemien rammet Stockholm i 1953 med nesten 1000 sykdomstilfeller.

Behandling av akutt polio

Den viktigste behandlingen i den akutte sykdomsfasen er & motvirke
komplikasjoner. Behandling med respirator kan veere livreddende ved
andedrettssvikt. | 1946 redegjorde Ulleval sykehus for erfaringen med sine farste
61 respiratorpasienter. Bare 13 av disse overlevde. | 1952 fantes det ikke mer
enn omkring 25 respiratorer i Norge. Respiratorbehandlingen var fortsatt meget
komplisert. Et av de stgrste medisinske fremskritt de siste sytti arene er nettopp
bedringen i den akuttmedisinske behandlingen med respirator, men ogsa med
intravengs ernzering og behandling av kompliserende infeksjoner.
Lungefysioterapi og suging av slim var hjgrnestener i behandlingen den gang
som na.

Sengeleie og hvile var og er ansett som god behandling i fasen med akutt polio.
Dette vil ogsa lindre en del av smertene. Det er samtidig viktig med bevegelse
for @ motvirke tilstivning i ledd, blodpropp og infeksjoner. Sa snart den akutte
infeksjonen er pa retur, skal mobilisering og aktiv rehabilitering starte.

| hvilken grad pasienter med akutt polio skal isoleres pa grunn av smittefaren har
veert heftig diskutert. Sa lenge poliovirus finnes noksa utbredt i et omrade, vil
isolasjon av dem med symptomer bare ha minimal betydning for spredningen av
sykdommen. Under en polioepidemi vil nemlig bare en brgkdel av alle smittete
utvikle tegn pa sykdom. Det har likevel vaert vanlig & anbefale isolering i 2-3 uker
fra sykdommens akutte begynnelse. Under polioepidemier var dette ganske
sikkert ungdvendig, men i perioder med spredte og sjeldne poliotilfeller var det
fornuftig med isolasjon. Omkring 30% av dem som fikk akutt polio i Norge, ble
behandlet hjemme uten sykehusinnleggelse.

Poliovaksinasjon

Tidsskiftet nar det gjelder polio, er fgr og etter effektiv vaksine. Man kan
vaksinere med dgdt virus ved innsprgyting under huden (Salks vaksine) eller
med levende, men avsvekket virus gjennom munnen (Sabins vaksine). Salks
vaksine var den fgrste som ble utviklet. | Norge har Salks vaksine vaert benyttet
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fra 1956 til 1965 og igjen fra 1980, mens Sabins vaksine ble brukt fra 1965 til
1980. Begge vaksiner er effektive. Norske retningslinjer innebeerer at alle
spedbarn skal vaksineres med trivalent inaktivert poliovaksine tre ganger i lapet
av farste levear. Det gis to oppfriskningsdoser i skolealder. Revaksinasjon med
en ny dose anbefales etter 10 ar. Gjennomgatt polio er ikke kontraindikasjon mot
vaksinasjon, tvert imot anbefales samme program for poliopasienter som for
andre. Poliovirus finnes i tre beslektede undertyper, som gir lik sykdom.
Poliovaksinene gir beskyttelse mot alle typene, mens gjennomgatt infeksjon gir
best beskyttelse mot det aktuelle viruset og bare delvis beskyttelse mort de to
andre typene. Poliovaksinasjon bgr alltid starte fgr utreise for spedbarn som skal
reise til omrader der polio fortsatt kan forekomme. Nasjonalt folkehelseinstitutt er
ansvarlig for de norske vaksinasjonsanbefalingene inkludert vaksinasjon mot
polio. Et fullt vaksinasjonsprogram med Sabins vaksine gir i prinsipp livslang
immunitet uten behov for ny dose etter 10 ar. | enkelte tilfeller (ca 1 tilfelle per 1
000 000 vaksinasjoner) kan Sabins vaksine forarsake lammelser hos den
vaksinerte. | den vestlige verden bruker man derfor som regel na Salks vaksine,
mens i fattige land blir det brukt Sabins vaksine. Dette pa grunn av at Sabins
vaksine er billigere og enklere & bruke, og den er ogsa enda mer effektiv.

Vaksine ble tatt i bruk i USA i 1955, mens organisert massevaksinasjon startet i
Norge hgsten 1956. Pa dette tidlige tidspunktet var man ikke sikker pa hvor
effektiv vaksinen var eller om den kunne ha bivirkninger. Polioepidemiene var
likevel sa truende at helsemyndighetene ikke var i tvil om a gjgre et forsak.
Vaksinasjonen var et nasjonalt laft som foregikk pa skoler og helsestasjoner
over hele landet i noen hektiske hgstmaneder. | ferste omgang var det barna
som ble prioritert med den vaksinen som man hadde tilgjengelig. Vaksinasjonen
forhindret ikke en siste polioepidemi i Norge i 1958 med 236 syke, over
halvparten i de tre nordligste fylkene, men ogsa med en epidemi i Valdres. Etter
dette var det bare helt spredte poliotilfeller, og altsa ingen nye tilfeller de siste
femti arene.

Polio kan imidlertid oppsta ogsa i en godt vaksinert befolkning som den norske.
| Finland var det en mindre epidemi for omkring 30 ar siden. Epidemien skyldtes
at vaksinen som ble brukt, ikke ga god nok immunitet mot poliovirus type 3.
Nederland har hatt en miniepidemi i en uvaksinert befolkningsgruppe som av
religigse grunner motsatte seg vaksinasjon.

| de aller siste arene ser det ut til at kampen mot polio er i ferd med a vinnes
ogsa pa verdensbasis. Mens det i 1981 ble rapportert 58 000 nye pasienter
med polio, var dette tallet sunket til 35 000 i 1988 og ned til bare omkring 1900
nye pasienter i 2002. | 2021 ble det i hele verden bare registrert 6 nye tilfeller av
polio forarsaket av vilt poliovirus, i Afghanistan og Pakistan. Men polio-
vaksinevirus fra Sabins vaksine finnes og har gitt opphav til sma epidemier.
Slike miniepidemier oppstar bare i en befolkning der en stor del er uvaksinert.
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De har veert sett i flere fattige land i Afrika og Asia, gjerne i forbindelse med krig
og flyktningsituasjoner. Salks vaksine med dgdt virus vil nok i gkende grad
erstatte Sabins vaksine. All erfaring tilsier at fullstendig dekkende vaksinasjon
pa global basis krever intens oppmerksomhet, store ressurser og en
kontinuerlig og pagaende innsats. Verdens helseorganisasjon WHO har definert
utryddelse av polio som sin hovedoppgave. En samlet global opptreden er en
absolutt forutsetning for a lykkes med det. Man er na sveert neer & na malet.

Rehabilitering etter gjennomgatt polio

Allerede i den akutte poliofasen begynte man a tenke pa rehabilitering. Da den
akutte sykdommen slapp taket, kunne man starte med gkende mobilisering og
forsiktig trening. Ved fysioterapi tok man sikte pa oppgving og stimulering av
lammede muskler, styrking av ikke-lammede muskler, samt & motvirke
kontrakturer. Oppleering i spesielle teknikker, for eksempel for forflytning, var
vesentlig. Tilpasning av hjelpemidler som skotay, skinner, korsett og krykker var
likeledes en viktig del av behandlingen. Lenger ut i forlgpet kunne det vaere
aktuelt med korrigerende ortopediske operasjoner i form av flytting av sener og
avstivning av ledd, fgrst og fremst i bena.

Behandlingen i den akutte poliofasen fant som regel sted ved indremedisinske
infeksjonsavdelinger. Frem til 1940 ble imidlertid bare omkring halvparten av alle
med akutt polio sykehusinnlagt. Etter 1950 ble fortsatt 10% av dem med akutt
polio behandlet hjemme.

Den spesialiserte opptreningen og rehabiliteringen ble tatt hand om enten ved
nevrologiske avdelinger eller ved egne rehabiliteringsavdelinger.

Omkring halvparten var innlagt slike steder. For flertallet betad det & veere langt
hjemmefra. Kronprinsesse Marthas Institutt, Sophies Minde, Jstlandske
Vanfarehjem og Kysthospitalet i Stavern var de viktigste institusjonene pa
@stlandet. Omkring 10% av de norske pasientene hadde opphold i Danmark
eller Sverige. Malsettingen var maksimal selvhjulpenhet nesten for enhver pris.
Det var knapt nok snakk om & tilpasse bolig, transport eller arbeidssted for den
polioskadde. Tvert imot skulle man som poliorammet klare alt det ikke-
funksjonshemmete greide. Mange poliorehabiliteringssentre hadde definerte
prever som alle skulle greie far de kunne reise hjem. Dette ga en malrettet og
teff trening, og det var ofte forblgffende hva alvorlig lammede poliopasienter
klarte. Pa den annen side hendte det nok at man ble presset utover bade sin
fysiske og psykiske taleevne.

Den meget ambisigse malsettingen for rehabiliteringen ledet ofte til langvarige
opphold i sykehus eller ved rehabiliteringsinstitusjoner. Mindre barn fikk ofte
lange opptreningsopphold for tilpasning av hjelpemidler, 4-6 maneders opphold
var noksa alminnelig. Dette var ikke lett & baere verken for pasienten eller for
foreldre og sgsken hjemme. De aller fleste poliopasienter og deres naermeste
opplevde mye sorg, savn og bekymring i denne fasen.
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Etter den akutte sykdommen og den derpa fglgende rehabiliteringen ble det nok
for de fleste poliopasientene lagt opp til kontrollavtaler. Etter at tilstanden hadde
stabilisert seg og det var gatt noen ar, ble disse kontrollene avsluttet. En
medvirkende arsak var kanskje at polio som akutt sykdom var forsvunnet, det
fantes ikke lenger noen saerskilt polioomsorg. Dessuten var jo nettopp kriteriet for
en vellykket rehabilitering at pasientene var tilbakefart til det vanlige samfunnet
uten at det skulle tas saerlig hensyn til deres lammelser.

Behandlingen og rehabiliteringen av polio var en av hovedoppgavene for det
offentlige helsevesenet i disse arene. Seerlig etter at tuberkulose ble en sjelden
sykdom for omkring 70 ar siden, ble polio et hovedinnsatsomrade for
helsevesenet. For eksempel ble det i Norge i 1952 totalt skrevet 36 vitenskapelige
artikler og bgker om infeksjonssykdommer, og 16 av dem omhandlet polio.

Frivillige organisasjoner engasjerte seg sterkt i poliobehandling og polioomsorg,
som rimelig var. Flere rehabiliteringsinstitusjoner ble bygget helt eller delvis for
private og innsamlete midler. | Bergen ble Poliomyelittinstituttet apnet i desember
1954, som en integrert del av Nevrologisk avdeling, Haukeland sykehus. Bygget
var finansiert ved lokal innsamling samt bevilgning fra Landsforeningen mot
poliomyelitt. Leger, fysio- og ergoterapeuter ble knyttet til Instituttet, som ogsa
hadde egen barnehagetante. Poliopasientene ble registrert i et eget spesialarkiv,
og de ble regelmessig innkalt til kontroll hos «poliolegen» frem til omkring 1970.
Allerede fra starten av var det en forutsetning at Instituttet ogsa skulle behandle
pasienter med andre nevrologiske sykdommer. Dette skjedde i gkende grad.
11992 flyttet Nevrologisk avdeling til nye lokaler ved Haukeland
universitetssykehus. Nevrologisk avdeling tok med seg den rehabiliterings-
profilen som Poliomyelittinstituttet skapte, og ved inngangen til avdelingen star
fortsatt bysten av en ung poliopasient. Det gamle Poliobygget har blitt til IT-bygget.
Noe behandlingstilbud for personer med gjennomgatt polio finnes ikke lenger ved
Haukeland universitetssykehus, kun et tilbud om tverrfaglig vurdering.

De siste forti arene har det veert ny oppmerksomhet mot polio pa grunn av
utvikling av senskader. Rehabiliteringen og treningen for polioskadde har endret
karakter idet man ved siden av aktiv trening ogsa legger stor vekt pa a unnga
ungdig belastning og slitasje. Flere norske institusjoner utviklet erfaring med
diagnostikk, rehabilitering og annen spesialisert behandling av polio og postpolio.
Men rehabilitering for polio konkurrerte om ressursene med andre pasientgrupper.
Med lengre tid siden akutt polio og hayere alder pa dem med senfalge, opplever
dessverre mange at de ikke lenger prioriteres i tilstrekkelig grad. Det finnes ikke
lenger faste, organiserte tilbud om spesifikk behandling og rehabilitering for post-
polio ved norske helseinstitusjoner.

Poliorammede i Norge

Antall personer med senfglge etter giennomgatt polio i Norge er anslatt til & vaere
omkring 7 000. Dette tallet bygger blant annet pa at det i perioden 1949-57 ble
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registrert 4794 nye poliotilfeller med lammelser, og i perioden 1930-48 7989 slike
tilfeller. Noen dade av den akutte sykdommen, noen er dede senere, og noen ble
helt bra. Det har i tillegg veert innflytting til Norge av personer med akutt polio i
andre land. Landsforeningen for Polioskadde har omkring 2 000 medlemmer.
Etter 1958 har det bare veert helt spredte poliotilfeller i Norge og ingen de siste
tiarene. Ved Haukeland universitetssykehus ble den siste pasienten med akutt
polio innlagt i 1964.

Polioskaddes kar i Norge har de siste arene blitt belyst i flere vitenskapelige
undersgkelser. Norges Handikapforbund gjennomfarte en landsomfattende
sparreundersgkelse i 1988, og Landsforeningen for Polioskadde store
tilsvarende undersgkelser i 1994 og 2014. Nesten en tredjedel var under 4 ar da
de fikk polio og bare 18% var 18 ar eller eldre. Betegnelsen barnelammelse for
polio er dermed ganske dekkende. Av disse undersgkelsene fremgar det at de
fleste poliopasientene har kommet godt ut med hensyn til arbeid, familie og
objektive mal for sosial tilpasning. Flere har hgyere utdanning enn i den gvrige
befolkningen, og yrkesaktiviteten har vaert nesten like hgy som blant dem uten
noe funksjonstap. Imidlertid er det veldig tydelig at mange de siste arene har
opplevd gkt muskelsvakhet, nye muskelsmerter og leddsmerter, generell tretthet
og savnforstyrrelser som fglge av polio. Det har ogsa veert en gkning i antallet
med behov for hjelpemidler, ikke minst rullestol. Et seerlig viktig problem som en
del med senfalge etter polio har erfart etter mange ar, er sviktende pustefunksjon.
Pustehjelpemidler inkludert hjemmerespirator er avgjgrende for denne gruppen.
Det er saerlig dem som hadde pusteproblemer i den akutte fasen, som rammes.
Tretthet, hodepine og urolig savn er typiske tegn pa sviktende pust.

En relativt stor andel av poliopasientene er ikke forngyd med helsevesenets
tilbud til polioskadde verken i primaerhelsetjenesten eller ved sykehus og
rehabiliteringsinstitusjoner. Det er enighet om behov for spesialiserte
kompetanseenheter for senfglge etter polio i hver av helseregionene, men dette
er langt fra oppfylt. Tilbudet til poliopasienter varierer med bosted. De fleste
steder var tilbudet og kompetansen bedre tidligere, med en starre bevissthet
knyttet til poliogruppen.

Konklusjon

Polio var den mest truende epidemiske sykdommen i Norge for relativt kort tid
siden. Takket veere effektiv vaksinasjon ble den akutte sykdommen utryddet i
vart land i lgpet av noen fa ar. Ogsa pa verdensbasis har man de siste arene fatt
sveert god kontroll med akutt polio, og det er ytterst fa nye tilfeller. Det er en
realistisk malsetning at polio blir utryddet som en akutt sykdom. Men fortsatt
lever det mange tusen mennesker med omfattende lammelser som felge av
polio i Norge. Behandlingen og rehabiliteringen av polioskadde var tidligere i
hovedsak en oppgave for noen spesialiserte institusjoner rundt om i landet.
Opplegget var taft og krevende, méalsetningen alltid hgy, og de polioskaddes
innsats, vilie og utholdenhet ble pregvd til gagns. | arene deretter ble oppfalgingen
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og rehabiliteringen av polioskadde integrert i den gvrige helsetjenesten. Mange
med polio fglte da at de ikke lenger fikk den oppmerksomhet, forstaelse og
behandling som de burde. Dette er kombinert med gkte subjektive plager som
folge av postpolio, slitasjefenomener, kombinasjon med andre sykdommer og
aldring. Behandlingen av polioskadde preget oppbyggingen av
rehabiliteringssykehus og attfgringsinstitusjoner i Norge pa 1950-tallet. Dette har
veert en gunstig preging. Helsevesenet sto etter polioepidemiene atskillig bedre
rustet til & hjelpe andre pasienter med fysisk funksjonshemming.
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Vurdering av fysisk funksjon, trening og behandling hos

personer med senfolger etter poliomyelitt
Lillian Festvag, tidl. Forskningsavdelingen, Sunnaas sykehus HF (RED).

Bakgrunn

Siden 1980-tallet har antallet polioskadde som rapporterer nye plager gkt
dramatisk. De forteller en typisk historie om en lang, stabil periode etter
akuttangrep og gjenopptrening,

far det langsomt opptrer nye symptomer. De vanligste nye plagene er gkt
muskulaer og mental trgttbarhet, gkte smerter i muskler og ledd, overamfintlighet
for kulde,

i tillegg til ny svakhet i polioskadd muskulatur og i muskulatur som tidligere har
veert ansett for & veere frisk. Mange rapporterer dessuten om gkte problemer
med pusten, med & sette ting i halsen og sgvnproblemer.

Generelle framstillinger av fysioterapeutiske vurderinger og behandling av
polioskadde kan veere komplisert, fordi denne pasientgruppen er ytterst
differensiert. | denne sekkebetegnelsen pa personer som var sa uheldig a bli
syke med akutt poliomyelitt, omtaler

vi personer som har vaert og er funksjonshemmet i sveert varierende grad og
som har opplevd senfglger med like stor grad av variasjon.

Nevromuskulare mekanismer ved akutt poliomyelitt og senfelger
Ved akutt poliomyelitt skades eller gdelegges de motoriske forhornceller i
ryggmargen, og/eller den forlengede marg, i stgrre eller mindre grad. De
motoriske forhornceller sender impulser fra hjernen til muskelcellene og nar
disse blir gdelagt eller skadet av polio-viruset, fgrer det til at nerveimpulsene ikke
kommer fram til muskulaturen. Den spontane bedring etter akuttangrepet bygger
pa fenomenet “knoppskyting” , som gjgr det mulig for en overlevende motorisk
forhorncelle & “adoptere” noen av de muskel- fibrene som ikke lengre har
tilfarsel av nerveimpulser. Dermed dannes forstgrrede motoriske enheter.
Studier viser at polioskadde som gruppe har betydelig forstgrrede motoriske
enheter, i gjennomsnitt 7,5 ganger sa store som normalt, og opptil 30 ganger sa
store som forventet hos enkelte. Denne kompensasjonsmekanismen utgjorde
grunnlaget for rehabilitering, men betgd ogsa at polioskadde tidlig tok i bruk sine
nevromuskulaere reserver for & oppna optimal funksjon.

En muskel ma dessuten tape mer enn halvparten av sine motoriske enheter far
det oppstar svakhet eller lammelser, eller at dette framkommer ved vanlige
muskelstyrketester. Det kan derfor veere en betydelig nevromuskulaer skade
uten at dette er kjent.

Det er ogsa vist at polioskadde utnytter sin gjenveerende muskulaere ressurs
maksimalt ved at fibertypen i polioskadd muskulatur endrer seg, den blir starre
og mindre utholdende.
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Dette kan bidra til & forklare den manglende muskulzere utholdenhet
mange polioskadde opplever.

Denne nevromuskuleere kompensasjonen er i korthet mekanismen bak den
tildels eventyrlige bedring i styrke og funksjon mange polioskadde opplevde
etter akuttangrep og treningsperioden. Som et resultat lever den polioskadde
videre med et sarbart nevromuskulaert system, som ikke alltid er i samsvar
med funksjonsniva og som er utsatt for store pakjenninger over ar. Kliniske
muskelundersgkelser vil ikke alltid avdekke omfanget av skaden, verken tidlig
i sykdomsforlgpet eller nar det oppstar senfalger.

Mange polioskadde har for eksempel mindre styrke i ett eller begge bein, enn
det som ved muskeltesting regnes for grenseverdier for vanlig gangfunksjon.
Dette kan igjen fare til smerter i kneer, hofter og rygg hvis man fortsetter a
bruke beina uten & avlaste med hjelpemidler. Dette er bakgrunnen for at
polioskadde ofte betegnes som «overytere»,og for at vi er forsiktige med &
anbefale generelle treningsopplegg, spesielt styrketrening, uten en grundig
kartlegging og oppfglging av muskulaer status.

Stabil eller ustabil poliomyelitt

Hos polioskadde har ledd og muskler som ikke var poliorammet, eller
oppnadde normal funksjon etter akuttangrepet, mattet kompensere for
svakhet og lammelser andre steder i kroppen gjennom mange ar.
Belastningen pa et bein blir selvsagt stgrre hvis det andre er lammet.
Bevegelsesmansteret blir mer energikrevende nar man vagger nar man gar,
eller bruker muskulatur i korsryggen for & ga. Denne manglende muskuleere
balansen farer over ar til slitasjeplager og smerter, som igjen kan fare til tap
av funksjon.

Forkalkninger i et kneledd fare til store smerter som gjgr det nesten umulig a ga,
i tillegg til & @delegge nattesgvnen. Kroniske smerter farer til energitap og
utmattelse og kan derfor lett forveksles med postpolio syndrom. Men dette er
forventede fglger av poliomyelitt og selv om det kan ha alvorlige konsekvenser,
er det viktig & skille dette fra et postpolio syndrom eller ustabil polio.

| denne situasjonen vil det eventuelt veere ngdvendig med en operasjon og
tilpasning av kneskinne i tillegg til rdd om trening av knemuskulatur. Videre vil
det for eksempel veere viktig & fa rad om oppbygging av sko, eventuelt bruk av
stokk/ krykke til avlastning, i tillegg til fysikalsk behandling som tar sikte pa a
redusere smertene.

De rad vi gir en person med stabil polio vil ofte veere mindre omfattende, eller
rettet mot de enkelte symptomer, enn til personer med en ustabil nevrologisk
situasjon. Hos personer med det vi kaller ustabil poliomyelitt skjer det en
endring i fysisk funksjon pa bakgrunn av sykdomsprosesser i det
nevromuskulaere system.

Det er vist at personer med ustabil poliomyelitt mister betydelig mere
muskelkraft i Igpet av en 4-5 ars periode, enn det stabile polioskadde taper.
Disse forandringene vil ogsa veere synlig pa elektromyelografiske

17



undersgkelser (EMG).

Slik vi tolker det, betyr det at det i forlgpet til en polioskadd kan veere en ustabil
nevrologisk periode med tap av motoriske enheter, som sa eventuelt
stabiliseres igjen, men na pa et lavere funksjonsniva. | denne ustabile
nevrologiske perioden er det var erfaring at polioskadde taler mindre av alle
former for aktivitet og trening. Hvis den polioskadde far rdd om & presse
grensene med gkt aktivitet eller trening i en ustabil periode,kan dette utlgse
uttalt fysisk og mental utmattelse, gkte smerter, tyngdefornemmelse i kroppen
og dessuten fare til nye svekkelser eller lammelser av muskulaturen.

Personer med ustabil polio vil derfor i mye starre grad bli gitt rdd om & redusere
pa den daglige belastningen og ta i bruk hjelpemidler for avlastning, sakalt
energigkonomisering.

Det er viktig & veere bevisst pa at situasjonen sannsynligvis vil stabiliseres etter en
tid, og at aktiviteten da gradvis kan gkes noe. Det er altsa ikke grad av lammelser
etter akuttangrepet som nagdvendigvis sier noe om hvor store tiltak som ma settes
inn, eller hvilke rad vi gir om trening og aktivitet, men om det er en stabil eller
ustabil poliomyelitt

Mild, moderat og alvorlig funksjonshemming

| praksis deler vi polioskadde inn i tre grupper; mild, moderat og alvorlig
funksjonshemming. Mild funksjonshemming referer til de polioskadde som kan
ga uten hjelpemidler,eventuelt bruker stokk/krykke eller liten ortose. Nyere
forskning viser at senfalger kan veere relativt alvorlige ogsa hos personer med
sakalt mild polio, og denne gruppen kan bli ngdt til & definere seg som
funksjonshemmet for farste gang nar seinfglgenemelder seg.

For denne gruppen vil det ofte veere et sprik mellom faktisk fysisk yteevne, og
de krav de selv eller omgivelsene stiller til funksjon. De nevromuskulaere
skadene kan veere udiagnostiserte og omfattende, samtidig som personen for
eksempel klarer & opprettholde en gangfunksjon. Ofte star disse personene
overfor valget om de vil fortsette a bruke sin energi pa a ga, med de smerter og
energitap dette medfarer, eller om de skal ta i bruk en rullestol til avlastning. Det
er ofte stor motstand mot hjelpemidler i denne gruppen, fordi hjelpemidler
synliggjer funksjonshemmingen bade for den enkelte og for omgivelsene.

Moderat funksjonshemning betegner polioskadde med stgrre skader, som
eventuelt har vaert avhengig av lasebandasjer og stokker/krykker og/eller
rullestol for & bevege seg ute. | dag er denne gruppen vanligvis vekselbrukere
mellom gangfunksjon og rullestol, men mange fungerer pa et fysisk
funksjonsniva langt over det de egentlig har krefter til. | tillegg belastes armer
og skuldre hardt under forflytning, og mange sliter derfor ofte med smerter i
nakke og skulderparti. Svekkelser i muskulaturen rundt hofter og knaer farer til
ekstra stor slitasje, og det er ofte et stort og udekket behov for justering av
lasebandasjer og skinner.

Dette er ogsa en gruppe med en betydelig ekspertise pa det & veere
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funksjonshemmet, ofte vil helsepersonellet ha mindre kunnskap enn pasienten.
Fysioterapeuten vil derfor ha stor nytte av & finne gode og objektive under-
sokelser pa funksjon for & kunne overbevise denne pasientgruppen om at
endringer er ngdvendig.

Alvorlig polioskade betegner vanligvis de som hele tiden har veert avhengig av
rullestol bade inne og ute, eventuelt ogsa pustehjelpemidler. Maling av
lungefunksjonen er ofte sentral for store deler av denne gruppen polioskadde.
Denne gruppen har siden akuttfasen vaert ngdt til a identifisere seg med sin skade,
og er kanskje den som star over de starste livsutfordringer i forbindelse med
senfglger og aldring. Denne gruppen kan kanskje karakteriseres

som ” millimeter- pasienter” . Sveert ofte er en vellykket funksjon helt avhengig
av at ting fungerer pa millimeteren, og en endring pa et felt kan fa store praktiske
konsekvenser for den enkelte. Dette kan vaere vanskelig a forsta for en
funksjonsfrisk person og kommunikasjonen mellom pasient og helsepersonell kan
bli anstrengt.

Fysisk aktivitet og trening

Terapeutisk sett er det av stor betydning at terapeuten i stgrst mulig grad skaffer
seg kunnskap om omfanget av skaden i akuttfasen, i tillegg til funksjonsnivaet i
stabil fase, far all form for fysikalsk behandling av polioskadde pabegynnes.
Denne informasjonen er sentral for & fa et innblikk i hvor omfattende den
nevromuskulaere skaden var og i hvor stor grad muskulatur og nervesystem har
mattet kompensere. Selv om det er individuelle forskjeller i hvordan det
nevromuskuleere system klarer 8 kompensere over ar, ser det ut til at denne
mekanismen har en gvre grense bade i tid og omfang.

Polioskadde har som gruppe bare litt over halvparten (57%) av forventet fysisk
arbeidskapasitet, noe som betyr en betydelig redusert fysisk utholdenhet eller
kondisjon i forhold til friske mennesker pa samme alder. Arsaken til den lave
fysiske arbeidskapasiteten er omdiskutert - skyldes dette inaktivitet eller
polioskaden? Uansett er detteen viktig indikator for hvilket niva fysisk aktivitet og
trening bar ligge pa. Det er spesielt viktig a legge opp et treningsopplegg som ikke
farer til ytterligere overbelastning eller «overtrening».

Signaler pa at treningen eller aktiviteten er for slitsom ma respekteres og
treningens intensitet ma i sa tilfelle reduseres. @kende generell tratthet/utmattelse
som vedvarer utover en god natts sgvn, gkende tyngdefornemmelser i armer eller
bein, gkte smerter, forverring av kramper og leamus i muskulaturen, samt ny
svakhet eller lammelser i muskulaturen - kan alle veere signaler pa at
treningen/aktiviteten er for belastende. | denne situasjonen er det skadelig &
ignorere signalene fra kroppen.

Dette ma ikke tolkes slik at all trening er farlig. De fleste polioskadde vil profittere
pa et fornuftig tilpasset treningsopplegg, som tar sikte pa a gke utholdenhet eller
kondisjon og ivareta ledd og muskler generelt. Trening i vann er som oftest gunstig,
i vannet avlastes kroppen for tyngdekraftens pavirkning, samtidig som mange og
store muskelgrupper tas i bruk.
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Styrketrening er et lite felt innen fysioterapi, som etter var oppfatning har fatt for
mye oppmerksombhet i tiltakskjeden rundt polioskadde. Generelt sett er det
viktigere & legge opp et treningsprogram som tar sikte pa & gke allmenn
utholdenhet i muskulaturen,med lav intensitet og flere repetisjoner, enn a presse
enkeltmuskler. Muskulatur kan for eksempel styrkes lokalt gjennom presis
funksjonstrening for & bedre hoftestabilitet, mens det for samme pasient kan vaere
seerdeles uklokt a trakke i vei pa en ergometersykkel med stor belastning, for a
styrke poliorammet ben.Intervalprinsippet gjelder for bade utholdenhets- og
stryketrening, ofte med sa korte intervaller som et par minutter og med like lang
hvilepause. Det er ogsa et prinsipp a alternere treningen, for eksempel trene beina
den ene dagen og sa trene armer og overkropp neste dag.

Hvilepauser i treningen og mellom gktene er et viktig prinsipp.

Polioskadd muskulatur har lengre restitusjonstid enn normal muskulatur.A teste
lungefunksjon og fysisk arbeidskapasitet kan veere ngdvendig for & kunne gi
spesifikke rad om aktivitet eller trening til polioskadde. Et mindretall har betydelig
redusert lungefunksjon, som er en alvorlig kompliserende tilstand som tilsier helt
spesifikke trenings- og behandlingstilbud. Disse ber falges opp med kontroller en
til to ganger om aret, og fa hjelp av helsepersonell med spesiell kompetanse innen
dette omradet.

Det er tungt for muskler & bevege stive ledd og likeledes er det tungt for muskler a
bevege seg selv hvis de er seige og lite smidige. Noen fa ekstra kilo kan ha store
negative

A teste lungefunksjon og fysisk arbeidskapasitet kan veere ngdvendig for &
kunne gi spesifikke rad om aktivitet eller trening til polioskadde. Et mindretall har
betydelig redusert lungefunksjon, som er en alvorlig kompliserende tilstand som
tilsier helt spesifikke

trenings- og behandlingstilbud. Disse bgr fglges opp med kontroller en til to
ganger om aret, og fa hjelp av helsepersonell med spesiell kompetanse innen
dette omradet.

Det er tungt for muskler & bevege stive ledd og likeledes er det tungt for muskler a
bevege seg selv hvis de er seige og lite smidige. Noen fa ekstra kilo kan ha store
negative konsekvenser for funksjonen. Fysioterapi kan bidra til & holde vedlike
elastisiteten i bindevev og muskler og massasje inneholder sveert mange
elementer av mobilisering. Gjennom handtering av musklers stgttevev kan
stivhetsgraden reduseres og blodgjennomstrgmningen bedres. Muskelen vil pa
den maten foles friere og “ha det bedre”.

Ofte er det en glidende overgang fra massasje til tgyning, som igjen kan frigjere
ledd og gi en generell og/eller lokal fglelse av bevegelighet. Malet ma vaere & bidra
til & redusere smerter, stivhet og slitenhet, slik at den polioskadde igjen kan
oppleve bevegelsesglede, med de positive konsekvenser dette vil ha.

Dersom et ben eller en arm ikke belastes eller settes krav til over tid, vil det etter
hvert miste sin autonome kontroll. Blodsirkulasjonen svekkes, og dette medfarer
ofte kuldefalelse.temperaturreguleringen forringes, noe som igjen gir svekket
hudkvalitet med fare for sardannelse, neglesprahet og smerter.
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Mange metoder innen fysioterapifaget kan vaere med pa & hindre eller dempe
utviklingen av slike symptomer, som bevegelsesterapi med vektbelastning,
elektroterapi, mobilisering med lett tayning av hud og muskulatur og
bindevevsterapi.

Energigkonomisering

Energigkonomisering betyr i denne sammenheng ikke passivitet eller stillstand,
men en fornuftig forvaltning av de krefter eller energi man har. For mange
polioskadde blir dette en realitet fordi muskulaturen ikke lenger lar seg trene opp.
Dermed ma man finne en ny aktivitetsplattform ved a redusere fysisk belastning
og endre arbeidsoppgaver. Dette kan veere tungt a akseptere.

| denne sammenheng er vi opptatt av & formidle betydningen av & redusere
gapet det ofte er mellom reell fysisk kapasitet og de krav til funksjon polioskadde
stiller til seg selv, eller som omgivelsene forventer. Vanlige daglige aktiviteter

kan oppleves som et maratonlgp og fare til uttalt mental og fysisk utmattelse.
Hvis dette er tilfelle sier det seg selv at man ma ta pauser nar kroppen krever det.
A Izere seg sin egen avspenningsteknikk kan gi okt kroppsbevissthet og gi
mental og fysisk hvile.Men vare rad om a ta det mere med ro ma vurderes ngye
og individuelt. Uheldig passivitet kan fort fare til vektakning, som igjen kan bidra
til gkte plager pa grunn av sterre belastning av muskel/skjelettapparatet. Det

skal ikke mange ekstra kilo til far arbeidsbelastningen pa en muskel gker
dramatisk. Fysioterapeuten kan veere en god samarbeidspartner og hjelpe til
med a finne en aktivitet som bidrar til & opprettholde bade

vekt og funksjon.

Hjelpemidler

Det er et stort udekket behov for tilpasning og justering av hjelpemidler hos
polioskadde,og fysioterapeuten kan vaere en viktig samarbeidspartner i denne
prosessen.

Ofte er det fysioterapeuten som avdekker behovet for ny tilpasning av sko,
korsett eller skinner eller behov for stgrre hjelpemidler. Ortopediske hjelpemidler
skal ikke bare tilpasses, men ogsa faglges opp over tid. Det er vanskelig for
mange polioskadde & fa tilpasset godt fottey, noe som igjen kan fa negative
folger for gangfunksjonen.

Likeledes betyr riktig tilpassede skinner og korsetter mye for bevaring av
gangfunksjon for- flytningsevne.Vanens makt er stor og mange polioskadde
benytter hjelpemidler som ikke lengre er funksjonelle. | tillegg har det tradisjonelt
veert stor motstand mot & ta i bruk hjelpemidler i poliogruppen. Polioskadde har
dessuten ofte en” restfunksjon”, noe som gjer at de for eksempel kan presse seg
til & g4, selv om prisen kan vaere hay i form av smerter og tratthet. Det er da en
stor utfordring for oss som helsepersonell & fa formidlet at behandlingen av
smertene i beina kan vaere a ta i bruk en stokk eller rullestol, nar man tidligere
har veert vant til & overse alle symptomer, eller har blitt lzert opp til at man kan
«trene seg frisk».
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Til slutt

Polioskadde er en bredt sammensatt gruppe med en bred sammensetning av
problemstillinger, hvor problemenes alvorlighetsgrad ogsa kan variere over tid.
Men polioskadde blir ogsa eldre og det kan veere vanskelig & avgjere hva som er
normale aldersforandringer eller andre sykdommer, og hva som skyldes
polioskaden. Det er derfor viktig at kartleggingen blir sa presis at rett tiltak kan
treffes pa rett niva.

@kt kunnskap innen fysioterapifaget og nevromuskuleer fysiologi ma fa starre
konsekvens

i behandlingstilbudet til poliorammede mennesker. Fortsatt er det nok slik at
mange polioskadde far et tilfeldig sammensatt behandlingstilbud, basert pa
mangelfull kunnskap om hva poliomyelitt er og hvilke fysiske konsekvenser
denne sykdommen har. Mange blir godt ivaretatt av det lokale helseapparat,
mens andre bgr fa& mulighet til mer spesialisert utredning og behandling nar
behovet tilsier det.

Det stilles videre store krav til den som skal informere om hva tester og
undersgkelser viser fordi dette ofte misoppfattes og ma gjentas. Tap av
funksjonsniva er vanskelig & akseptere bade for den polioskadde og familien, slik
at denne informasjon ogsa bgr komme pargrende til gode. Var overbevisning er
at kunnskap gir trygghet og grunnlag for mestring.

Lillian Festvag.

Fadt 1955. Utdannet fysioterapeut ved Mensendieck-skolen, hgyskole i
fysioterapi i Oslo, 1985. Arbeidssted har i hovedsak veert Sunnaas sykehus, hvor
hun fra 1991 var tilknyttet forskningsavdelingen og var involvert i forskning og
fagutvikling rundt polioskaddes seinvirkninger. Lillian Festvag er na pensjonist.
Bidraget er opprinnelig skrevet i samarbeid med avdgde fysioterapeut Olav
Gjelsvik, Nevrologisk avdeling Haukeland Universitetssykehus, og redigert i 2005
og 2013.
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Seinskader etter polio og post-polio syndrom
Elisabeth Farbu, My Torkildsen,Stavanger Universitetssykehus

Hva er arsaken?

Seinskadene etter polio kommer gjerne flere tiar etter den akutte sykdommen.
Da har poliopasientene levd med sine stabile lammelser og brukt andre
muskelgrupper som kompensasjon for de svake musklene. De fleste har hatt
et aktivt liv og statt pa for fullt bade privat og i yrkeslivet. Lammelser og tap av
nerveceller som fglge av den akutte sykdommen medferer gkt risiko for
slitasje og overbelastningsfenomeneri forhold til mennesker som ikke har hatt
polio.

Senebetennelser og overbelastet muskulatur kan gi smerter og falelse av ny
svakhet. Artrose (slitasjegikt) oppstar ofte i det "friskeste” beinet eller armen
og kan ogsa gi smerter og svakhet. Dersom ryggen eller nakken er skeiv, kan
det fare til avklemming av nervergtter slik som isjias pa ene siden.
Avklemming av nervergtter kan gi smerter og til sist lammelse. Krykkebrukere
far oftere avklemming av nerver i handleddet, noe som kan gi smerter og
lammelse. Dersom brystkassen har endret form og pustemuskulaturen er svak,
kan det gi redusert pustefunksjon.

Dette merker man som tung pust, redusert utholdenhet, avbrutt sgvn,
morgenhodepine og felelsen av aldri & vaere uthvilt. Vedvarende smerter kan
ogsa forstyrre nattesgvnen slik at kroppen ikke far tilstrekkelig hvile. Dette kan
igien gi gkt trgtthet og gkte smerter. Svakere bein gir ofte en mer stillesittende
tilveerelse.

Redusert kondisjon og vektgkning kan bli fglgene, noe som igjen kan

gi tratthet og redusert utholdenhet, og ytterligere forflytningsvansker. Denne
typen av forverring hos poliopasienter representerer slitasje, reduserer
funksjonsevnen,og gir nye plager, men kalles ikke postpoliosyndrom.
Postpoliosyndrom (PPS)

Definisjon pa post-polio syndrom er:

- Tidligere polio med lammelser, med delvis eller tilneermet fullstendig tilheling.
- Etter en periode med stabil tilstand pa minst 15 ar tilkomst av muskelsvakhet,
muskelatrofi (tynnere muskulatur), muskelsmerter og fatigue (tratthet).

- Ved nevrologisk utredning funn forenlig med skade av motoriske nerveceller i
ryggmargen.

Far diagnosen PPS kan stilles, ma andre mulige arsaker til funksjonssvikten
veere utelukket.
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Hva er arsaken til PPS?

| utgangspunktet har poliopasienter faerre motoriske nerveceller
(motornevroner)enn normalt. Et motornevron forsyner et bestemt antall
muskelfibre, og et motornevron med de muskelfibrene som den forsyner,
kalles for en motorisk enhet. Vi vet at poliopasienter har stgrre motoriske
enheter enn normalt, dvs. at et enkelt motornevron forsyner flere muskelfibre
enn normalt. Dette er en av mekanismene for opptreningen etter den akutte
fasen, gjenlevende nevroner forgreiner seg og forsyner flere muskelfibre. En
motorisk enhet kan bli opptil 20 ganger normal stgrrelse. Da er maksimum
nadd.

Over tid kan en slik nervecelle bli overbelastet slik at den ikke klarer & forsyne
samme antall muskelfibre som tidligere.

Dermed vil stgrrelsen pa motorenheten ga ned, noe som igjen gir redusert
muskelstyrke.

Vi vet at pasienter med PPS mister motoriske nerveceller i starre grad

enn normalt. Dermed vil antall motorenheter ga ned, noe som reduserer
muskelstyrken.

Hvorfor pasienter med PPS taper bade motornevroner og far redusert
starrelse pa motorenhetene er ikke helt klarlagt enna. En stund lurte man pa
om det kunne skyldes reaktivering av polioviruset, men det er ikke funnet
holdepunkter for at poliovirus er til stede hos pasienter etter den akutte
sykdommen.

| forbindelse med kroppens generelle aldringsprosess vil man tape
motornevroner som en del av normal aldring. Siden pasienter med PPS har
feerre motornevroner a ta av, vil dette naturlige tapet fa sterre konsekvenser
for muskelstyrken enn hos muskelfriske personer.

Hva kan gjeres ved seinskader etter polio og PPS?

For det fgrste er det viktig med en grundig undersgkelse for a finne arsaken til
symptomer og funksjonssvikt. Polio beskytter ikke mot

annen sykdom, slik at annen sykdom og andre tilstander kan oppsta pa lik linje
som hos alle andre.

Som nevnt ovenfor, har poliopasienter gkt risiko for overbelastningsfenomener
og slitasje. Tilpasning av adekvate hjelpemidler (skinner, ortoser, og evt.
rullestol) er viktig for a optimalisere muskelbruk og spare energi.
Senebetennelser behandles etter generelle prinsipper, dvs. avlastning og
betennelsesdempende medisin, evt. ogsa med fysioterapi. Alvorlig hofte- eller
kneleddsslitasje kan opereres der man setter inn kunstige ledd. Klem pa
nervergtter behandles i farste omgang med smertestillende medisin og
eventuelt fysioterapi. Dersom slik avklemming gir lammelser eller uholdbare
smerter er operasjon et alternativ.

Det er viktig & veere klar over at poliopasienter kan ha spesielle behov dersom
annen sykdom oppstar. Brudd i armer eller bein vil ofte kreve lenger og mer
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spesialisert opptrening enn hos mange andre. Dersom man har nedsatt
pustekraft, vil annen hjerte- og lungesykdom ofte fa starre konsekvenser enn
hos tidligere lungefriske.

Hva med trening?

Seinskader etter polio medfarer gkt risiko for inaktivitet og med dette gkt
muskelsvakhet, smerter og tretthet. Fysisk aktivitet og trening brukes farst og
fremst for & vedlikeholde funksjon og for & forebygge sekundaere plager, i
tillegg til & bedre kondisjon og unngé overvekt. Pasienter med PPS varierer
bade i symptombilde og funksjon, slik at trening og aktivitet bar tilpasses den
enkelte pasientens funksjon og doseres etter pasientens treningsrespons.
Poliopasienter trenger generelt lenger muskulaer restitusjonstid, slik at det
anbefales flere korte treningsgkter enn fa og lange. Hoy fysisk aktivitet med
ensidig belastning, hey intensitet og varighet kan vaere uheldig og gi gkt
svakhet og uttretting med forlenget restitusjonstid (opptil flere dager). Det
foreligger ingen sikker dokumentasjon pa permanent funksjonsnedsettelse
etter overbelastning, og anses som reversibel. Et vanlig prinsipp er hvis en far
smerter under trening eller tretthet etter trening som har en varighet (24 timer
eller mer), tyder dette pa at en bgr justere ned.

Det er dokumentert at moderat svak muskulatur hos poliopasienter har positiv
effekt av styrketrening hvis tilpasset. Lavintensiv styrketrening, med enten
vekter eller bruk av egen kroppsvekt kan gi bedre muskelfunksjon.
Kondisjonstrening pa submaksimal belastning (60-80 prosent av maksimal
hjertefrekvens) kan anbefales til pasienter som har tilfredsstillende kraft i
stgrre muskelgrupper. For de med svakere muskelstyrke, kan det veere
gunstig med mer lavintensiv trening og flere repetisjoner.

Mer varierte treningsformer som forbruker flere muskelgrupper kan anbefales.
Dette kan vaere eksempelvis bassengtrening, sykling pa ergometersykkel, lett
mosjonsgymnastikk og stavgange. Bassengtrening i oppvarmet vann er
foretrukket hos mange da det kan gi smertereduksjon samt trening med
avlastning av kroppsvekt.

For mer informasjon om trening for postpolio pasienter, anbefales
«Aktivitetshandboken — fysisk aktivitet i forebygging og behandling»,
Helsedirektoratet.

Rehabilitering

Ved behov for fysioterapi med hensyn til funksjonskartlegging, trening og
veiledning ytes dette som regel av kommunal fysioterapeut eller private
fysioterapeuter. Dette gjelder ogsa ved behov for tilrettelegging og
hjelpemidler. | tillegg finnes det tilbud ved private institusjoner og noen
sykehus, om rehabiliteringsopphold med varighet pa 2-4 uker.
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Det tilbys som oftest en tverrfaglig tiineerming med mal om & opprettholde og
bedre funksjon, innlzering av hensiktsmessige strategier og utpreving av
tilpasset fysisk og sosial aktivitet.

Poliopasienter har muskelsvakhet som kan fare til instabilitet i ledd og
belastningssmerter, slik at en bgr veere oppmerksom pa & avdekke eventuelle
behov for ortopediske hjelpemidler som bl.a. ortopediske sko, innlegg og
ortoser.

Ved redusert pustefunksjon kan hjemmerespirator bedre funksjonen, se eget
avsnitt.

Medikamenter

Medikamentell behandling for a behandle arsak til PPS finnes ikke

Dersom man har behov for smertestillende medikamenter, brukes dette etter
vanlige retningslinjer for smertebehandling. Ved senebetennelser kan
betennelsesdempende gelé eller tabletter gi god lindring.

Dessverre er polio fremdeles en aktuell sykdom pa verdensbasis til tross for
vaksinasjonskampanjer de siste arene. Det finnes tre typer poliovirus som
endrer arvematerialet sitt hele tiden. Man kan derfor fa polio flere ganger.
Vaksinasjonsretningslinjene er dermed de samme for poliopasienter som for
andre. Dersom man reiser til polioutsatte strgk anbefales revaksinasjon hvert
10 ar.

Hvor skal man henvende seg?

Som nevnt over er det viktig med en grundig undersgkelse hvis nye
symptomer oppstar. Det vil veere naturlig fgrst & henvende seg til fastlegen for
en generell giennomgang og eventuelt derfra fa henvisning til andre
undersgkelser eller spesialist.

Utredning og behandling vil vanligvis veere flerfaglig for & dekke de mange
aspektene ved polioseinskader. LFPS har betydelig innsikt og kompetanse og
kan veere behjelpelig med rad og veiledning.

Elisabeth Farbu

Spesialist i nevrologi, dr. med., viseadministrerende direkter, Stavanger
universitetssykehus,

My Torkildsen, spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering, avdelingssjef
Stavanger universitetssykehus.
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Psykologiske sider ved det a leve med poliomyelitt (revidert
august 2023).

v/ Anne-Kristine Schanke, tidligere sjefpsykolog ved Sunnaas sykehus,
professor emeritus.

Mange poliorammede har veert utsatt for noksa store psykiske pakjenninger pa
ulike tidspunkt gjennom livet:

Akuttfasen:
- Da livet sto pa spill.
- Da adskillelse fra foreldre for mange var del av behandlingen.
- Da tilvaerelsen ble opplevd som farlig og smertefull.
- Da man fikk innsikt i viktige overlevelsesstrategier.

Opptreningsfasen:

- Hvordan behandling og trening ble opplevd.

- «De flinke gutters og de snille jenters era».

- Poliooppdragelsen og treningskulturen, positive og negative sider.

En svensk poliorammet kvinne skildrer hvor dramatisk det var henne & bli

sendt hjemmefra da hun fikk polio:

«Nar vi reiste til det fremmende landet som ikke fantes pa mitt kart visste jeg ikke
at det skulle draye 3000 ar til jeg s& deg og mamma igjen.

Jeg forble pa det blankpolerte gulvet i 3000 ar eller naermere bestemt tre
méaneder. Da vi igjen var hiemme hos mamma pa Asggatan kom vére hjerter
flyvende som bla fugler inn i vare bryst. Vare hjerter ble aldri riktig rede igjen.»
(Utdrag fra dikt av M.E.Haggkvist, 1991.)

Jeg omtaler sykehus-og institusjonsbehandlingen. Samtidig er det viktig & ha i
mente at flere poliorammede ikke ble innlagt pa sykehus, men forble i sine hjem.
Fordelen med & vaere hjemme var at en var omgitt av sine neermeste.

Ulempen var at man ved a forbli hjemme kunne miste viktige behandlingstilbud,
og enkelte ble heller ikke diagnostisert.

I Norge, som i andre land, var det en overvekt av barn som ble angrepet

av poliomyelitt, primeaert i epidemiene pa 1940 og 50-tallet.

| Polioundersgkelsen 1994 svarer 63% at de var under 11 ar da de fikk polio, i
Polioundersgkelsen 2014 angir 76% dette. | akuttfasen ble mange
poliorammede innlagt pa sykehus der de ble isolert og adskilt fra sine
naermeste over uker. Senere mottok mange opptrening pa institusjoner, de
fleste innenfor landets grenser, men endel poliorammede ble ogsa sendt til
Danmark og Sverige. En pike, 9 ar i 1944, skriver bla. dette hjem fra Sverige:
"Kjeere alle sammen. Mange tusen takk for brevet som jeg fikk av deg mor. Du
spurte om jeg ikke kunne ga uten bandage og det kan jeg ikke. Men jeg kan sta
uten bandage og snart ga .

Masse hilsninger fran dere Unni». (Haugen 2004, s. 26.)
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Mange gjennomgikk ogsa ortopediske operasjoner, og erindrer «galgen» pa
Sophies Minde, fastbindinger til operasjonsbenken og etermasken, eller
poseringene for leger i auditorier - sistnevnte huskes ofte som pinlig og
skambelagt. Mange poliorammede ble utsatt for endobbel psykisk belastning: de
ble adskilt fra sine naermeste samtidig som de ble utsatt for dramatiske,
skremmede og smertefulle opplevelser.

Det er forstaelig at opplevelsene har preget mange, og mange poliorammede
har ogsa formidlet sine erfaringer i «Polio». Datidens oppdragelsesideologi
vektla at barn skulle veere «snille og flinke». Flere husker at grat farte til trussler
slik som denne gutten, 6 ari 1946:

«Hvis du ikke er rolig skal jeg trille senga di ut pa badet, sla av lyset og stenge
dera. Da ble jeg flink igjen, ihvertfall utenpa. Jeg sovnet til slutt. Snill,en laerdom
rikere, flinke gutter grater ikke.» (Kristiansen 1992, side 10).

Mange foreldre uroet seg nok adskillig for barna sine nar de var innlagt pa
sykehus alene slik denne faren beskriver:

«Det er sa sgrgelig at han har sa falsomt sind, det er neesten det veerste a se
hvordan han har det ondt i sin sjel, redd og neertagende, fremmed og alene. Vi
er av og til i Oslo for a trgste ham, men det vil antagelig vanskelig lykkes.»
(Torp 1977, side 29-30).

Men mange foreldre fikk ikke hgre om vonde erfaringer fordi barna ville skane
dem mot flere bekymringer enn de allerede hadde.

"Eva", 13, ar i 1948, forteller:

«Mine medpasienter pa Ulleval ga meg mye. Dere skal huske pa at ovenfor
familie og venner var det jeg som matte vaere den sterke. De var minst like
skremt som meg.Derfor var det godt & kunne skrike ut sammen med mennesker
i samme situasjon. Seerlig i den forste tiden var det farst og fremst disse som
visste noe om polio. Og ved & oppmuntre hverandre, ved en nesten
fandenivoldsk humor, og ved felles glede- og smertetarer, kom vi oss gjennom
den farste tiden.” (Haugen, 2004, s. 44).

Mange poliorammede som var sa sma at de ikke husker sykehusoppholdene,
har spurt seg om hvorledes de reagerte pa den behandlingen de mottok. Det
finnes ingen norske undersgkelser som kan si noe om dette og det var lite
kunnskap om barnepsykologi blant foreldre og helsepersonell. Det ble fokusert
pa behandling og trening; for noen trening og atter trening i arevis. Kanskje
avspeilet dette et hap om a fa det «normale barnet tilbake», men trolig mest
redsel over at barnet ikke ville klare seg hvis man fokuserte pa
«selvmedlidenhet» i et samfunn som ikke var tilrettelagt og hadde fordommer
mot funksjonshemmede.

Som en fglge av denne trenings-og sta-pa ideologien utviklet mange
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poliorammede en sterk evne til mestring og selvhjulpenhet som har vaert dem il
stor nytte. Poliorammede ble videre oppfostret i tankegangen om at de hadde
veert heldige; for det kunne gatt «sd meget verre».

| en amerikansk undersgkelse av Robinson fra 1956 leser vi om poliobarnas
reaksjoner. Av seerlig interesse er det & lese forfatternes tolkninger av hvorfor
barna fremsto sa uventet«snille» og tilpasningsdyktige. | en annen undersgkelse
av Meyer fra 1947 far vi et bilde av poliobarn som tildels engstelige, urolige og
mistilpasset etter sykehus- og opptreningsopphold, og det samsvarer mer med
det vi idag vet om hvordan barns ofte reagerer pa store pakjenninger. Forgvrig er
det pa 90-tallet utgitt engelskspraklig dokumentar-og faglitteratur som skildrer
polioepidemiene grundig og nyansert, bl.a. bakene til Gould og Black 1995.

De uheldige virkninger av langvarig institusjonalisering og sykehusopphold har
veert gjenstand for samfunnsmessig interesse gjennom flere tiar. Sosiologer har
gitt verdifulle bidrag pa sitt fagfelt, hvor Goffmans (1961) arbeider er mest kjent.
Den psykologiske faglitteratur har vaert opptatt av virkninger av sykehusopphold
og institusjonalisering, spesielt virkningene ved tap av omsorg fra foreldre. Men
forskning anser ogsa alvorlig legemlig skade med langvarig behandling som en
risikofaktor for utvikling av post-traumatiske reaksjoner.

Vi mangler sikker viten om hvor utbredt psykiske sen- eller langtidsvirkninger
etter sykehusog institusjonsopphold er blant poliorammede internasjonalt. | den
norske polioundersgkelsen fra 1994 svarer 27% at de i noen grad eller stor grad
har fatt psykiske mén etter den behandling de mottok i akutt-og
opptreningsfasen, 24% i 2014 - undersgkelsen.

Nar man spgr poliorammede om de tror tidligere sykehus-og institusjonsopphold
har preget den psykisk sett, svarer de forskjellig. Noen sier avgjort ja, de ble
usikre pa omgivelsene, redde for a knytte seg til andre eller for & bli forlatt. Andre
setter det i forhold til at de fikk psykiske plager, slik som angst eller fobier. Noen
sier det har pavirket deres selvfglelse og selvbilde.

En liten gruppe poliorammede har som befolkningen forgvrig utviklet
medikament- eller rusproblemer, og man kan tenke at for noen har dette en
angstreduserende virkning. Mange angir at det bildet som star klarest frem fra
denne tiden er minnet om foreldrene pa den andre siden av glassruten; et
symbol pa den omsorg mange trengte og savnet. Dernest huskes oftest
eterlukten ved operasjoner. Men mange kan ogsa fortelle om minner som ikke er
vonde, om trgst og stette fra voksne og barn. Om legen som satte seg hos dem,
om nattsykepleieren som strgk dem over kinnet, om fysioterapeuten som viste
omsorg og engasjement.

Flere kan i ettertid fortelle om overlevelsesstrategier de utviklet som ble
formende for deres personlighetsutvikling. Deres ulike svar bekrefter det
forskningen vet: at virkninger av pakjenninger avhenger av mange forhold hvor
bade personlige egenskaper, sosial stgtte og rammebetingelser i livet bidrar
(Schanke mfl, 2018), fellesfaktorer som inngéar i det som omtales som resiliens
eller motstandsdyktighet. Generelt har man vurdert sma barn som mest sarbare,
og derfor finnes det idag ogsa utarbeidet retningslinjer for ivaretakelse av barn
pa norske sykehus.
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Den stabile fasen.

-Tidligere erfaringer benektet eller ikke delt.

- Lite kontakt med andre polioskadde.

- Snakket ikke med andre om at man hadde hatt/har polio, selv om skaden var
synlig.

- Leveregel: A veere like god som alle andre. eller helst bedre.

Den kulturelle holdning pa 1950-og 60-tallet var preget av at psykiske reaksjoner
eller virkninger av skader ikke skulle dveles ved. Det var en holdning som
inngikk i gjenreisningen av Norge i etterkrigstiden: Det gjaldt & legge tap bak seg,
og ga videre. Man kan si at traumer og pakjenninger kulturelt sett fikk liten plass
og anerkjennelse. | trad med dette er det karakteristisk at mange poliorammede
ikke snakket med foreldre eller sgsken om sin poliohistorie hverken far eller etter
at senskadene inntraff. Mange poliorammede lykkes i & finne sin plass pa den
samfunnsmessige arena; norske og utenlandske undersgkelser viser at de
skaffet seg utdanning, yrke og familier i minst like stor grad som den gvrige
befolkning (Farbu mfl, 2001). Gjennom selvpalagte krav oppnadde mange det de
strebet etter: A bli like gode - helst bedre enn andre. Spar man poliorammede
om de lyktes i dette, vil mange svare ja.

President Roosevelt. Polio kan ramme alle.
(ill. fra «A summer plague»)

Senskadefasen.

- Mgte med «polioveggen» utmattelsen.

- Man blir poliopasient pa ny.

- Gamle traumatiske minne vekkes til live (reaktiveres).

- Man konfronteres med endring i arbeidskapasitet, livsstil, selvoppfatning og
relasjoner.

- Man mgter behovet for hjelpemidler.

-Tidligere mestringsmater og gamle leveregler utfordres.

A t& senskader medfarte for mange poliorammede, naturlig nok, stor bekymring,
og det kom uventet. Mange, men ikke alle, opplevde psykisk stress, og fikk en
oppblomstring av negative minner og felelser knyttet til akutt-og opptreningstiden,
som i mange ar hadde veert ansett som tilbakelagt. Dette kaller psykologer
emosjonell reaktivering. Men det gir ogsad mulighet for personlig vekst og
utvikling: Man far anledning til & snakke om gamle savn og sorger, og dette gjgr
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en bedre i stand til & kunne leve med dem hvis man metes med respekt og
omsorg og far anledning til & fortolke livshendelser i et nytt perspektiv.

For poliorammede har Landsforeningen for polioskadde og deres
likemannsarbeid spilt en viktig rolle. Tross den gode stattefunksjonen LFPS har,
ble omstillingen for mange krevende, og mange matte foreta en mental og
praktisk snuoperasjon der gamle leveregler ble utfordret:

«Overgang til stgrre avhengighet og tap av funksjoner er ogsa vanskelig pga.hva
noen har kalt for «poliopersonligheten»: den gjennomgripende og steile stahet
som en gang brakte sa mange ut av jernlungen eller opp pa bena.
Poliorammede, som presset seg til maksimale funksjonsnivaer som de var
overbevist om at de ville beholde for godt, kan i dag ikke gi opp denne kampen.
Vi bekymrer oss for mye om var egen image, om hva andre vil tro nar vi tar i
bruk hjelpemidler.» (King, 1988, side 7).

Ja, for slik var det:

«All var opptrening var innrettet pa dette: A kunne ga! At det for mange var
umulig ble det tatt lite hensyn til. Vi ble stablet opp, i veerste fall med
stettebandasjer, lange korsetter og krykker, og mange av oss leerte & ta oss
fram pé& en eller annen méte. A sette seg i rullestol ble sett pa som et nederlag.»
(Jgsang, 1986 s.4).

Ikke rart derfor at overgangen til hjelpemiddelbruk for mange poliorammede tok
flere ar.

For s& a gi noen fordeler: Na kunne man bli med pa turer med familien, kjgre
scooter i boligstrgket, shoppe i rullestol uten at det svimler for gyene eller kjgre
rullestol med barnebarnet pa fanget, den rene "livsterapi" for mange.

| kjglvannet av senskadene fikk mange psykiske reaksjoner. For de fleste var det
sorg-og krisereaksjoner som ofte kommer nar man stilles ovenfor tap, endring og
tilpasning i forhold til yrkesaktivitet, identitet og relasjoner. Her arbeider tiden pa
poliorammedes side; det tar gjerne noen ar far viktige avgjerelser (f.eks. bruk av
rullestol, boligbytte, ufgrhetstrygd) er tatt. Hos andre s& man psykiske vansker,
hvor mén etter sykehus-og institusjonsopphold bidro. Ellers har poliorammede
som folk flest opplevd krevende livsperioder med jobbkonflikter, samlivsvansker,
problemer i naer familie eller annen sykdom, hvor man kan ha behov for
profesjonell hjelp over en periode. Men det er viktig & ha i mente at mennesker
reagerer ulikt, og alle verken skal eller trenger & bearbeide sine reaksjoner like
mye. Malet er at den enkelte bruker sin evne til mestring-og problemlgsning pa
en hensiktsmessig mate.

Tiden etter «senskadesjokket»:

- Den enkelte tilpasser seg et endret funksjonsniva ved livsstilsomlegginger.

- Den enkelte poliorammede nyttiggjer seg tilknytning til LFPS mht kunnskap om
senskader og hvor de kan fa informasjon om vurdering og behandling.

- De individuelle forskjeller trer klarere frem hos poliorammede slik som ulikheter
i livssituasjon, personlighet og mestringsevne samt senskadenes virkning pa
dagliglivet.
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Hvis vi ser pa de psykologiske undersakelser som er foretatt om polioskadde i
senskadefasen, ser vi at de tidligste undersgkelsene fant stagrre grad av angst,
depresjon og felelsesmessig ubalanse enn i befolkningen forgvrig. Ser man
imidlertidpa senere studier i senskadeforlgpet, finner man mer normaliserte
psykiske reaksjoner. Det har sammenheng med at poliorammede, som folk flest,
tilpasser seg situasjonen over tid, og gjenvinner den psykiske balansen.

| etterundersokelsene til Westbrook (1996) og Schanke (1997) gir mange
uttrykk for nettopp dette.

En artikkel fra 1989 av Maynard og Roller, oversatt til norsk 1992 i «Polio»,
antok at det var de poliorammede som hadde hatt lette polioskader (de sakalte
«Passers») som matte gjennom de sterste psykologiske tilpasningene. Denne
artikkelen fikk stor betydning for mange norske poliorammede. Spesielt
gjenkjente mange med milde polioskader seg igjen i at det a fa senskader satte
deres selvbilde pa strekk. Samtidig vet vi at den psykologiske tilpasningen har
blitt opplevd som krevende for mange poliorammede som har mattet foreta
livsstilsomlegginger pa et tidligere tidspunkt i livet enn ventet.

Blant de som mgtte de stgrste utfordringene var poliorammede med
pusteproblemer og de eldste poliorammede som tapte sin selvhjulpenhet fordi
kompenserende tiltak ikke lenger var mulig. Skillet i psykisk belastning og
mestringsstil mellom de sakalte «Passers», «Minimizers» og «ldentifiers» som
Maynard og Roller beskrev, viskes mere ut nar vi anlegger et lengre
tidsperspektiv.

Vi ser ogsa at personlige forutsetninger og forhold knyttet til den enkeltes
livssituasjon, trer klarere frem. | ettertid kan vi derfor konkludere med at
«senskadesjokket» kom uventet pa alle poliorammede; men at utfordringene
kunne veere forskjellige. Hvilke utfordringer ikke-etnisk norske polioskadde som
utvikler senskader opplever vet vi for lite om, og her trengs mer kunnskap om
deres situasjon.

Rad til poliorammede.

Hvilke rad er nyttige i mgte med store livsutfordringer, som senskader for sa
mange representerer? Malet er & fokusere det man fortsatt kan, snarere enn det
man kunne far.

Vektlegge egne positive egenskaper, og ta imot statte fra de mennesker som vil
en vil. Gi seg tid til & sgrge over tap, men ikke dvele sa lenge over tap at det
hindrer en i & se muligheter. Og ikke isolere seg, fordi dette ofte fgrer til at man
blir mer trist og lei seg. Det er viktig a holde pa en struktur og rytme i hverdagen,
og velge aktiviteter som gir livet mening og innhold der man inngar og bidrar som
aktar i et fellesskap med andre.

Mange poliorammede har det il felles at de har mattet utfordre seg selv og sine
muligheter maksimalt. Likemannsbevegelsen har tilfart poliorammede en positiv
kollektiv bevissthet, som bidrar til selvrespekt og anerkjennelse av
enkeltmennesket
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Hvordan gar det med eldre poliorammede psykososialt:

Det ble publisert 3 internasjonale artikler om Polioundersgkelsen 2014, hvorav
en av Anne-Kristine Schanke, Lillian Vigdis Festvag, Geir Stremsholm, Johan
Kvalvik Stanghelle, PerOla Rike og Marianne Lgvstad med tittelen: «Elderly
Norwegian polio survivors: Predictors of self-perceived physical and
psychological health.” Her ble det analysert data for de personene som var 65
ar og eldre.Det utgjorde i alt 1155 personer, 369 (32%) menn og 786 (86%)
kvinner. De som deltok var i alderen 65-98 ar, hvor gjennomsnittsalderen var
72.5 ar. Av de som inngikk var 64% var gift eller samboende, 80% av mennene
0g 56% av kvinnene.

De fleste fikk polio i underekstremitetene, 73%, i overekstremitetene 46% og
29% i pustemuskulaturen. En stor andel bruker i dag manuell eller elektrisk
rullestol, og 14% har pustehjelpemidler. Studie anvendte mal pa resiliens
(Resilience Scale for Adults), som bla angir studieguppens vurdering av egen
tiltro til seg selv, hvordan de ser pa egne fremtidsutsikter, samt hvordan de
vurderer sosial tilknytning og tilgang pa tjenester.

Her svarer poliorammede i trdd med normdata for norske, yngre friske personer,

men er noe lavere pa forventninger til fremtiden, som er realistisk, tatt dere alder

i betraktning.

Sammenhenger som ble funnet ved statiske dataanlyser:

- God fysisk helse var assosiert med et positivt syn pa fremtiden og lav grad av
tretthet.

- God psykisk helse var assosiert med et positivt syn pa en selv og fremtiden.

- Det var tankevekkende at verken smerte eller tretthet var relatert til psykisk
helse, som man ofte finner i studier.

- Det var et samsvar mellom de som rapporterte at de hadde tatt skade av den
tidlige behandlingen og redusert naveerende psykisk helse, men vi har ikke
data om andre livshendelser som ogséa kan ha pavirket deres nedsatte psykiske

funksjon.

- Ellers angir mange a opprettholde god psykisk helse selv om de har en
gkende reduksjon i fysisk funksjon.

Mest sannsynlig skyldes det at mange har lzert seg til a takle utfordringer, at de

er gode problemlgsere og at de gjorde viktige livsstilsendringer i tiden etter at

senskadene oppsto.

Siden vi inkluderte personer i alder 65-95 ar, ville vi vite om det var forskjeller

mellom de som var i aldersgruppene henholdsvis 65-69 ar (41%),

70-74 ar (26%), 75-79 ar (16%) og de >80 (17%). Vi fant at de stort sett opplever

situasjonen likt, men ensomhet angis oftere med gkende alder. Det skyldes

antakelig at flere er aleneboende og har starre fysiske begrensninger til & delta i

sosiale sammenhenger.

Vi ville ogsa undersgke hvordan poliorammede vurderte sin situasjon

sammenliknet med den norske normalbefolkningen over 65 ar. Her er det godt

samsvar, poliorammede kommer godt ut pa de fleste spgrsmal. Kanskje ikke
uventet, finner man ogsé at normalbefolkningen av eldre generelt senker
forventningene og er ganske forngyd med livet, men dette omhandler stort sett
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personer som har veert funksjonsfriske gjennom livet.

Studien konkluderer med at norske poliorammede dokumenterer det man
omtaler som menneskelig resiliens eller hardfgrhet:

Pierini mfl skriver (2010): «Vi antar for mennesker med post-polio syndrom, som
har brukt et liv for a handtere utfordringene det utgjer a leve med fysiske
begrensninger, at resiliente egenskaper og atferd er viktige ngkler for a kunne
mestre forandring.»

Jeg tror mange vil veere enig i dette.

Hvordan det vil oppleves for poliorammede a bli enda eldre, gir studien ikke svar
pa. Men det er viktig at eldre poliorammede mgtes med respekt, anerkjennelse
og kompetanse fra helsepersonell slik at de fgler seg ivaretatt, hvor
aldringsrelaterte sykdommer ogsa tilkommer.

Kanskje kan det gjgres en ny oppfglgingsstudie av poliorammede, som utgjer en
pionergenerasjon i Norge, nér flertallet har passert 80-arene?-
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Pustevansker etter polio

Spesialist i lungemedisin,dr.med. Sigurd Aarrestad
Lungemedisinsk avdelingen Ulleval, Oslo Universitetssykehus

Kapittelet er en revidert utgave av tidligere versjon i senskadeheftet forfattet
av Jan Amund Grebstadt

Lammelse av pustemuskulatur var en alvorlig og fryktet tilstand i den akutte
fasen av polio. Den som har opplevd dette selv eller hos andre, kan sitte
igien med et bilde av noe dramatisk. At pustevansker kan oppstd mange tiar
etter akuttfasen, er mindre kjent og kan vaere urovekkende. Men vi skal vise
at dette er tilstander som lett kan pavises og som kan behandles effektivt.
Underventilering er den mest alvorlige tilstanden og behandlingen er bruk av
pustemaskin via en maske. Pustevansker under sgvn som sgvnapné kan
behandles med enklere metoder, oftest en CPAP maskin.

Underventilering

Underventilering oppstar nar pustemusklene ikke klarer a tilfgre nok luft til
lungene i forhold il

kroppens behov. | lungene foregar gassvekslingen. Ved gassvekslingen
tilfares oksygen til kroppen, og kulldioksid som produseres av kroppen under
forbrenning, blir utskilt.

Ved hypoventilasjon er gassvekslingen i lungene normal, men tilfgrsel av luft
til lungene er nedsatt

p.g.a sykdom utenfor lungene.

Det farer til gkning av kulldioksid (CO2) nivaet i kroppen og etter hvert til
lavere oksygenniva.

Tilstanden utvikler seg snikende, men kan manifestere seg bratt ved akutte
tilstander som ved

lungebetennelse eller etter store operasjoner. Et spesielt trekk ved
underventilering er at den farst oppstar og er verst under savn.

Hvem er mest utsatt for underventilering?

En viktig gruppe er personer med muskelsykdommer eller sykdommer i
nervesystemet. En annen gruppe er ekstrem overvekt. Den tredje
hovedgruppen er brystvegg-sykdom, spesielt kyfoskoliose (skjev rygg),
med eller uten polio. Seinskadene etter polio kan vaere relativt stabile,
menmed
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stigende alder blir lungekapasiteten mindre og brystkassen stivere hos alle,
og dersom reservene er mindre i utgangspunktet, er risikoen stgrre for
pusteproblem. Vektgkning kan medfgre gket belasting pa pustesystemet og
kan gke risikoen.

Utvikling av pustesvikt hos de som har gjennomgatt polio er blant annet
assosiert med at en hadde behov for mekanisk pustestette i den akutte
fasen, lammelse av bade ben og armer, kyfoskoliose og svekket
mellomgulvs muskulatur

Symptomer pa underventilering

Plagene hypoventilasjon gir er sammensatt og kan mistolkes. Hypoventilasjon
oppstar vanligvis fgrst under sgvn og kan fgre til sgvnrelaterte plager: Tratthet
om dagen, hyppig oppvakning, oppvakning med felelse av tung pust eller
hjertebank, urolig sgvn, hodepine om morgenen og tung pust i liggende stilling.
Det er viktig & kunne skille mellom trgtthet pa dagtid og generell slitenhet eller
utmattelse Trgtthet er tendens til ugnsket a falle i sgvn eller dgse av og kan
vaere symptom pa sgvnrelatert

pusteforstyrrelse.

Tung pust ved anstrengelse, svak hostekraft, slimproblemer og hyppige
lungebetennelser kan ogsa vaere tegn pa hypoventilasjon. Noen kan ogsa ha
mer generelle plager som nedsatt almenntilstand, utmattelse, darlig matlyst,
vekttap, darlig konsentrasjonsevne eller psykiske plager.

Komplikasjoner til underventilering

er gkt tendens til lungebetennelse, sviktende pumpefunksjon i hayre
hjertehalvdel og darlig funksjon generelt.

Utredning
Kliniske tegn

En ser etter om pasienten puster raskt og overflatisk. Svak hoste. Paradoks
respirasjonsmgnstre, det at bryst og mage beveger seg i motsatt retning.
Det kan vaere tegn pa svekket mellomgulvs muskulatur og sees vanligvis i
liggende stilling. Tegn pa hayresidig hjertesvikt med hovne ben og
struttende halsarer. Ofte kan tegn mangle.
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Aktuelle praver

Maling av lungefunksjonen med spirometri. Nar vitalkapasiteten er 60% eller
lavere gker sannsynligheten for underventilering. | spesialisthelsetjenesten
gjer en noen ganger ogsa spirometri bade sittende og liggende. Unormal
reduksjon av verdier i liggende stilling kan indikere svekket
mellomgulvsmuskulatur.

Maling av hoste PEF. (hostekraft). Nedsatt hostekraft kan gi gket risiko
for sekretopphopning og lungebetennelse.

Ved symptomer eller fall i lungefunksjon til under 60% av forventet bar det
gjeres malrettet undersokelse med tanke pa underventilering.
Underventilering pa dagtid pavises ved maling av blodgasser (oksygen O2
og karbondioksid COz2). Forhgyet CO2 bekrefter underventilering. Er CO2
normal kan det likevel foreligge underventilering under s@vn. Derfor ma det
gjeres undersgkelse av pust under sgvn. Kontinuerlig maling av oksygen
med pulsoksimetri kan pavise fall i oksygen i perioder med underventilering.
Kontinuerlig maling av CO2 med transkutan CO2 maling kan pavise om CO2
stiger under sgvn. Denne metoden er i gkende grad i bruk i Norge. Noen
steder vil det kreve at en overnatter pa sykehus.

Det kan veere mistanke om sgvnapné i tillegg til eller isteden for
underventilering og da kan det vaere aktuelt med registrering av hjerte- og
puste-aktivitet under sagvn (respiratorisk polygrafi). En maler da luftstram
gjennom nese og munn, snorkelyd, pustebevegelser i brystkasse og mage,
surstoffinnhold i kroppen, pulsrytme og kroppsposisjon. Hvis en likevel er i
tvil om det foreligger s@vnrelatert

pusteforstyrrelse etter a ha brukt disse metodene, kan det veere aktuelt med
sgvnanalyse (Polysomnografi). Da registreres i tillegg til pusteaktivitet ogsa

hjerneaktivitet- elektroencephalografi (EEG), gyebevegelser (EOG)

muskelaktivitet (EMG). En far da malt sevnkvalitet og sevnmenster og

sammenheng mellom eventuelle pustestopp og sgvn.
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FASTLEGE SPESIALISTHELSETJENESTE
Nevrolog, rehabiliteringstjeneste mm

(for el pel polio, skoli s (for eksempel Duchenne muskeldystrofi, ALS)
polyneuropati)

Anamnese, klinikk
Spirometri

S

FVC < 60% ? G
(NB: IKKE KOLS)

NEI

Symptomer/ tegn pa
hypoventilasjon ?

JA

NEI

b 4
OPPFOLGING HENVISNING
- Arlig til spesialist med kompetanse i LTMV
- 3-6 mndr ved raskt progredierende

[LUNGELEGE eller spesialisti LTMV

Anamnese
Lungefunksjon

Arteriell blodgass
Respirasjon under savn

paCOz> 6,0 kPa

l NEI

JA

Symptomer pa hypoventilasjon ? JA Undersake respirasjon under savn: JA
ogl eller FVC < 60%7? - Pavisning av S@vn Hypoventilasjon?
l NEI l NEI
yr
OPPFOLGING OPPFOLGING Vurder oppstart av LTMV
- Fastlege eller spesialist - Spesialisti LTMV

Figur 1 og 2. Flytskjema for henvisning og utredning med tanke pa underventilering.
Hentet fra Nasjonal faglig retningslinje for langtids mekanisk ventilasjon. Helsedirektoratet
2012
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Hvordan kan man fa i gang utredning?

Dersom en mistenker underventilering pa grunn av symptomer eller fall i
lungefunksjon, bgr en henvises til en lungeavdeling. Hvis en primaert
mistenker sgvnapné hos en som har gjennomgatt polio, bar en ogsa
henvise til lungeavdeling. Det er vanskelig a skille mellom s@vnapné og
underventilering og mange aktgrer som utreder sgvnapné har ikke utstyr
eller erfaring i & utrede underventilering. En oversikt over sykehus med
spesialkompetanse i utredning og behandling av underventilering og
sjekkliste for henvisning finnes pa Helse-Norge

Langtids mekanisk ventilasjon (LTMV) og hjemmerespirator - Oslo
universitetssykehus (oslo-
universitetssykehus.no)

Behandling av underventilering

Hvis en har symptomer pa underventilering og en har pavist underventilering
kan behandling med pustemaskin veere aktuelt. Hvis en har alvorlig grad av
underventilering med forhgyet CO: pa dagtid anbefales behandling ogsa om
en ikke har symptomer. Underventilering kan utvikle seg langsomt og noen
ganger venner en seg til denne situasjonen uten a fa merkbare plager. Ved
behandling vil mange likevel merke bedring. Malet med behandlingen er &
redusere plagene, bedre sgvnkvalitet, normalisere blodgassene, redusere
komplikasjonene og & gke funksjonsevne, livskvalitet og overlevelse.

Langtids mekanisk ventilasjon

Behandlingen skjer ved at svekket pusteevne erstattes med ulike
pustemaskiner. Slike maskiner kalles fra gammelt av «respirator» i Norden,
mens internasjonalt brukes oftere begrepet «ventilator». Nar behandlingen
brukes over lang tid og utenfor sykehus brukes i dag samlebetegnelsen
langtidsmekanisk ventilasjon. Dette omfatter bade avanserte pustemaskiner,
respirator, og litt enklere maskiner, kalt BiPAP.

Maskinene fungerer ved at luft presses ned i lungene via luftveiene.
Maskinene er konstruert for a brukes utenfor sykehus. BiPAP-maskiner (Bi-
level Positive Airway Pressure) er de vanligst brukte

maskinene. Navnet kommer av «Bi-», det vil si «to-» og PAP (Positive
Airway Pressure) fordi den gir to forskjellige trykk under behandlingen, et
hgyt trykk under innpust og et lavt trykk nar en puster ut.

Dermed forsterkes den naturlige pustebevegelsen og en puster dypere, mer
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luft gar inn og ut av
lungene. Dette bidrar til at en far gkt oksygentilfarsel og mindre
karbondioksid i kroppen, nivaet av blodgassene normaliseres.

BiPAP presser luft ned i lungene

LA A

DYPERE INNPUST

Figur 3. Skjematisk fremstilling av hvordan pustemaskin medvirker til gket
luftmengde til lungene ved hvert innpust. lllustrasjon: Ove Fondenes.
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En respirator skiller seg fra en BiPAP-maskin farst og fremst ved at maskinen er
godkjent for bruk ogsa nar en ikke har noen kraft til & puste pa egenhand. Den
har innebygget batteri og alarmer som kan veere ngdvendig i slike tilfeller. Pa
grunn av batterikapasitet er de ogsa velegnet til bruk under transport. De taler
ogsa starre fysiske pakjenninger.

| dag gis pustehjelpen med fa unntak via en maske. Masken dekker nesen og
det finnes en rekke varianter.

Maske valget tilpasses den enkelte og med noe utpraving finner en frem til rett
maske. Hvis en har tendens til munnpusting eller det lekker luft ut av munnen,
kan en maske som dekker bade munn og nese veere aktuell. Hvis en trenger
pustehjelp ogsa om dagen, vil noen ha nytte av & ha ulik type maske dag og natt.

Tilpassing av pustemaskin skjer ved at pasienten far prgve ut maske og maskin.
Farst pa dagtid for & venne seg til utstyret. Den egentlige prgvebehandlingen
skjer om natten. Tilpasningen medferer derfor ofte noen dagers innleggelse i
sykehus. Fgrste fasen av tilpassingen kan noen ganger starte

poliklinisk. En skriftlig behandlingsplan til hjemmebruk skal inneholde alle viktige
rad, informasjon om innstillingene pa maskinen, beredskap med tanke pa teknisk
svikt, etc. Det skal veere gitt opplaering til pasienten og eventuelle hjelpere.
Helseforetaket laner ut det medisinsk-tekniske utstyret og dekker utgiftene til
behandlingen.

Andre aktuelle vurderinger

Jket slimproduksjon eller at slimet sitter fast kan forverre pustevanskene. De
som har gjennomgatt polio har oftest bevart hostekraft. Likevel kan noen ha
nytte av slimmobiliserende fysioterapi og opplaering i pusteteknikker.

Overvekt kan forverre tendens til underventilering og vektkontroll og
vektreduksjon er viktig i tillegg til spesifikk behandling av underventilering.

Svelgvansker kan forekomme ved gjennomgatt polio og kan gi gket risiko for
lungebetennelse og forverre tendens til underventilering. Vurdering av
svelgfunksjon, trening med logoped og rad om kost kan veere aktuelt.

Reking kan forarsake kronisk bronkitt med mer slimproduksjon og kan svekke
lungefunksjonen over tid og fare til utvikling av kronisk obstruktiv lungesykdom
(KOLS). Raykeslutt er derfor viktig og mange lungemedisinske avdelinger gir
hjelp til dette.

Pustevansker og sgvnvansker er vanlige problem i befolkningen generelt og
ogsa hos de som har gjennomgatt polio. Tung pust ved aktivitet kan veere en
normal konsekvens av nedsatt kondisjon.
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Likevel er det viktig & opplyse lege om at en har gjennomgatt polio slik at det blir
vurdert om underventilering har utviklet seg. Tung pust kan ogsa skyldes annen
lunge eller hjertesykdom og ved undersgkelse pa lungemedisinsk avdeling vil
dette ogsa bli undersakt. Ved sa@vnvansker og seerlig ved trotthet pa dagtid er
det vanligvis enkelt & avklare om det er relatert til pust og gjennomgatt polio med
de undersgkelsene som er beskrevet tidligere. Igjen er det viktig 8 minne om at
en ma opplyse lege om at en har gjennomgatt polio slik at en henvises til rett
sted for videre undersgkelser.

Livet med pustemaskin

| det typiske tilfellet blir pustemaskinen ved underventilering brukt bare om
natten. Et mal er at brukeren skal bli enda mer selvhjulpen i og med bedre
almenntilstand og funksjonsevne.

Behandlingen ber kunne gjere brukeren og de pargrende tryggere. Dette kan ha
gunstige sosiale konsekvenser. De fleste klarer & venne seg til behandlingen
slik at den blir oppfattet som en normaltilstand. Mobiliteten for pasienten kan
sikres ved bruk av transportabelt behandlingsutstyr og mulighet for batteridrift.
Spesialisthelsetjenesten har ansvaret for oppfalging av behandlingen. Kontroll
skjer hyppig i oppstartsfasen. Nar behandlingen er godt etablert, vil ofte arlig
kontroll veere tilstrekkelig. Leveutsiktene er gode sa lenge behandlingen
opprettholdes.

Mer informasjon om underventilering kan en finne pa nettkurset PUST pa
helsekompetanse.no

https://helsekompetanse.no/course/view.php?id=228

Sevnapné

Savnapné er vanligere etter polio enn i befolkningen ellers. Den vanligste
varianten er obstruktiv sgvnapné. Viktige risikofaktorer for obstruktiv sgvnapné

er overvekt, svekket muskulatur i svelget og ekstra trange partier i de gvre
luftveiene. Typiske symptom pa sgvnapné er snorking og pustestopp om natten
og s@vnighet om dagen. Komplikasjoner er trafikkulykker fordi sjaferen sovner.
Alvorlig sgvnapné er ogsa assosiert med hjerte-kar sykdom. Sgvnapné er altsa
mer enn snorkeplager. Ikke alle med s@vnapné snorker og de fleste som snorker,
har ikke sgvnapné. Sentral sgvnapné kan skyldes nevrologiske sykdommer,
hjerneslag, hjertesvikt eller ha ukjent arsak.

Behandling av sgvnapné

Standardbehandlingen av obstruktiv sgvnapné er kontinuerlig luftveisovertrykk
via maske. Sakalt CPAP. (Continuous Positive Airway Pressure) som har
dokumentert effekt pa symptom,
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pusteforstyrrelse og livskvalitet. Det er grad av symptomer sammen med
alvorlighetsgraden av sgvnapné som avgjar om behandling er aktuell. For noen
kan maskebehandling vaere vanskelig a fa til. Noen kan da forsgke apné-skinne
som alternativ. Denne virker ved & trekke underkjeven noe frem under sgvn og
hindre sammenfall av luftveiene. Skinnen ma spesialtilpasses av tannlege og
effekten kontrolleres med ny sgvnstudie. Helseforetakene dekker utgifter til
behandlingen nar den er rekvirert av spesialisthelsetjenesten. For noen blir
behandlingen mer plagsom enn tilstanden i seg selv. | samrad med lege kan en
da noen ganger komme til at behandling likevel ikke er aktuelt.

Vektreduksjon over tid kan i seg selv minske grad av sgvnapné betydelig.
Operasjon for sgvnapné har for de fleste vist seg a veere lite effektivt og brukes
sjeldent i dag. Er problemet snorking og en gnsker a vurdere snorkeoperasjon,
bgr respirasjonen derfor kartlegges ngye forst.

Oksygenbehandling

Dette er aktuelt ved visse tilfeller av kronisk pustesvikt. Vanligvis ved
lungesykdom og ikke ved underventilering p.g.a sykdom utenfor lungene. Ved
underventilering er arsaken til oksygenmangel en svekket evne til & puste og
oksygenbehandling Igser ikke problemet og kan gi bivirkninger med gkte
surhetsgrad i blodet. Noen poliopasienter trenger oksygen i tillegg til
pustemaskin. Seerlig gjelder dette hvis en har stor grad av kyfoskoliose/skjev
rygg. Behovet for oksygen bedemmes utfra maling av oksygen niva pa dagtid
med blodgass.

Kirurgi og postpolio

Det er viktig a si fra til avdelingen at du har hatt polio slik at komplikasjoner kan
forebygges. Maling av lungefunksjonen far operasjonen er viktig, og viktigere
ved stgrre grad av anestesi og ved stgrre operasjon. Restitusjonstiden etter
narkose er lenger hos postpoliopasienter enn hos andre.

Fysioterapi far og etter operasjonen kan veere aktuelt.

Lange reiser

Langvarige reiser er slitsomme. | fly er det redusert oksygenniva, og man blir
sittende lenge i ro. Har en normal lungefunksjon er det lite a frykte, men det er
viktig & rere pa seg. Er lungefunksjonen i grensesonen, kan man ved starre
lungemedisinske avdelinger fa vurdert risiko og behov for oksygen pa flyreise.

Nasjonalt nettverk for langtidsmekanisk ventilasjon
Nasjonal kompetansetjeneste for hjemmerespirator (NKH) ble etablert i 2002 og
har hatt et overordnet ansvar for kompetansespredning innen fagfeltet nasjonalt.
NKH har hatt en desentralisert profil med prosjektmedarbeidere rundt i landet.
Det er en av grunnene til at det i dag heldigvis finnes god kompetanse i hele
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landet knyttet til undersekelse og behandling av underventilering. NKH ble
nedlagt 31.12.22 og erstattes av et nasjonalt kvalitets- og
kompetansenettverk: Nasjonalt nettverk for langtidsmekanisk
ventilasjon NN-LTMV

Konklusjon

Underventilering kan utvikle seg mange tiar etter den akutte poliofasen. En arsak
er asymmetrisk brystkasse, som samtidig blir stivere med arene, og mer eller
mindre svekket pustemuskulatur. Viktige symptom pa underventilering er darlig
sgvn, trgtthet, hodepine om morgenen, tung pust og eventuelt redusert fysisk og
psykisk almenntilstand. Manifestasjonene er mest markert under sgvn. Maling av
vitalkapasitet og blodgasser om dagen og maling av pusten under sgvn er
viktige for diagnosen. Bruk av pustemaskin via maske er effektiv med tanke pa
symptomlindring, bedring av blodgassverdiene og s@vnkvaliteten samt
almenntilstanden. Prognosen er god med dennebehandlingen. S@vnapné er
hyppig hos de som har gjennomgatt polio og kan fare darlig sevnkvalitet og
trgtthet pa dagtid. Vanlig behandling er CPAP.

Bade ved sparsmal om underventilering og ved sgvnapné hos de som har
gjennomgatt polio, ber utredningen forega ved en lungemedisinsk avdeling.
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Fottay for polioskadde fatter

Svein Sivertsen
Trondheim ortopediske verksted AS, St. Olavs Hospital, Trondheim

Ortopedisk fottgy har tradisjonelt sett ikke hatt spesielt godt omdegmme blant
polioskadde, slik det ogsa fremkom i "Polioundersgkelsen LFPS 1994”. Dette
innbefattet bade refusjonsregelverket, tilgang, utvalg og opplevd bruksnytte.
Hvordan situasjonen oppleves na 10 ar senere vet vi ikke.

Tilbudet av skomodeller, produsenter og aktgrer i markedet er i dag betydelig
stgrre. Markedet er i dag styrt av Rikstrygdeverkets regler og avtaler.

Det er bare ortopediske verksteder med prisavtale med Rikstrygdeverket som
kan tilpasse og levere fottgy for trygdens regning. Leverandgrverkstedene far du
opplysning om pa ditt trygdekontor. Pa internett vil du ogsa finne adresser og
hjemmesider til de fleste ortopediske verksteder. Klikk deg inn pa www.ovl.no.

Det viktigste en bruker kan gjare for & sikre at fottgyet blir som forventet, vil veere
a bidra til klare forventningsavtaler med leverandgrens fagpersonell. Be om tid til
a ga ngyaktig inn pa dine bestillingskrav og forventninger. Polioskadde fatter er
ikke alltid enkelt & lage sko til. Ofte ma det gjgres kompromisser. God dialog og
synliggjering av dine forventninger skal gi fagpersonen muligheter til & svare pa
om kravene og forventningene kan oppfylles.

Har bruker og fagperson kommet til enighet om dette, sa vil sjansene for et vel-
lykket "prosjekt” veere stor.

Om refusjonsregelverket, begreper og sgknadsrutiner

For den som har en varig og vesentlig funksjonsforstyrrelse i bevegelsesappara-
tet kan det etter Folketrygdlovens § 10-7i - "Anskaffelse, vedlikehold og forny-
else av ngdvendige og hensikismessige ortopediske hjelpemidler mv.” ytes stg-
nad til ortopedisk fottay, ortoser (stotteskinner, fotsenger) og proteser til ampu-
terte.mv.

Begreper

Med ortopedisk fottey menes i denne sammenheng:

1. Ortopedisk fottay som er spesialsydd for bruker. Kalles ogsa spesiallaget
ortopedisk fottay, eller individuelt fremstilt fottagy.
Dette er fottgy som er fremstilt etter individuell maltakning, ofte gipsavstapning
eller annen metode for kopiering av fettene. Pa grunnlag av dette fremstilles
en lest (skolest). Pa lesten lages en fotseng. Utenpa lest og fotseng lages
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overleer og sale. Fotseng, overlaer og sale utgjer til sammen det spesialsydde
fottayet.

. Fabrikkmessig framstilt fottoy som erstatter spesiallaget ortopedisk fottay.
Kalles ofte spesialfottgy eller spesialsko. Bruker anses berettiget til stenad til
slike spesialsko nar alminnelig fottgy ikke kan benyttes. Dette er fottay som er
fremstilt pa fabrikkfremstilte lester, men i ukurante fasonger med tilstrekkelig
volum og bredde til unormale fetter. Overleer og sale kan vaere forsterket og i
spesialkvaliteter som ikke er tilgjengelig i vanlig butikk. Semmer kan veere
utformet og/eller plassert pa en slik mate at ssmmene ikke skal forarsake sar.

. Alminnelig fottgy. Kalles i enkelte sammenhenger egenanskaffet fottay.
Egenanskaffet fottgy monteres av og til pa ortoser. Utgiften til egenanskaffet
fottay montert pa ortose dekkes av medlemmet selv. NB! Utgiften til spesial-
fottoy montert pa ortose dekkes av trygden, unntatt egenbetalingsande-
len.

. Ulike fotstarrelser. Folketrygdens regelverk for ortopedisk fottay, som for
eksempel bestemmelsene om rekvisisjon, ferdigattest, direkte oppgjer, rei-
seutgifter osv., gjelder ikke ved anskaffelse av alminnelig fottay. NB! Bruker
kan fa utgifter til alminnelig fottey ved ulik fotsterrelse pa minimum to
hele skonummer refundert pa trygdekontoret.

“To hele nummer” tilsvarer omlag 1,5 cm

. Kombinasjon av fottaytyper. Det kan forekomme at en bruker kan nyttiggjere
seg spesialfottgy i sommerhalvaret, men at det ikke lar seg fremskaffe egnet
spesialfottay til vinterbruk. | slike tilfeller kan det innenfor antallsbegrensning-
en ytes stgnad til bade spesialfottay og individuelt fremstilt fottay.

. Tilpassing/endring av alminnelig fottay eller spesialfottay. Utgifter til tilpas-
sing/endring av alminnelig fottey kan dekkes. Det er kun utgiftene til endring
av slikt fottey som dekkes etter denne bestemmelse, ikke utgiftene til anskaf-
felse. Tilsvarende tilpassing/endring kan ogsa foretas pa fabrikkmessig fram-
stilt fottay (spesialfottay) som erstatter spesiallaget ortopedisk fottay.
Tilpassing/endring kan skje i form av:

- oppbygginger for benlengdeforskjeller

- oppbygginger i form av sakalt Igscher- eller rullesale for & minske belastning-
er og slitasjeforandringer i ankel-, fot- og taledd

- Utbygginger pa skosale for ytterligere & stabilisere fot- og ankelledd.

- Endringer (for eksempel borrelaslukning) eller ytterligere forsterkninger pa
overleer

. Fotseng. En fotseng er et individuelt forarbeidet og tilpasset innlegg i fottay,
som er tilpasset fotens form, avlaster trykkpunkter og fordeler belastning over
stgrre flater.

. Sko til fotsenger. Fotsenger og spesialfottay kan ofte veere et alternativ til orto-

pedisk individuelt sydde sko. Tilgjengelig preveskoutvalg vil veere stgrre og

leverings-/ produksjonstiden vil bli kortere. Imidlertid er det gjort visse unntak

i reglene som kan komme polioskadde til gode:
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"Der det foreligger aksefeilstillinger i fot etter skade eller som fglge av sykdom
av nevrologisk art, for eksempel poliomyelitt, ryggmargsbrokk eller cerebral
parese”.

Slike aksefeilstillinger har alle polioskadde med fglgelammelser i legg og fot i
stgrre eller mindre grad.

Reparasjoner og justeringer.
Trygden dekker utgifter til reparasjon og justeringer av fottgy selv om det samme
ar ogsa dekkes utgifter til fornyelse.

Antall som kan leveres pr. kalenderar
Ortopedisk fottay anses anskaffet i det aret det mottas av medlemmet.

Ved farstegangs anskaffelse kan det gis stgnad til fottgy for inntil fire alminneli-
ge bruksomrader. | slike tilfeller skal det betales vanlig egenandel for hvert par
fottey. | de pafelgende arene ma medlemmet selv prioritere fornyelsen av de for-
skjellige typer fottgy innenfor den ordinzere antallsbegrensningen. Med alminne-
lige bruksomrader skal forstas:

«Vanlige innesko eller tafler / pene innesko / utesko til sommerbruk / utesko til
vinterbruk.»

Bestemmelsen gjelder ogsa ved ferstegangs endring (opp-/nedbygging mv.) av
fabrikkmessig fremstilt fottay.

Det kan deretter ikke ytes stgnad til mer enn to par ortopedisk fottay per ar. Dette
gjelder ogsa ved endring av fabrikkmessig fremstilt fottgy (f.eks. opp-/nedbyg-
ging).

Stgnad til anskaffelse/endring/fornyelse av mer enn to par ortopedisk fottay per
kalenderar, kan kun ytes dersom rekvirerende lege godtgjer at funksjonsforstyr-
relsen er av slik art at fottgyet slites mer enn normailt.

En fotseng holder vanligvis i minst ett ar. Det kan derfor som hovedregel kun ytes
stgnad til inntil ett par fotsenger i aret.
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Til bruker som pa grunn av slitasje har saerlig behov, kan det ytes stgnad til inn-
til to par fotsenger i aret. Rekvirerende lege méa innesta for at fotsengen slites
mer enn normalt pa grunn av fotdeformitetens eller gangsettets art.

Det kan ogsa ytes stgnad til inntil to par fotsenger i aret til medlem som pa grunn

av vekst, hygiene, korrigerende kirurgiske inngrep ved fotdeformiteter eller fare

for sardannelser har behov for hyppigere utskifting.

Det kan kun i helt spesielle tilfelle ytes stanad til mer enn to par fotsenger i aret.

Seknader og bestilling

1. Det ma foreligge rekvisisjon/ sgknad pa fastlagt blankett fra en spesialist i
ortopedisk kirurgi, spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering eller spesia-
list i nevrologi.

2. Deretter gjor trygdekontoret et vedtak med kopi til bruker og verksted.
Verkstedet innkaller deretter bruker til konsultasjon og levering.

3. Bruker kan selv senere sgke om fornyelser i en periode pa 5 ar dersom legen
har krysset av for denne muligheten pa blanketten. Hvis legen godtgjer at det
er apenbart at behovet ikke vil endres, kan han krysse av for 10 ar.

4. | forbindelse med leveransen skal den offentlig godkjente ortopediingenigren
hos verkstedet som er leverandgr attestere at fornyelsen er faglig forsvarlig
utfart.

5. Bruker kan ved fornyelser selv sgke om stgnad til mer enn 2 par sko eller 1
par fotsenger pr. kalenderar dersom legen opprinnelig har sgkt om og fatt god-
kjent dette og samtidig angitt at rekvisisjonen kan gjelde ved fornyelser i en
periode pa inntil 5 ar.

6. Den ortopediingenigren som har hatt ansvaret for a tilpasse hjelpemidlet skal
attestere at hjelpemidlet er hensiktsmessig og kvalitetsmessig utfart.

7. Bruker skal attestere for mottatt leveranse i hht. avtale.

Du kan ta direktekontakt med verkstedet ved behov for fornyelser, reparasjoner

eller justeringer. Si fra til leverandgren dersom du ikke er forngyd, men vent ikke

for lenge slik at reklamasjonstiden overskrides.

Det vil ogsa veere nyttig a si i fra dersom du er spesielt forngyd. Da vil leveran-
daren sgrge for at du blir minst like forngyd neste gang!

Svein Sivertsen

Ortopediingenigr, daglig leder ved T.O.V. AS
St. Olavs Hospital.

Styremedlem i Interbor/ISPO.

Leder i Education adm.

solsiver@online.no
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Ortopediske hjelpemidler for deg som har skader og
lammelser etter poliomyelitt.

Poliorammede er en gruppe mennesker med veldig ulike sykdomsbilder og
svekkelser som fglge av sykdommen.

Behovene for ortopediske hjelpemidler og utformingen av disse vil derfor ogsa
veere sveert individuelle.Noen poliorammede har alltid vaert avhengige av et
hjelpemiddel. Andre har klart seg i mange ar uten et hjelpemiddel, men ma
kanskje ty til dette nar alder og senskader gjar dagliglivetvanskeligere.

Hvorfor kan det veere bra med et ortopedisk hjelpemiddel?

De varige skadene som vanligvis kan ha nytte av ortopediske hjelpemidler, er
svekkelser og lammelser i ben, rygg og hender. Malet med hjelpemiddelet er a gi
en bedre og lettere hverdag for brukeren og gi dessuten gi en mulighet til & delta
i de aktiviteter man egnsker.

Hvordan kan man fa et ortopedisk hjelpemiddel?

Ortopediske hjelpemidler ma rekvireres av spesialistlege, det ma godkjennes av
NAV og kostanden dekkes ogsa i hovedsak av NAV.Kun for sko og fotsenger ma
pasienten betale en mindre egenandel.

Hvem skal lage hjelpemiddelet?

Det er ortopediske bedrifter som har avtale med NAV om tilpasning av
ortopediske hjelpemidler. Du kan fritt velge hvilken bedrift du ensker a bruke,
men NAV vil vanligvis dekke reise til det som ligger naermest deg.

Det er rekvirenten, ortopediingenigren og du selv som sammen velger type
hjelpemiddel og utformingen pa dette.

Hvilke hjelpemidler kan veere aktuelle for deg?

Fotsenger:

Dette er spesialtilpassede saler etter mal av pasientens fot. Formalet med
fotsengene er & gi statte under fotbuen og fordele belastningen i hele fotbladet.
De kan hjelpe til & holde foten i en stilling som taler kroppsbelastningen nar man
gar og star. Fotsenger kan brukes i en del alminnelige sko fra butikk, eller i
spesialsko dersom butikksko ikke kan benyttes.l tillegg kan man gi et oppbygg
under fotsengen for a utlikne en benlengdeforskjell som mange med skader etter
polio har.
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Spesialsko:

Spesialsko er sko som NAV har godkjent og som garanterer kvaliteter som det
kan veere vanskelig a finne i butikk. Dette kan f.eks. vaere sko som gir mer
stabilitet og mer innvendig vidde og bredde enn butikksko har. Noen brukere
har behov for sko av ulik stgrrelse fordi en fot er mindre enn den andre, mens
andre har behov for mer innvendig rom i en sko grunnet hevelse.Tilpasninger
som oppbygg og ombygg pa salene under skoene/ bredere sale for stabilitet
kan ogsa veere aktuelt.

Ortopedisk sydde sko:

Enkelte poliorammede vil ha behov for sko som er sydd etter egne lester. Disse
lages etter dine fgtter dersom fotfasong eller fotstilling avviker for mye fra det
som kan tilbys fra utvalget av spesialsko.

Ortose:

En ortose er et hjelpemiddel som settes utenpa en kroppsdel for a gi statte eller
erstatte en funksjon som kroppsdelen ikke har i tilstrekkelig grad.

For ankler:

Lammelser i legg- og fotmuskulatur gir ofte en tendens til «droppfot», manglende
stabilitet sideveis, eller manglende evne til fraspark.Det kan lages ortoser som
overtar disse funksjonene, og det kan lages ortoser der flere av behovene
dekkes i en og samme ortose.

For kneet:

Nar musklene rundt kneleddet er svekket, kan dette gjgre at du ikke kan stole pa
at kneet baerer deg. Det kan fgre til bAde mer overstrekk i kneet enn gnskelig, det
kan gi instabilitet i kneet sideveis, eller det kan vaere at det bayes ukontrollert sa
du faller.

Alt dette kan det lages ortoser for, og det vil alltid vaere om & gjere a forsgke a
lage ortoser som har akkurat den eller de funksjonene man @nsker, uten a bli
tyngre eller mer klumpete enn ngdvendig.

Dette vil ortopediingenigren forsgke sa godt som mulig & lgse. Det vil likevel
alltid veere en liten konflikt mellom behovet for styrke og gnsket om lav vekt og
smekre Igsninger.

For rygg:

Korsetter kommer i mange utgaver. Fra enklere stgttebelter for & lindre smerte
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og slitenhet, til kraftigere korsetter ved starre ryggskjevheter som hemmer pust
og plass i bryst og mage.

For hender:

Pasienter med nedsatt kraft i hender og armer, kan ofte ha noe nytte av en
handledds- eller fingerortose.

Tilpasning og utpreving:

| tilfeller hvor den poliorammede ikke har hatt et hjelpemiddel tidligere, kan det av
og til feles hemmende nar et hjelpemiddel skal avlaste eller overta en manglende
funksjon. Dette er fordi hjelpemiddelet samtidig griper inn i tilvente
bevegelsesmanstre og strategier man ubevisst har valgt for 8 mestre en svikt
eller gkende lammelse.

Det blir da viktig a i fellesskap komme fram til en Iasning som blir et kompromiss
mellom stivhet og styrke i kombinasjon med elastisitet.

Det er veldig viktig at du som pasient er med pa alle avgjerelser og klarer a
formidle mest mulig om dine behov.

A fa laget nye hjelpemidler som oppleves like gode som de gamle for en person
som har brukt dette i mange ar, er ofte svaert vanskelig.

Starre hjelpemidler vil ofte kreve lang tid med preving, justering og tilvenning far
de «sitter» som de skal. Sméa avvik i vinkler, oppbygg eller trykkpunkter som
knapt er synlige, kan veere nok til at ortosen, korsettet eller skoene ikke fungerer
for den som skal fornye et gammelt hjelpemiddel.

Senskader ned forandring i funksjonsniva kan ofte veere med pa & gjere det
vanskelig a fornye hjelpemidlene slik at de oppleves like bra som de gamle.
De fleste brukere av ortopediske hjelpemidler har en fast forbindelse med et
ortopedisk verksted eller en ortopediingeniar.

Etter hvert laerer man a kjenne hverandre, og finner i fellesskap fram til
Iasninger pa hjelpemidlene som fungerer bedre for den enkelte brukeren.
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Flytskjema for undersgkelse av pasienter med postpolio
syndrom (PPS)

Fysikalsk medisiner,Egil Ween

Pa de neste sidene presenteres et forslag om utredning av pasienter med sen-
skader. Retningslinjene er utarbeidet av Sunnaas sykehus i samarbeid med fag-
radet i LFPS og er i trad med lignende retningslinjer fra andre land.

De er farst og fremst utformet for leger og annet helsepersonell, og ma ses pa
som et forsgk pa a sikre brukerne jevn og god kvalitet pa de medisinske tjenes-
tene de har bruk for. Sjekklisten trenger en del forklarende kommentarer for at
ogsa brukerne skal ha mest mulig nytte av den.

Kommentarer til flytskjema”

Relevant anamnese. Dette er sykehistorien med de opplysninger som gjelder
poliosykdommen. Fordi det synes & veere sammenheng mellom graden av lam-
melser i akuttfasen og risikoen for a fa senskader er det sveert viktig a kunne
dokumentere mest mulig om akuttforlapet. Vi anbefaler derfor at polioskadde ber
om a fa kopi av journal fra innleggelser i sykehus i forbindelse med sykdommen,
fra leger som behandlet dem i akuttfasen og fra opptreningsinstitusjoner. Dette
vil kunne forenkle kontakten med helsevesenet og trygdeetaten.

Status presens er slik du na er sett med legens gyne. Hva hun finner ved sin
undersgkelse, og eventuelt med tillegg av tester eller malinger. Omfatter ogsa
evne til & forflytte seg.

Muskelfunksjonen vurderes ved enkel testing mot motstand eller ved hjelp av
mer kompliserte apparater. Eventuelt med elektrisk undersgkelse av musklene.
Leddfunksjonen og bevegelser. Er det tilstrekkelig bevegelse og stabilitet samt
behov for kompensering i form av bandasjer, ortoser eller hjelpemidler? Det ma
ogsa vurderes om det er tegn til slitasje, trykk pa nerver eller behov for kirurgis-
ke inngrep.

Fysisk arbeidskapasitet er en sammensatt funksjon som gir et tallmessig grunn-
lag for & kunne si noe om kondisjon og treningstilstand, eventuelt hvordan vi rea-
gerer pa trening. Omfatter ogsa vurdering av taktikk og mestringsstrategier i for-
bindelse med fysiske belastninger.

Lungefunksjonen er en faktor som vi vurderer grovt i forbindelse med arbeidska-
pasitetsvurderingen, men som ofte trenger ngyere vurderinger. Vi kan undersg-
ke belgfunksjonen, og gassutvekslingen. Gassutvekslingen kan undersgkes
bade i hvile og under belastning, eventuelt under sgvn. Pa bakgrunn av disse
undersgkelsene vurderer vi behovet for medisiner og for pustehjelp.
ADL-funksjonen angar aktiviteter i dagliglivet. Ut fra standardiserte skjemaer vur-
deres om det er behov for trening, hjelpemidler eller tiltak, informasjon eller opp-

lzering for at ressursene kan utnyttes mest hensiktsmessig for den enkelte.
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Psykososial tilpasning. Hvordan fungerer pasienten sosialt, er det behov for spe-
sielle tiltak?

Generelle helseaspekter. At man er polioskadd betyr ikke at man er immun mot
alle andre sykdommer. Stort sett far polioskadde hjerte- og karsykdommer, suk-
kersyke og kreft omlag like hyppig som resten av befolkningen. Enkelte polio-
skadde har seerlig gevinst av & ta vare pa helsen sin med f.eks. rgykekutt, diett
eller tilrettelagt mosjon.

Somatoforme tilstander. Dette er tilstander hvor det er fysiske symptomer, men
hvor kreftene som driver disse frem kan ha neer sammenheng med psykiske og
mentale forhold. Ofte tilfelle ved ulike smertetilstander.

Se ulike skjemaer side 54 og 55.

Som dere ser foreslas ulike kontrollopplegg avhengig av hvilken gruppe man
kommer i etter & ha blitt vurdert etter sjekklisten. Slike opplegg vil gi oss mulig-
het til at uheldige forhold oppdages sa tidlig at vi kan redusere skadene, kanskje
til @ med stoppe den uheldige utviklingen eller bedre funksjonen.

Nye helseproblemer eller funksjonstap

Det er viktig at den polioskadde oppsaker sin faste lege nar helsa endrer seg og
funksjonen avtar. Allmennpraktikerens viktigste oppgave er her & gi rask vurde-
ring av om det er en akutt skade, som trenger spesiell behandling, eller om det
foreligger en annen sykdom som kan forklare endringen i helse og funksjon. Nar
slike tilstander kan utelukkes og det er klart at tilstanden skyldes polio, skal ved-
kommende henvises til spesialistvurdering hos nevrolog eller fysikalsk medisi-
ner.

Ved ustabil polio skal vedkommende vurderes sa raskt som mulig, og eventuelt
henvises videre til regionalt tilbud som hastetilfelle.

Nyoppstatt pustebesveer eller forverring i pustefunksjonen betinger rask utred-
ning ved lungeavdeling eller lungepoliklinikk.

Polioskadde med mindre dramatiske forandringer skal kontrolleres hos spesialist
med 1-2 ars mellomrom.

Egil Ween, Stavern

Fadt 1942.

Cand.med.1969.

Spesialist i fysikalsk medisin og rehabilitering 1980.
Arbeidet fra 1989 ved Kysthospitalet i Stavern.

Fra 1998 egen virksomhet i Stavern.

54



AKTUELLE UNDERS@GKELSER

Relevantanamnese
@ Affeksjon i akuttfasen
- Kartlegge muskelaffeksjonensa
ngyaktig som mulig
@ Funksjonsanamnese
- P& jobb
- Hjemme

Status presens
@ Spesielt med tanke pa mobilitet

Muskelfunksjon

@ Oxford skala (O - 5)

@ Cybex styrketest

@ Andre styrketester spes. m.t.p. hand-og
armfunksjon

® EMG og nerveledningsmalinger

Leddfunksjon/mobilitet

@ Rontgen (diff. diagnostikk)

@ Ortosebehov/gangvurdering

@ Tilpassing av fottay

@ Tilpassing av krykker/rullestol

@ Vurdering med tanke pa ortopediske inn-
grep

@ Carpaltunnel-syndrom
(klinikk - EMG - kirurgi)

@ Nevrologiske undersgkelser.
EMG + nevrologisk maling.

Fysisk arbeidskapasitet

@ Utrede muskeltretthet/generelltretthet
("Fatigue severety scale")

@ Kardiorespiratorisk funksjon
(kondisjonstest)

@ Lungefunksjonsmaling

@ Pulsklokkevurdering

@ Treningsforsak - vurdering. Skille stabil/
ustabil polio ved hjelp av trening overtid

@ Kognitiv testing

Lungefunksjon

@ Spirometri

@ Pulsoxymetri

@ Blodgasser

@ CPAP evt. annet tilsvarende
@ Oksygenbehov

@ Utredning pa sa@vnlab.
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ADL-funksjon

@ Gjennomgang av Sunnaas ADL-indeks/
behov for personhjelp?

@ Dysfagi, evt. utredning med
videofluoroscopi

@ Vurdering av hjemmesituasjonen

@ Transportbehov/biltilpasning

@ Energigkonomisering

Psykososial tilpasning
@ Psykologisk bearbeiding
@ Likemannsgrupper
@ Radgivning av familien
@ Sosial radgivning

(info. om ulike rettigheter)
@ Yrkesvurdering

Generelle helseaspekter/diff. diagnoser
@ Utredn. av risiko for hjerte-/karsykdom-
mer
- BT
- Overvekt /diett
- Lipider
- Glukosebelastning
Arthrose
@ Kr. smertesyndrom
(utfylling avsmerteskjema)
@ Somatoforme tilstander/psykiske lidelser

Kompliserende/andre sykdommer
® Ma kartlegges

KONKLUSJON:

Gr.1: Stabil polio

Gr.1l: Ustabil polio

Gr.lll: Pas. med underventilering

KONTROLL:

Gr.l: Inntil hvert 2. ar, evt. ved nye helse-
problemer, eller behov for ortoser /
tekn. hjelpemidler

Gr.ll: Hvert ar, evt. noe hyppigere

Gr.lll: Hver 3. mnd. Lungespes. har
primeeransvaret



Polioskadde med nye helseproblemer eller funksjonstap
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Akutt skade Akuttsykehus

(muskel/skjelett- — Kortest mulig sengeleie

skade) | aktivitet med funksjonelle ortoser
Utelukke: @ Hjerte-/karsykdom

@ Hormonforstyrrelser (sukkersyke)
@ Lungesykdom

@ Mage-/tarmsykdom

@ Urinveislidelser

@ Infeksjon

@ Kreft

® Annen nevrologisk sykdom

@ Psykiske plager (depresjon, angst)
@ Kronisk tretthetsyndrom

Poliorelaterte plager
® Smerter

@ Tap av funksjon

@ Tretthet, mangler krefter

U

Rask/ustabil
forandring
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Langsom/stabil forandring
Poliklinisk kontroll hos spesialist med 1 - 2 ars mellomrom
Eventuelt innleggelse pa sentralsykehus

Regionalt tilbud
Etter rask vurdering hos spesialist

Ved pustebesveer
Henvisning til og utredning av lungelege
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A leve med polio i en meningsfull hverdag
Unn Svarverud og Susanne Fglstad, Sunnaas sykehus HF

Mange poliorammede opplever omfattende endring i funksjonsniva i lepet av
sitt liv. Dette er ofte utgangspunkt for kontakt med helsevesenet/ergotera-
peut. Kunnskap om hvilke funksjonsendringer som er vanlige hos polioram-
mede med senfolger og en bred kartlegging av disse er utgangspunktet for
alle hjelpetiltak som anbefales. Malet er at den poliorammede skal fungere i
sin hverdag, og at livet oppleves meningsfullt for den enkelte.

Alle mennesker opplever endring av funksjonsniva i lgpet av et liv. Det er en natur-
lig del av det a vaere menneske. Endring og utvikling henger sammen; barnet laerer
a ga og a kle pa seg, skoleeleven leerer & lese og skrive. Ulike livsfaser og alder
stiller ulike krav; bl.a. til tempo og utholdenhet.

Undersgkelser viser at flertallet av poliorammede opplever senfglger i form av okt
trettbarhet, redusert funksjon eller gkte smerter i stgrre eller mindre grad.
Poliorammede opplever ofte at redusert kapasitet endrer hvilke aktiviteter de grei-
er a utfgre, hvordan de klarer & utfere dem og hvor lenge de orker a holde pa med
samme aktivitet. Disse erfaringene oppleves av mange som begrensende, og kan
gi grunnlag for bekymring og usikkerhet om egen framtid.

Dette stiller starre krav til omstilling enn det folk flest opplever. Kunnskap om polio
og gode samarbeidspartnere kan veere nyttig for & gjennomfgre ngdvendige
endringer. | denne prosessen kan ergoterapeuten bidra med veiledning og radgi-
ving til den enkelte.

Fellestrekk hos poliorammede:

De har samme sykdom.

De fleste har veert gjennom en rehabiliteringsfase.

De fleste har opplevd en lang stabil fase som ble forventet & vare livet ut.
Mange har lang erfaring i & leve med sin skade.

De har stgrre eller mindre grad av erfaring med helsevesenet.

Individuelle forskjeller:

Poliorammede har ikke et ensartet motorisk utfallsmenster.

Enkelte har ikke hatt kjente restpareser.

Noen har erfaring med bruk av hjelpemidler, andre ikke.

Noen har latt polio bli en integrert del av sin hverdag, og kjenner til problematikken
rundt senfglger. Andre har nylig hgrt om problematikken og gjerne i forbindelse med
egne nyoppstatte plager.

Poliorammede er i ulike livsfaser. De har ulike forventninger til seg selv og miljget
omkring.
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Poliorammede har som andre et vidt spekter av interesser og prioriteringer for hva
som er viktig & bruke tid og krefter pa.
Poliorammede kommer fra ulike deler av verden, med ulik kulturell bakgrunn.

Prinsippet om energiskonomisering

Med funksjonsendringer vil ogsé behovet for & forvalte egne krefter pa en god mate
oke. Energigkonomisering dreier seg ikke utelukkende om passivt & spare pa kref-
tene, men i like stor grad & veere aktiv pa en mate som kroppen taler og som gir
nedvendig fysisk aktivitet. Malet med energigkonomisering er & bruke, men ikke a
overbruke de kreftene man har.

Mette Kolsrud (1992) har falgende definisjon pa energigkonomisering:
A finne den mest hensiktsmessige bruk av kroppens resterende yteevne sett i for-
hold til den enkeltes livssituasjon og fysiske omgivelser.

Prinsippet innebzerer at den mengde energi du forbruker i lapet av en dag star i for-
hold til den kapasitet du besitter. Prinsippene bygger pa kunnskap om og analyse
av aktivitetsmegnster, ergonomi og miljg. Her kan samarbeid med ergoterapeut
veere nyttig.

Mestringsstrategier - mot til endring
” A ta vare p& seg selv er ikke & gi opp, heller en gjeninnsetting av kontroll”
(Marvis J. Matheson, 1995)

Matheson som selv lever med polio, har definert 4 prinsipper for energigkonomise-
ring:

1. Gjgr det du helst vil.

2. Planlegg aktiviteter til tider da du har mest energi.

3. Leer a kjenne din maksimalkapasitet og respekter signalene pa tretthet.

4. Stopp, fer du er utslitt.

Deltagelse i kartlegging av egen situasjon er en forutsetning for & komme frem til
forslag til endringer. A akseptere egne begrensninger er en viktig side av dette
arbeidet.

Endring av aktivitetsmanster

Aktivitetsmenster er de gjgremal i hverdagen, det samlede bilde av alle aktiviteter
enhver deltar i. Mgnsteret er individuelt, og er til enhver tid formet av den livssitua-
sjon man eri.

Hvilke krav hverdagslivet stiller til den enkelte varierer. Omsorgsoppgaver, arbeid
og engasjement i ulikt frivillig arbeid gir oss roller og lager struktur i hverdagen. Star
omgivelsenes og egne krav til forventet aktivitetsniva i forhold til egen kapasitet?
Forventer omgivelsene at en fortsetter pa samme mate som tidligere, eller er det
egne forventninger som er stgrst?
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Kartlegging av aktivitetsmanster klargjer hva den enkelte bruker sin hverdag til og
hvordan dette oppleves. Dette kan gjgres ved a fylle ut en blank timeplan for en hel
uke. Er enkeltaktiviteter for krevende? Er totalsummen av belastning gjennom
dager/uker og evt. maneder for stor? Har den poliorammede matte gjgre valg som
innebaerer & slutte med enkelte aktiviteter? Hvilke aktiviteter prioriteres og hvordan
fungerer dette? En gjennomgang av interesser, verdier og hva som oppleves som
lystbetonte aktiviteter kan vaere et utgangspunkt for & kartlegge hva den polioram-
mede gnsker a prioritere. Hvilke ressurser har den enkelte? Er det spesielle ferdig-
heter eller kompetanse som kan brukes aktivt i tiden fremover?

Det vil ofte veere nyttig & samarbeide med andre yrkesgrupper for & avdekke spe-
sielle problemer og for & kartlegge ressurser. For mange kan opphold i rehabilite-
ringsinstitusjoner med tverrfaglig tilnaerming gi kartleggingsresultater som kan bely-
se egen situasjon fra flere sider. Likemannsarbeid kan ogsa veere nyttig i en slik
prosess.

A kompensere for redusert funksjon

Det finnes mange ulike mater & kompensere for funksjonstap. Disse tiltakene ma
sees i sammenheng med andre tiltak som f.eks. tilrettelagt trening og fysikalsk
behandling.

Tiltakene kan rettes mot:

Energigkonomisering: Vurdere omprioriteringer og avlastningsmater.

« Endre aktivitetsmanster.

* Ta hvilepauser.

» Fordel aktiviteter utover et lengre tidsrom.

» Gjer prioriteringer ut fra egen motivasjon og interesser.

+ Taimot hjelp fra eget nettverk/stgttepersoner, offentlige hjelpetiltak, frivillighets-
sentraler el.l.

Ergonomiske tiltak:
* Finne mer hensiktsmessige arbeidsmetoder og arbeidsstillinger.
* Tai bruk hjelpemidler.

Miljeendringer: Tilpasning av fysisk miljg og materielle omgivelser.
 Tilrettelegging av omgivelsene i hjemmet og pé& arbeidsplassen.

« Tilrettelegging av egnet transportmiddel utenders for eksempel med offentlig
transporttjeneste, elektrisk rullestol eller bil.

Sagt pa en annen méate: ”...A kompensere handler om hvordan personene med sin
seeregne stil, loser og fyller sine roller, sine daglige virksomheter og oppnéar sine mal.
Kompensasjon kan innebegere & matte velge bort, la andre gjare ting, finne aktiviteter
som passer, dele opp, forenkle aktiviteter eller gjore arbeidsoperasjoner pa en annen
mate. En kompensasjon er & tenke muligheter, finne kreative lasninger og trekke pa
andre ressurser, eksempelvis be om hjelp og statte fra omgivelsene. (Arntzen)
Hjelpemiddelsentraler i hvert fylke forvalter tekniske hjelpemidler som den enkelte
har krav pa for &8 kompensere for en funksjonsnedsettelse, for a forebygge
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overbelastning og for & legge til rette for aktiv deltagelse i samfunnet. Sgknader
om hjel- pemidler sendes pa eget skjema til sentralen i den enkeltes hjemfylke.
Ofte kan ergoterapeut bidra i denne sgknadsprosessen.

Avtalen mellom partene i arbeidslivet om et mer inkluderende arbeidsliv (IA-avtalen)
har bla. som malsetting & oke muligheten for at mennesker med funk-
sjonsnedsettelse kan veere i arbeid. Informasjon om egne gkonomiske virkemidler
for tilrettelegging samt hjelpemidler kan finnes pa Trygdeetatens hjemmesider
www.trygdeetaten.no, lokalt trygdekontor, hos kontaktpersoner pa arbeidsplasser
som har skrevet under pa denne avtalen og hos Trygdeetatens arbeidslivssenter.

A leve i endring - konsekvenser av livsstilsendringer

A erkjenne behovet for endringer kan ta tid. Vi som helsearbeidere ma tr& varsomt
og med respekt for den enkeltes valg og prioriteringer.

Dérlig gangfunksjon kan fare til en isolert tilvaerelse. A ta i bruk synlige tekniske
hjelpemidler som rullestol eller rullator er for mange en barriere & bryte. A kunne
fortsette med deltagelse i meningsfulle aktiviteter er viktig nar kroppens krefter
reduseres. For noen blir det & finne nye interesser som gir positivt pafyll en stor
utfordring.

En konsekvens av redusert aktivitetsniva er ofte vektgkning. Dette kan veere star-
ten pa en vond spiral der det stadig blir tyngre & bevege seg. Reduksjon av kalori-
inntak og & veere i moderat fysisk aktivitet som ikke gir slitasje (f.eks. i basseng),
kan veere med pa & hindre vekigkning. Enkelte rehabiliteringsinstitusjoner tilbyr
ogsa kostveiledning som en integrert del av sine rehabiliteringsopphold.

"A forholde seg til polioen, integrere den i hverdagsvirksomhetene og la den bli et
tema i familien, er en gradvis prosess mot bedre tilpasning” (Arntzen)

Unn Svarverud

Fedt 1955. Utdannet ved Ergoterapih@gskolen Oslo 1982.
Jobbet ved Sunnaas sykehus HF siden 1996, i hovedsak
med nevrologiske lidelser. Tidligere yrkeserfaring fra kom-
munehelsetjenesten og Ulleval Sykehus.

Unn.Svarverud@sunnaas.no

Susanne Fglstad

Fadt 1971. Spesialergoterapeut ved Sunnaas sykehus HF.
Har jobbet med polio siden 1996.

Har i tillegg til ergoterapiutdanningen idrett grunnfag og
sosialantropologi mellomfag

Susanne.folstad@sunnaas.no
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Behandlingsreiser til Syden
- Et tilbud for personer med senskader etter poliomyelitt

Petra Ahlvin Nordby
Avdeling for Forskning og Klinisk Laboratorieservice, Sunnaas Sykehus HF

Landsforeningen for polioskadde har siden 1991 arbeidet malbevisst for a fa inn-
vilget behandlingsreiser til Syden for personer med senskader etter poliomyelitt. |
Stortingsmelding nr. 21 1998-99 ble gruppen polioskadde nevnt som ny prgvegrup-
pe for behandlingsreiser til utlandet og i 1999 ble det avsatt midler for evaluering
av behandling av denne gruppen. | NOU 2002:2 ” Behandlingsreiser til utlandet. Et
offentlig ansvar?” anbefalte man en utvidelse av ordningen med statlig rammebe-
vilgning til behandlingsreiser til utlandet. En utvidelse skulle baseres pa dokumen-
tasjon av effekt av behandlingstiltak i varmt og solrikt klima. Utvalget
definerer "nytte” av slike behandlingsreiser som ” en dokumenterbar positiv effekt
pa symp- tomer, funksjonsevne, sykdomsforlgp og livskvalitet, og effekt skal kunne
pavises minst tre maneder etter endt behandling” (NOU 2000:2, side 23). Sunnaas
Sykehus HF, der man lenge har drevet klinisk virksomhet og forskning omkring
postpolio problematikk, fikk av Avdeling for behandlingsreiser pa Rikshospitalet i
oppdrag & evaluere effekten av Sydenbehandling for personer med senskader
etter poliomyelitt/ postpoliosyndrom. Det har fra Sunnaas Sykehus HF blitt
gjennomfgrt to vitenskapelige studier som viser at behandlingsopphold i Syden
synes a gi gunstige helsegevinster pa bade fysiske, psykiske ogsosiale parametre.

Hasten 2003 var fgrste sesongen som diagnosen senskader/fglgetilstander etter
poliomyelitt/ postpoliosyndrom kom inn som ordineer diagnosegruppe pa
Avdeling for Behandlingsreiser til utlandet. Det var ca 80 personer som fikk
mulighet til behandling i varmt klima. Varen 2004 var plassantallet gkt til ca 150
plasser. Pagangen har veert stor og ca 350 sgknader til hver sesong viser stor
interesse og betydelig behov.

En behandlingsreise til Syden er et komplement til behandling i Norge. Det reg-
nes som en ordineer sykehusinnleggelse og man er forpliktet til & delta i og falge
opp behandling og trening. Man reiser sammen med en gruppe med samme
diagnose, noe som de aller fleste opplever som berikende. Sykepleiere ansatte
av Avdeling for Behandlingsreiser fglger med gruppene fra Norge og koordinerer
opplegget pa behandlingsstedet. Kriteriene for & kunne sgke pa et behandlings-
opphold er at man har gjennomgatt polio, opplever problemer med senskader
samt at man er selvhjulpen i hverdagens aktiviteter. Man skal heller ikke ha
annen alvorlig sykdom, som hjerte/lungelidelser eller psykisk sykdom. Det er vik-
tig at man pa forhand selv tenker gjennom og vurderer om man tror man kan nyt-
tiggjare seg et aktivt behandlings-/treningsopplegg i varmt klima.
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Dersom en ikke reiser pa organiserte behandlingsreiser i regi av Rikshospitalet,
kan man likevel fa behandling ved opphold i Syden.Ved noen, av det norske
trygdesystemet godkjente behandlingssteder i Syden, kan man motta
fysioterapibehandling og bassengtrening hvis man ved ankomst har med seg
en rekvisisjon pa fysikalsk behandling og en rekvisisjon pa trening i basseng.
Kontakt ditt lokale trygdekontor for mer informasjon om godkjente behandlings-
steder og hva som gjelder i din hjemkommune. Ring til behandlingsstedet far du
reiser for a sikre at de kan ta i mot deg pa det gnskede tidspunkt.

Informasjon om behandlingsreiser, tidspunkter for nye turer, behandlings- steder,
sgknadsfrister og annen informasjon kan man fa pa
www.rikshospitalet.no/behandlingsreiser eller ved a henvende seg il
Rikshospitalet, Avdeling for behandlingsreiser til utlandet. Generelle spgrsmal
om behandlingsreiser for personer med senskader etter poliomyelitt kan ogsa
rettes til Sunnaas sykehus HF ved Petra Ahlvin Nordby tif 66 91 90 17, e-mail:
petra.ahlvin@sunnaas.no.

Petra Ahlvin Nordby

- Fysioterapiutdanning, Halsouniversitetet i Linkdping,
1994

- Videreutdanning i Idrettsmedisin og Fysiologi,
Halsouniversitetet i Linkdping 1994-95

- Arbeidet med Ortopedi, Rehabilitering i hjemmet
samt Vurdering av langtidssykmeldte ved
Universitetssykehuset i Linkdping 1995

- Fysioterapeut i Norge siden hgsten 1995. | hovedsak
med polio og annen nevrologi ved Sunnaas Sykehus
1995-1999

- Fysioterapeut ved Forskningsavdelingen Sunnaas
Sykehus HF med evaluering av Behandlingsreiser for
pasienter med senfelger etter poliomyelitt 1999- 2003.

- Arbeider na ved Forskningsavdelingen med evalue-
ring av Behandlingsreiser for pasienter med nevro-
muskulaere sykdommer 2003.
Parallelt arbeid i Internasjonal Avdeling ved Sunnaas
Sykehus. Oppbygging av Rehabiliteringstilbud i
Lhasa, Tibet.
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Polioundersgkelsen 2014.
Lillian Festvag, Fysioterapeut og forskningsassistent

| alt 1408 personer inngikk i undersgkelsen, 958 kvinner (76 %) og 450 menn
(34 %). De som deltok var i alderen 28 -98 ar, hvor gjennomsnittsalderen var 70
ar. Av de som inngikk var 63% gift eller samboende, 80% av mennene og 56%
av kvinnene, 60% hadde nadd pensjonsalder, mens 27 % var ufgretrygdet
Gjennomesnittlig alder ved akutt poliomyelitt var 7 ar. De fleste (73 %) var rammet
i ett bein, mens 45 % ble rammet i arm/ skulder, 39 % ble rammet i
ryggmuskulatur, mens 30 % oppga vedvarende Ilammelser i
mage/brystmuskulatur. 20 % oppga vedvarende lammelser i pustemuskulatur,
mens 11 % hadde svelgvansker.

Polioundersgkelsen 2014 dokumenterte senskadene ved at 95 % rapporterte
nye svekkelser i polioskadet muskulatur, ved gjennomsnittlig alder 46 ar, mens
67 % rapporterte nye svekkelse i «ikke polioskadet muskulatur» noe senere.
85 % rapporterte muskel- og leddsmerter, 42 % rapporterte pafallende tretthet
ved anstrengelser. Det ble ogsa rapportert om betydelig gkende bruk av
hjelpemidler, spesielt elektrisk rullestol (32 %) og 14 % hadde tatt i bruk
pustehjelpemidler. Samtidig rapporterte 80 % at de var uavhengig av hjelp fra
andre. Kvinner rapporterte betydelig mer muskeltap, smerter, fibromyalgi og
osteoporose, i tillegg til ensomhet. Det var ogsa mange flere enker enn
enkemenn i vart utvalg- i tillegg til dobbelt s& mange skilte poliokvinner, 14 %
mot 7 %. Pa mal for opplevd psykisk helse og livskvalitet anga gruppen til dels
bedre resultater gjennomsnittsbefolkningen.

Et ledd i dette arbeidet var ogsa & identifisere de saerskilte problemstillingene
ikke-vestlige innvandrere med polio presenterte, og det ble publisert en artikkel
med dette som tema i 2019. Studien fant at gruppen innvandrerne med polio var
yngre enn de norskfedte polioskadde, hadde hgyt utdanningsniva og betydelig
gkte medisinske, sosiale og psykososiale problemer. Utvalget var imidlertid lite
(n=34), og vi sa at det var behov for mer kunnskap om denne gruppen. Vi tok
derfor initiativ til en retrospektiv studie som et ledd i kvalitetssikring ved
sykehuset, og har gatt gjennom epikriser fra poliopasienter som har veert innlagt
Sunnaas sykehus HF i perioden 2014 til 2020. Siktemalet har veert bade a
belyse denne gruppens spesifikke utfordringer, samt & gi noen innspill til hvordan
spesialisthelsetjenesten kan bidra framover. Studien finner at gruppen har store
og sammensatte behov, og trolig utgjer en gkende pasientgruppe med relativt
unge innvandrere med poliomyelitt. Resultatene fra denne studien ble presentert
i rapporten Innvandrere med folgetilstand etter poliomyelitt; spesielle kliniske
utfordringer? Rapport fra en retrospektiv studie: gjennomgang av epikriser ved
Sunnaas sykehus HF, Avdeling for Vurdering (Sunnaas) i perioden 2014 -2020.,
samt bearbeidet videre og publisert i Fysioterapeuten 3.2022.
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Kort sagt:

» Polioskadde lever med en livslang funksjonsnedsettelse og har gode
mestringsstrategier.

* Polioskadde far gkende helseproblemer ved gkende alder, men angir like god
tilfredshet med livet som gjennomsnittsbefolkningen.

» Gruppen har et stort og til dels udekket behov for hjelpemidler

* Behov for & identifisere undergrupper med udekkede medisinske behov

» Kompliserende faktorer som pust eller svelgvansker kan veere livstruende ved
feil diagnose eller behandling

Foreslatte tiltak:

» Jevnlig evaluering og behandling for a opprettholde funksjon og sgrge for
ngdvendig helsehjelp

* Polioskadde bgr refereres til regionale sentre for spesialiserte undersgkelser
og behandling ogsa i eldre alder

» Polioskaddes interesseorganisasjoner er viktige for & opprettholde
polioskaddes helse. Ha seerlig fokus pa enslige kvinner.

e

X,‘..

Lillian Festvag

Spesialfysioterapeut og forskningsassistent

Har bakgrunn som fysioterapeut med spesialisering i nevrologisk rehabilitering. Hun
har veert tilknyttet Forskningsavdelingen ved Sunnaas Rehabiliteringssykehus HF i
flere ar, hvor forskningen hennes hovedsakelig omhandlet senfglger av poliomyelitt.
Hun har veert forfatter/medforfatter pa flere artikler om emnet; dvs. "Pulmonary
function and symptom-limited exercise stress testing in subjects with late sequelae of
poliomyelitt" Scandinavian Journal of Rehabilitation Medicine, 1993, og
"Femarsoppfelging av pasienter med post polio syndrom", Spinal Cord 1997. Hun har
jobbet deltid som leder for Nasjonal undersgkelse om polioskadde i Norge, ledet av
Landsforeningen for polioskadde, LFPS, i samarbeid med Sunnaas
Rehabiliteringssykehus HF, og har publisert flere artikler fra materialet;
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- Festvag, L., Schanke AK, Stanghelle JK, Aarrestad S, Lofthus K, et al., Health
and social conditions in Norwegian polio survivors: A 20-year follow-up study. J
Rehabil Med, 2016. 48(8): p. 688-695.

- Schanke AK, Festvag L, Stremsholm G, Stanghelle JK, Rike PO, Lgvstad M,
Elderl Norwegian Polio Survivors: Predictors of self-perceived physical and
psychological health. Edorium J Disabil Rehabil 2018. 4

. Publikasjoner fra innvandrestudier fra Sunnaas sykehus:

- Festvag, LV, Schanke AK, Gilhus NE, Rike PO, Stanghelle JK., Polio and post-
polio syndrome in non-Western immigrants: A new challenge for the healthcare
system in Norway. J Rehabil Med, 2019. 51(11): p. 861-868.

- Innvandrere med falgetilstand etter poliomyelitt; spesielle kliniske utfordringer?
Festvag LV, Schanke AK, Stanghelle JK,Rapport fra en retrospektiv studie:
gjennomgang av epikriser ved Sunnaas sykehus HF, Avdeling for Vurdering
(Sunnaas) i perioden 2014 -2020.

- Festvag, LV, Schanke AK, Gilhus NE, Rike PO, Stanghelle JK., En

kartleggingsstudie av medisinske og psykososiale utfordringer hos innvandrere
med poliomyelitt. Fysioterapeuten 3. 2022.
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Hvis du er poliorammet og skal opereres...

Hvis du skal opereres er det viktig a si fra ~ e

til legen at du har poliomyelitt. Beskriv iy
hvilke polioskader og omfang av \ J/
lammelser du hadde da du fikk polio og ; . J /
hvilke du har na. | tillegg ber du vaere A /
oppmerksom pa felgende forhold: e ff -

Kirurgen ma informere anestesilege og 25 p/ y
/ /

eventuelt lungelege for a planlegge ,

anestesien ved et inngrep. Anestesi hos )
polioskadde felger samme retningslinjer som /

ved andre nevromuskuleere sykdommer. (:\\ _./"\a
Valg av anestesimate og dosering av —
medisiner vil bestemmes ut fra grad og ~

omfang av polioskade.

Dersom pusteevne/lungefunksjon er pavirket av polio, ma lungefunksjonen

vurderes for anestesi. Forbigaende respiratorbehandling etter narkose kan

iblant vaere ngdvendig.

- Lungefysioterapi vil veere ngdvendig i ferste postoperative fase.

- Restitusjon hos polioskadde tar ofte lengre tid (2-3 ganger).

- Generell anestesi kan svekke polioskadd muskulatur forbigaende.
Fysioterapi er viktig for rask mobilisering og tilrettelagt opptrening.

- Forebygging av blodpropp er spesielt viktig ved lammelser og
lengrevarende immobilisering. Dette gjelder de fleste poliopasienter.

Ta gjerne med denne listen nar du skal samtale med lege fer operasjon.

LFPS

LANDSFORENINGEN FOR POLIOSKADDE
Schweigaardsgt.12

Postboks 9217 Grgnland

0134 OSLO

TIf.: +47 24 10 24 00

Heftet er finansiert med midler fra Helse og Rehabilitering
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