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PATIENTENORIENTIERUNG

Die Autorin

dieses Artikels,
Hannelore Penz-
kofer, ist selbst
von PPS betrof-
fen und enga-
giert sich bei der
Polio Selbsthilfe
e.V,, deren baye-
rische Landes-
sprecherin sie
inzwischen ist.

DIE VERGESSENE KRANKHEIT

Mitte des vergangenen Jahrhunderts wusste noch jeder Arzt Uber Poliomyelitis
(Kinderlahmung) Bescheid. Die Vorsicht vor der Viruserkrankung war allgegen-
wartig, allein in den 50er Jahren litten bundesweit fast 44.000 Menschen daran.
Hinzu kam eine hohe Dunkelziffer nicht erkannter Falle. Dank Impfung galt Polio
in Europa als ausgerottet. Nun meldet sie sich als Post-Polio-Syndrom zurtck.

Is Petra Bauer (Name von
A der Redaktion geédndert)

aus Rosenheim beim Gehen
und Treppensteigen immer wieder
Schmerzen hat, denkt sie zuerst
an einen Hiftschaden oder Band-
scheibenvorfall. ,Ich bin zu mei-
nem Hausarzt gegangen®, erzahlt
die 58-Jahrige, ,der hat mich zum
Orthopadden geschickt.“ Sie wird
gerontgt, bekommt starke Schmerz-
mittel, doch eine genaue Diagnose
erhélt sie nicht. Stattdessen neh-
men die Beschwerden zu. ,,Die
Strecken, die ich gehen konnte,
wurden immer kirzer, meine Beine
haben einfach versagt. Ich bin mehr-
mals gestirzt und habe mir ver-
schiedene Knochen gebrochen.”
Fast zehn Jahre lang sucht sie die
unterschiedlichsten Mediziner auf.
»Ein richtiger Arztemarathon war
das.“ Bis ein Neurologe das Post-
Polio-Syndrom (PPS) und damit
den Zusammenhang mit der lange
zuriickliegenden Poliomyelitis dia-
gnostiziert. ,,Das hat mich vollig
tberrascht. Denn an die Kinder-
l&hmung, an der ich vor mehr als
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40 Jahren erkrankt war, hab ich gar
nicht mehr gedacht. Bis auf ein ver-
kirztes Bein gab es flr mich keine
nachhaltigen Folgen.”

Schwierige Diagnose

Fur die meisten Polio-Erkrankten
ist nach einem gewissen Training
das angeschlagene und verminder-
te Nerven-Muskel-System wieder
voll funktions- und belastungsfa-
hig. Allerdings mussen Nerven und
Muskeln nach der Erkrankung das
Zehnfache ihrer normalen Leistung
aufbringen. Deshalb arbeiten sie
jahrzehntelang an der Leistungs-
grenze. Irgendwann folgen Schmer-
zen und Erschopfungszustande.

Mediziner vermuten, dass die Po-
liomyelitis eine unsichtbare Falle
in den Erholungsprozess nach der
Erkrankung eingebaut hat. Sie mel-
det sich nach permanenter Uber-
lastung ein zweites Mal zurick,
jetzt allerdings in Form eines eigen-
standigen Krankheitsbildes, des
Post-Polio-Syndroms. Es kann Jahr-

zehnte nach der Kinderldhmung
auftreten.

Dabei sind die Erfahrungen von
Petra Bauer kein Einzelfall: Die Po-
liomyelitis ist nach der weltweit
erfolgreichen Impfkampagne aus
dem Bewusstsein von Arzten und
Patienten verschwunden. Die Welt-
gesundheitsorganisation erklarte
Europa 2002 fir poliofrei. ,,Leider
sind auch die Uberlebenden der
Poliomyelitis in Vergessenheit ge-
raten. Das macht die Diagnose
schwierig und langwierig*, sagt
Karola Rengis, die ebenfalls am
Post-Polio-Syndrom erkrankt ist.
Sie ist erste Vorsitzende des Bun-
desverbands Polio Selbsthilfe e. V.
und baut gemeinsam mit weiteren
Engagierten ein bundesweites Netz-
werk auf, um Patienten und Arzte
tber PPS zu informieren. ,Wir be-
obachten, dass junge, angehende
Arzte im Medizinstudium nur sehr
wenig oder gar nichts iber das
Post-Polio-Syndrom erfahren.
Gleichzeitig sind die &lteren Medi-
ziner, die uns zu Epidemiezeiten
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behandelt haben, verstorben oder
praktizieren nicht mehr.“ Umso
dringender sei es nun, mithilfe des
Netzwerks tber die Spatfolgen der
Kinderlahmung zu informieren. ,,Fir
PPS-Patienten ist es sehr wichtig,
moglichst friih die tagliche Uber-
lastung zu beenden, denn die Scha-
den dieser Uberlastung sind nicht
reparabel. Wahrend Arzte mit dem
Krankheitsbild unerfahren sind
und lange nach einer Diagnose su-
chen, schreitet das Post-Polio-Syn-
drom voran und verringert die Le-
bensqualitat. Das wiirden wir durch
Aufklarung gern verhindern.”

PPS-Symptome

Das Post-Polio-Syndrom ist nicht
heilbar, die Progredienz kann zwi-
schen einem und 17 Prozent jahr-
lich betragen und nur durch scho-
nende Physiotherapie in Grenzen
gehalten werden. Die PPS-Symp-
tome @hneln oder gleichen denen
der urspringlichen Poliomyelitis
mit ihren Frihfolgen, wie auch teil-
weise denen einer Vielzahl ande-
rer Erkrankungen. Dazu gehoren
vor allem:

B Allgemeine Erschopfung

B Schmerzen als Muskel-, Ge-
lenk- oder Ganzkorperschmerz
Allgemeiner Mangel an Kraft
und Ausdauer

Paralysen oder Paresen

Neue Muskelatrophien
Respirationsstorungen
Besondere Kalteempfindlichkeit

Gleichgewichtsstorungen mit

Sturzneigung

Kreislaufregulationsstorungen

Haut- und Muskelbrennen mit

motorischer Unruhe

B Neigung zu Muskelkrampfen,
Restless-Leg-Symptomatik

B Schlafstorungen

Die Symptome koénnen einzeln
oder kombiniert auftreten. Sie sind
unterschiedlich ausgepragt, keines
muss zwingend vorhanden sein.
Zum gegenwartigen Zeitpunkt gibt
es in Deutschland immer noch bis
zu 100.000 offensichtlich Betrof-
fene. Die Dunkelziffer ist mit min-
destens einer Million anzusetzen,
was auch damit zusammenhéangt,
dass zu wenige Arzte die PPS-
Symptome richtig deuten und als
Krankheit identifizieren kdnnen.
Mediziner, die bereits Post-Polio-
Syndrom-Betroffene behandeln,
werden daher dringend gebeten,
sich bei der KVB zu melden (siehe
Kasten), um als potentielle Behand-
ler und Ansprechpartner von der
Polio Selbsthilfe e. V. in den Regio-
nen empfohlen werden zu kénnen.

Fir Petra Bauer kam die Diagnose
sehr spét. ,Fir mich war das wie
eine Befreiung®, sagt sie heute.
»Ich konnte meine Krankheit ak-
zeptieren, nachdem ich wusste,
woher sie kommt und was mit
meinem Korper geschieht. Mein
Lebensmut ist zurlickgekehrt.”

Hannelore Penzkofer

Informationen

Die Polio Selbsthilfe e. V. ist eine Interessenge-
meinschaft von und fir Kinderlahmungserkrank-
te mit dem Ziel, Aufklarungsarbeit zu leisten, um
so die Zeit von den ersten Beschwerden bis zur
Diagnose zu verkirzen. In Zusammenarbeit mit
der KVB hat die Polio Selbsthilfe e. V. bereits
zertifizierte Fortbildungen zum Post-Polio-Syn-
drom in Nirnberg und Miinchen organisiert und
durchgefiihrt.

Der Verein verschickt kostenlose Informations-
unterlagen zum Auslegen in Arztpraxen und Kli-
niken. Mediziner kdnnen auBerdem das Fach-
buch ,Aspekte des Post-Polio-Syndroms*® von
Dr. Peter Brauer, Mitglied im Arztlichen Beirat
der Polio-Selbsthilfe e. V., kostenfrei bestellen.
Weitere Informationen unter:
www.polio-selbsthilfe.net

Kontakte

Hannelore Penzkofer

Netzwerk Polio Selbsthilfe e. V.

Telefon 089 /65179 70

E-Mail h.penzkofer@polio-selbsthilfe.net

Patientenorientierung KVB

Telefon 089 /57093 - 33 38 oder - 33 29
E-Mail Patientenorientierung@kvb.de
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