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1 EinfGhrung und Hintergrund der Untersuchung

1-1 Historische Daten zur Kinderlahmung (Poliomyelitis) in Deutschland in der zweiten
Halfte des 20. Jahrhunderts

In Deutschland gab es noch im Jahr 1952 eine grol3e Poliomyelitis-Epidemie mit Uber
10.000 Betroffenen. Etwa 9.500 Personen waren danach gelahmt und 745 Menschen star-
ben bei dieser Epidemie. Weitere Poliomyelitis-Epidemien ereigneten sich in den Jahren
1956 und 1960/61 (s. [1]).

Nach Einfihrung der Impfung gegen Poliomyelitis gingen die Erkrankungen an Kinder-
lahmung deutlich zurtick. Heute gilt Deutschland als frei von Poliomyelitis, und das Krank-
heitsbild der Kinderlahmung ist nur noch wenigen bekannt.

In den Abbildungen 1 und 2 sind die Sterblichkeit (Mortalitat) durch Poliomyelitis und die
gemeldeten Neuerkrankungszahlen an Poliomyelitis pro 100.000 Einwohner auf dem Ge-
biet der Bundesrepublik Deutschland im Zeitraum 1948-1989 dargestellit.

Das Phanomen spater Folgeerscheinungen nach Poliomyelitis war bereits vor Uber hundert
Jahren bekannt. Die ersten Erklarungsversuche zu moglichen Ursachen wurden 1875 ver-
offentlicht [2]. Diese spaten Folgen der Erkrankung an Poliomyelitis wurden bisher jedoch
kaum erforscht. Man sah Poliomyelitis friher vor allem als eine akute virale Infektionser-
krankung an. Die wissenschaftliche Forschung konzentrierte sich hauptsachlich auf die
Bewaltigung und die Vermeidung der Krankheit. Die Langzeitfolgen standen dabei weniger
im Fokus, mdglicherweise auch, weil die mittlere Lebenserwartung friher in dem Altersbe-
reich lag, in dem die Symptome des Post-Polio-Syndroms Ublicherweise erst auftreten.

1-2 Spatfolgen der Poliomyelitis

Als ,Spatfolgen” der Poliomyelitis werden die spezifischen chronischen Schadigungen
durch paralytische Poliomyelitis (mit LAhmungserscheinungen) bezeichnet. Ursachen sind
z. B. standig wiederholte Belastungen, etwa der Handgelenke beim Stock- und Unterarm-
stutzengebrauch oder bei Nutzung handbetriebener Rollstuhle mit der Folge ,Karpaltunnel-
syndrom®. Kompensatorische und anomale Bewegungsablaufe kdnnen eine Fehlstellung
bis zur Verschiebung im Gelenk bewirken und mit der Zeit zu massiven Knorpelschaden
mit degenerativer Arthrose fuhren. Haufig kommen Sehnenscheiden- sowie Schleimbeutel-
entzindungen, schmerzhafte Muskelverspannungen und andere Beschwerden hinzu.
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Mortalitat Poliomyelitis in der Bundesrepublik Deutschland 1949 - 1989
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Abbildung 1: Poliomyelitis-Mortalitat pro 100.000 Einwohner, Gebiet der Bundesrepublik
Deutschland 1949-1989

Morbiditat Poliomyelitis in der Bundesrepublik Deutschland 1949 - 1989
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Abbildung 2: Neuerkrankungen an Poliomyelitis pro 100.000 Einwohner, Gebiet der
Bundesrepublik Deutschland 1949-1989
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1-3 Post-Polio-Syndrom

Nach derzeitigem Stand des Wissens wird das Post-Polio-Syndrom (PPS) als eine dege-
nerative Zweiterkrankung von durch eine Poliomyelitis-Infektion vorgeschadigten Alpha-
Motoneuronen gesehen, die Jahrzehnte nach der Polio-Infektion auftreten kann. Zu den
Symptomen gehoren unter anderem zunehmende Muskel- und Gelenkschmerzen, Mus-
kelschwachen und Mudigkeit. Das Absterben von motorischen Nervenzellen scheint die
Ursache daflir zu sein, dass Patienten Jahrzehnte nach Uberstandener Kinderlahmung
uber Muskelschwache klagen.

Die Definition des ,Post-Polio-Syndroms* als neuartige und eigenstandige Erkrankung und
die Aufnahme in die Internationale Klassifikation der Krankheiten (ICD-10: G14) erfolgte in
Abgrenzung einerseits gegen ,reine“ Spatfolgen nach Poliomyelitis (ICD-10: B91) und an-
dererseits gegen andere Vorderhornerkrankungen wie die Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS).

Die Definition des Post-Polio-Syndroms stutzt sich auf folgende Hauptkriterien: eine akute
Poliomyelitis mit LAhmungen in der Vorgeschichte, danach zumindest teilweise eine funk-
tionelle Besserung und nach einer langen stabilen Periode, die meist langer als 15 Jahre
anhalt, die Entwicklung einer neuen Stérung mit Schwache, Abnahme der Muskelmasse,
Schmerzen, Ermudbarkeit oder vermehrter muskularer Erschopfbarkeit, Atem- und
Schluckstérungen, Kalteempfindlichkeit und zunehmend Aufwachprobleme aus der Voll-
narkose, wenn die durchgemachte Poliomyelitis bei Wahl und Dosierung des Narkosemit-
tels nicht berucksichtigt wurde.

Wenige Jahre nach der akuten Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung) nach Rekon-
valeszenz und immer wieder hartem Training galt der Zustand der Betroffenen als stabil.
Viele konnten auf Stocke und Orthesen, manche sogar auf Rollstuhl und Beatmungsgerat
verzichten. Nach 15-20 Jahren jedoch, vielleicht auch erst nach mehr als 30 Jahren, traten
dann wieder gesundheitliche Probleme und Symptome auf. Bei derartigen gesundheitli-
chen Verschlechterungen sollte eine komplette kdrperliche Untersuchung erfolgen. Der
neurologische und orthopadische Status in der Untersuchung von Post-Polio-Patienten
dient der differentialdiagnostischen Abgrenzung zu anderen Erkrankungen [3].

Die Diagnose des Post-Polio-Syndroms erfolgt unter Ausschluss anderer Erkrankungen
wie ALS, Polyneuropathien, Myasthenie, Polymyositis oder Muskeldystrophien. Mudigkeit
kann auch durch andere Allgemeinerkrankungen (Hypothyreose, Anamie, Herzinsuffizienz,
Diabetes mellitus) bedingt sein. Die meisten Patienten durften deshalb in neurologischer,
orthopadischer oder internistischer Behandlung sein, ohne dass ein PPS in Betracht gezo-
gen wird. Die Diagnose ist mitunter sehr schwierig [4], weil auch Personen betroffen sein
konnen, die fruher eine asymptomatische Poliomyelitis-Infektion hatten.
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Eine kausale (ursachliche) Therapie des Post-Polio-Syndroms ist bisher nicht bekannt.
Auch eine spezifische, insbesondere medikamentdse Therapie gibt es nicht [4]. Die Be-
handlungsansatze zielen vor allem auf die Linderung der Symptome, wobei regelmallige
individuelle physiotherapeutische Mallnahmen (langsam aufbauende, nicht ermidende
Muskelibungen, Massagen, Warmeanwendungen u. a.) eine wesentliche Rolle spielen.

Die Unterstutzung der Betroffenen bei der Bewaltigung des Alltags erfolgt z. B. durch kraft-
sparende Hilfsmittel wie moderne Leichtbau-Orthesen und Elektrorollstuhle. Fur viele Be-
troffene sind auch individuell gefertigte orthopadische Schuhe wichtig.

Bei Schmerzbehandlungen und Narkosen ist es erforderlich, das Post-Polio-Syndrom bei
der Medikation zu berlcksichtigen, da Post-Polio-Patienten eine Reihe von Medikamenten
schlecht vertragen. Diese Medikamente sollten bei Post-Polio-Patienten sehr viel vorsichti-
ger und gegebenenfalls niedriger dosiert werden, als sonst Ublich.

Der Begriff ,Post-Polio-Syndrom“ wurde etwa in der Mitte der 1980er Jahre gepragt im Zu-
sammenhang mit der ersten Internationale Post-Polio-Konferenz in Warm Springs, Geor-
gia, die im Mai 1984 stattfand.

1-4 Aktuelle Situation

Aufgrund der erfolgreichen Pravention durch Impfungen konnte die Weltgesundheitsorga-
nisation (WHQO) Europa im Jahr 2002 fur poliofrei erklaren. In der Bevdlkerung ist daher nur
noch sehr wenig Uber die Kinderlahmung (Poliomyelitis) und noch weniger Uber das Post-
Polio-Syndrom bzw. Uuber Spatkomplikationen nach Poliomyelitis bekannt. Auch bei Be-
rufsgruppen im Gesundheitswesen sind Informationen Uber das Post-Polio-Syndrom nahe-
zu unbekannt, was zu Fehldiagnosen und Ratlosigkeit beim Auftreten der Symptome flh-
ren kann.

Es handelt sich, wie bereits oben erwahnt, um Folgeerscheinungen nach einer friheren
Poliomyelitis-Infektion, die erst mehrere Jahrzehnte nach der Erkrankung auftreten. Zu den
Symptomen gehoéren zunehmende Mudigkeit, Muskel- und Gelenkschmerzen, Atemwegs-
stérungen sowie Muskelschwachen, die nicht durch andere Ursachen erklart werden kon-
nen.

Da die Symptome wie Ermidungserscheinungen, Gelenk- und Muskelschmerzen und neu
auftretende Muskelschwachen sowie damit verbundene Schwierigkeiten auch im Zusam-
menhang mit anderen Erkrankungen auftreten konnen, wird das Post-Polio-Syndrom und
der Zusammenhang mit einer fUnfzehn bis funfzig Jahre zurtckliegenden Poliomyelitis-
Infektion haufig erst sehr spat — wenn Uberhaupt — erkannt. R. Meyer schrieb 2000 im Arz-
teblatt: ,Das PPS wére vielleicht niemals erkannt worden, wenn sich unter den Betroffenen
nicht auch Arzte befunden hétten, etwa der Rehabilitationsmediziner Lauro Halstedt vom
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National Rehabilitation Hospital in Washington, der das PPS-Konzept mit etabliert hat.
Halstedt war 30 Jahre nach seiner Kinderlahmung erneut an einer zunehmenden Schwé-
che der Beinmuskulatur erkrankt, die ihn schlie3lich wieder an den Rollstuhl fesselte.” 5]

Der geringe Bekanntheitsgrad des Post-Polio-Syndroms ist heute besonders folgenreich,
wenn Betroffene im taglichen Leben oder in Arztpraxen auf Unverstandnis stoRen oder

z. B. Mitarbeiterinnen oder Mitarbeiter von Krankenkassen diese Diagnose Uberhaupt nicht
einordnen konnen.

In den vergangenen Jahren nahm das Interesse an der Forschung zum Post-Polio-
Syndrom zu, was zu einer genaueren Definition und einem besseren Verstandnis von mog-
lichen Ursachen fluhrte. Vieles ist jedoch noch ungeklart, vor allem Fragen zur Behandlung
von Post-Polio-Patienten sind nach wie vor offen [6], [4].

Auch die Diagnosestellung des Post-Polio-Syndroms ist nach wie vor auf3erst schwierig.
Spezifische Testverfahren, die das Vorliegen eines Post-Polio-Syndroms nachweisen oder
ausschlieRen konnen, gibt es bisher nicht [4]. Symptome wie Schmerzen und Mudigkeit
sind recht allgemein und unspezifisch. Das Post-Polio-Syndrom ist daher in erster Linie
eine Ausschlussdiagnose. Auch fiir sehr erfahrene klinisch tatige Arztinnen und Arzte kann
die Entscheidung, welche Symptome durch das Post-Polio-Syndrom bedingt sind und wel-
che Beschwerden durch andere Storungen verursacht werden, sehr schwierig werden. Da-
zu kommt, dass es mitunter kaum moglich ist, eine fruher durchgemachte Kinderlahmung
eindeutig zu sichern.

1-5 Befragung zum Post-Polio-Syndrom in Baden-Wurttemberg 2017

Um einen Uberblick tiber die Situation von Post-Polio-Betroffenen in Baden-Wiirttemberg
zu erhalten, wurde vom Landesgesundheitsamt Baden-Wurttemberg gemeinsam mit dem
Bundesverband Poliomyelitis e. V. — Landesverband Baden-Wurttemberg ein Fragebogen
entwickelt und im Jahr 2017 eine Befragung zum Post-Polio-Syndrom bei Mitgliedern des
Landesverbands Baden-Wurttemberg durchgefihrt.

Die Ergebnisse der Befragung werden in diesem Berichtsband vorgestellt.
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2 Untersuchungsplan und Methodik

2-1 Ziele der Untersuchung 2018

Ein Hauptziel der Befragung von Post-Polio-Betroffenen war die Erhebung von Daten zum
Post-Polio-Syndrom selbst, den damit verbunden Symptomen, dem Alter bei Diagnose,
den damit verbundenen Schwierigkeiten im Alltag und zur medizinischen Versorgung von
Betroffenen.

Mit der Erhebung und Beschreibung der Ergebnisse soll dariber hinaus die Mdglichkeit
geschaffen werden, fur Betroffene, Angehorige und Entscheidungstrager im Gesundheits-
wesen und die Offentlichkeit Informationen tber die Situation von Post-Polio-Betroffenen
zur Verfugung stellen zu kdnnen. Bisher sind in Deutschland kaum Informationen zum
Post-Polio-Syndrom verflgbar.

ZielgroRen der Untersuchung waren hauptsachlich Angaben zur friheren Erkrankung an
Poliomyelitis (Kinderlahmung), Angaben zum Post-Polio-Syndrom, darunter das Alter beim
Auftreten der ersten Symptome, Dauer bis zur Diagnose, aktuelle Beschwerden, Auswir-
kungen auf den Alltag, bendétigte Hilfe und Hilfsmittel, genutzte Therapien, beantragte und
bewilligte Pflegeunterstutzung, RehabilitationsmalRnahmen sowie Angaben zur Selbstein-
schatzung des Gesundheitszustandes zum Zeitpunkt der Befragung, zur Wohnsituation
und zur Berufstatigkeit.

2-2 Untersuchungsdesign

Die Befragung zum Post-Polio-Syndrom war hauptsachlich als Erhebung bei Post-Polio-
Betroffenen im Bundesverband Poliomyelitis e. V. — Landesverband Baden-Wirttemberg
konzipiert, um madglichst viele Betroffene in Baden-Wiurttemberg zu erreichen. Der Landes-
verband Baden-Wurttemberg hatte zum Zeitpunkt der Untersuchung etwa 400 Mitglieder,
die per Post Uber die Befragung informiert und um ihre Teilnahme gebeten wurden. Dar-
uber hinaus wurden 175 Fragebdgen an betroffene Personen versandt, die von der Befra-
gung aus den Medien oder bei Beratungsgesprachen erfahren hatten oder Mitglied der
Polio Initiative Europa waren.
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2-3 Studienpopulation und Ablauf der Untersuchung

Die Zielgruppe der Befragung waren Personen, die vom Post-Polio-Syndrom betroffen und
Mitglieder im Bundesverband Poliomyelitis e. V. — Landesverband Baden-Wurttemberg
waren oder Uber Medienaufrufe und Kontakte zum Bundesverband Poliomyelitis e. V. —
Landesverband Baden-Wurttemberg auf die Befragung aufmerksam wurden und freiwillig
an dieser teilnahmen. Im Jahr 2017 wurden deshalb die Mitglieder des Bundesverbandes
Poliomyelitis e. V. — Landesverband Baden-Wiurttemberg und 175 weitere Post-Polio-
Betroffene mit einem per Post zugesandten Schreiben Uber die Durchfihrung einer Befra-
gung zum Post-Polio-Syndrom informiert und um die Teilnahme an der Untersuchung
durch Ausflllen eines Fragebogens gebeten. Die Teilnahme war freiwillig. Der Fragebogen
sollte anonym, d. h. ohne Namens- und Absenderangaben an das Landesgesundheitsamt
Baden-Wdurttemberg in Stuttgart geschickt werden. Insgesamt wurden 575 Fragebdgen an
Post-Polio-Betroffene verschickt.

Im Landesgesundheitsamt wurden die ausgefiilliten Fragebégen maschinell eingelesen und
die Angaben, soweit moglich, validiert, d. h. auf Plausibilitat gepruft. Danach wurden die
Daten mit dem Statistikprogrammpaket SAS (SAS Institute, Cary, North Carolina) ausge-
wertet.

2-4 ZielgrofRen der Untersuchung

Hauptzielgrofien der Untersuchung waren folgende Angaben aus dem Fragebogen:

e Angaben zur friheren Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung)
Alter bei Erkrankung an Poliomyelitis
Krankenhausaufenthalte
Lahmungssymptome

¢ Angaben zum Post-Polio-Syndrom
Alter beim Auftreten der ersten Symptome
Arztbesuche und Dauer bis zur Diagnose
erhaltene Diagnosen
aktuelle Beschwerden
Auswirkungen auf den Alltag
bendtigte Hilfe und Hilfsmittel
genutzte Therapien
RehabilitationsmalRnahmen

10
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e Angaben zur Selbsteinschatzung des Gesundheitszustandes (Zeitpunkt der
Befragung)
Angaben zur Wohnsituation
Angaben zur Berufstatigkeit

Der in dieser Untersuchung verwendete Fragebogen ist im Anhang 6-3 wiedergegeben.

2-5 Statistische Auswertung

Ziel der statistischen Auswertung war die Deskription der Antwortverteilungen zu den ein-
zelnen Fragen im verwendeten Fragebogen, der von den Teilnehmenden selbst auszuful-
len war. Die Verteilungen der ZielgroRen werden im Folgenden durch Tabellen und
Graphiken beschrieben, wenn die Fallzahlen in den einzelnen Antwortkategorien ausrei-
chend grof3 waren. Im Falle von sehr kleinen Anzahlen bei einzelnen Antwortkategorien
wurden mehrere Antwortkategorien zusammengefasst oder auf eine Darstellung verzichtet,
um datenschutzrechtlichen Anforderungen zu genugen.

3 Ergebnisse

Das Landesgesundheitsamt hat die Frageb6gen maschinell erfasst, die eingelesenen Da-
ten auf Plausibilitat durchgesehen und bei Unklarheiten soweit wie mdglich anhand der
Originalfragebdgen validiert. Danach wurden die Angaben zu den einzelnen Fragen aus
dem Fragebogen (siehe Anhang 6-3) ausgewertet, in Haufigkeitstabellen zusammenge-
fasst und graphisch aufbereitet. Die im Folgenden dargestellten Tabellen und Graphiken
geben die Ergebnisse der Auswertung wieder.

3-1 Beschreibung des befragten Studienkollektivs nach Geschlecht, Alter, Wohnsituation,
Berufstatigkeit und Alter bei Erkrankung an Kinderlahmung (Polio)

An der Befragung zum Post-Polio-Syndrom haben insgesamt 379 Personen teilgenom-
men. Davon waren 229 (60 %) Frauen und 145 (38 %) Manner. FUnf der befragten Perso-
nen hatten im Fragebogen keine Angabe zum Geschlecht angekreuzt. Die Altersverteilung
der Befragten ist in Tabelle 1 und in Abbildung 3 dargestellt. Das Alter der meisten Stu-
dienteilnehmer lag zwischen 60 und 79 Jahren.
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Tabelle 1: Verteilung der Teilnehmer nach Alter zum Zeitpunkt der Befragung

Alter Anzahl Prozent

n (%)
5 G M
< 50 Jahre 4 1,1
50-59 Jahre 36 9,5
60-69 Jahre 134 35,4
70-79 Jahre 144 38,0
80+ Jahre 58 15,3
keine Angabe 3 0,8

a [e2]
o o

D
o

Prozent aller Befragten
N w
o o

N
o

Altersverteilung der Studienteilnehmer

<50 Jahre  50-59 Jahre 60-69 Jahre 70-79 Jahre 80+ Jahre  keine Angabe
Alter bei Befragung

Abbildung 3: Altersverteilung der Studienteilnehmer zum Zeitpunkt der Befragung im Jahr

2017
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Zur Wohnsituation der Befragten waren folgende Angaben (auch mehrere) maoglich:

Leben Sie

als Single jad nein [J
in einer Familie ja Od nein [J
in einer betreuten Wohnform ja Od nein [J
in einem Pflegeheim ja O nein ]

Die meisten Befragten (61 %) lebten zum Zeitpunkt der Untersuchung in einer Familie,

33 % lebten als Single. Insgesamt 5 % der Befragten lebten in einer betreuten Wohnform,
davon 2 % als Single und 1 % als Familie. In Tabelle 2 sind die detaillierten Ergebnisse zu
dieser Frage aufgelistet (Mehrfachangaben waren maoglich.)

Tabelle 2:  Angaben zur Wohnsituation der Befragten

Wohnsituation Anzahl Prozent
n (%)
in einer Familie 229 60,4

in einer Familie

in betreuter Wohnform 4 1,1
als Single 111 29,3
als Single

in betreuter Wohnform 9 24
als Single

in einer Familie 6 1,6
in einer betreuten Wohnform 6 1,6
keine Angabe 14 3,7
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Von den Befragten waren zum Zeitpunkt der Untersuchung noch 16 % berufstatig, davon
8 % in Vollzeit, 7 % in Teilzeit und 1 % in anderer Form. Der grofRte Teil (85 %) der Befrag-
ten war in Rente.

Tabelle 3:  Angaben zur Berufstatigkeit und Rente

Berufstatigkeit Anzahl Prozent
n (%)
ja, in Vollzeit 29 7,7
ja, in Teilzeit 27 7.1
ja, in anderer Form 5 1,3
nein 315 83,1
keine Angabe 3 0,8
in Rente 317 83,6

3-2 Angaben zur Polioerkrankung im Kindesalter: Alter bei Erkrankung an Kinderlahmung
(Polio), Lahmungen, Krankenhausaufenthalte

Die Befragten wurden gebeten, folgende Fragen zu beantworten, um das Alter bei Erkran-
kung an Poliomyelitis zu bestimmen: ,In welchem Jahr sind Sie geboren?“ und ,In welchem
Jahr sind Sie an Polio erkrankt?“ Die Abbildung 4 und Tabelle 4 geben die aus diesen An-
gaben ermittelte Verteilung des Alters der Befragten bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kin-
derlahmung) wieder.

Die meisten Befragten waren im Alter von ein bis zwei Jahren an Poliomyelitis erkrankt,
aber es gab auch einige Erkrankungen im Jugendalter.
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Alter bei Erkrankung an Kinderlahmung (Polio)
100

90

80

70

Prozent aller Befragten

0-3 Jahre 4-6 Jahre 7-10 Jahre 11-15 Jahre 16-24 Jahre 25+ Jahre keine
Angabe
Alter bei Erkrankung an Poliomyelitis

Abbildung 4: Verteilung des Alters bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung)

Tabelle 4: Verteilung des Alters bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung) nach An-
gaben der Befragten

Alter bei Erkrankung Anzahl Prozent
an Poliomyelitis n (%)
0-3 Jahre 209 55,1
4-6 Jahre 72 19,0
7-10 Jahre 46 12,1
11-15 Jahre 20 53
16-24 Jahre 19 50
25+ Jahre 1 0,3
keine Angabe 12 3,2
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Weitere Fragen in dem von den an der Befragung Teilnehmenden selbst auszuflllenden
Fragebogen betrafen Lahmungssymptome in der akuten Phase der Erkrankung an Polio-
myelitis (Kinderlahmung):

Traten in der akuten Phase Lahmungssymptome auf? ja Od nein [
Wenn ja, wo traten diese auf?

Rechter Arm ja Od nein [J weild nicht ]
Linker Arm ja Od nein ] weild nicht ]
Rechtes Bein ja Od nein [J weild nicht ]
Linkes Bein ja Od nein ] weild nicht ]
Rumpf ohne Atmungsbeeinflussung ja Od nein J weild nicht O
Rumpf mit Atmungsbeeinflussung ja Od nein J weild nicht O
Schluck-/Sprechschwierigkeiten ja Od nein J weild nicht O

Die Mehrzahl der Befragten gab an, bei der Erkrankung an Poliomyelitis im Kindesalter
Lahmungen an den Beinen und am Rumpf (mit oder ohne Atmungsbeeinflussung) gehabt
zu haben. Etwa jeder dritte Befragte hatte auch Lahmungen in den Armen (vgl. Abbil-
dung 5). Jeder zehnte Befragte hatte Schluck- bzw. Sprechschwierigkeiten durch die Er-
krankung an Poliomyelitis.
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Abbildung 5: Lahmungserscheinungen bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung) im
Kindes-/Jugendalter
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Eine Beatmung durch eine ,Eiserne Lunge® war bei 8 % der Befragten erforderlich. Die
Frage zur ,Eisernen Lunge® beantworteten 15 % der Befragten mit ,Weil} nicht* oder gar
nicht (fehlende Angabe), sodass der tatsachliche Anteil der Befragten, die eine kunstliche
Beatmung bendétigten, auch hdher als 8 % gewesen sein konnte.

Eine weitere Frage zur Erkrankung an Poliomyelitis lautete:
~Waren Sie aufgrund der Erkrankung im Krankenhaus?“

Diese Frage wurde von 336 (89 %) aller Befragten bejaht und von 36 (9 %) mit ,nein“ be-
antwortet. Von 8 Befragten (2 %) lag zu dieser Frage keine Angabe vor.

Die Dauer der Krankenhausaufenthalte verteilte sich wie in Abbildung 6 dargestellt. Die
meisten Betroffenen waren mehrere Monate bis zu einem Jahr im Krankenhaus. Die lang-
sten Krankenhausaufenthalte dauerten mehrere Jahre (Maximum: vier Jahre).

Dauer der Krankenhausaufenthalte

Prozent der Befragten
P R, NN W W S D
(0] o w o (0] o (0] o (93]

O T T T T . T T T T ! T T T T ! T T T T T T T T T T H
1 3 5 7 9 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39 41 43 45 47
Monate

Abbildung 6: Dauer der Krankenhausaufenthalte wegen Poliomyelitis (Kinderlahmung) im
Kindes-/Jugendalter
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

3-3 Ergebnisse zum Post-Polio-Syndrom und damit verbundenen Symptomen und
Beschwerden

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Befragung zum Post-Polio-Syndrom, d. h. zu
Spatfolgen der Erkrankung an Poliomyelitis dargestellt.

3-3-1 Alter beim Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome

Aus den Angaben zur Frage ,In welchem Jahr etwa traten die ersten Post-Polio-Symptome
auf?”“ und dem Geburtsjahr wurde das Alter bei Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome
bestimmt. Es ist nicht auszuschlie3en, dass es bei der Beantwortung der oben genannten
Frage in einigen Fallen Missverstandnisse bzw. Verwechslungen gab (Polio-Symptome
statt Post-Polio-Symptome), denn in einigen Fallen lag das errechnete Alter bei Auftreten
der ersten Post-Polio-Symptome unter 20 Jahren. Wenn es Hinweise auf Verwechslungen
mit der Polioerkrankung gab, z. B. bei Jahresangaben, die nur wenige Jahre nach dem
Geburtsdatum lagen, wurde diese (unplausiblen) Jahresangaben bei der Auswertung nicht
bertcksichtigt. Insgesamt gab es 69 fehlende oder unplausible Angaben bei dieser Aus-
wertung, davon waren 29 fehlende Angaben zum Alter beim Auftreten der ersten Post-
Polio-Symptome und drei fehlende Angaben beim Geburtsjahr.

Alter bei Postpolio-Erkrankung

35 4
30 -

25 A

15 -

Prozent der Befragten
N
o
1

10 A

0-9Jahre 10-19 Jahre 20- 29 Jahre 30 - 39 Jahre 40 - 49 Jahre 50 - 59 Jahre 60 - 69 Jahre 70 - 79 Jahre

Abbildung 7: Alter bei Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome (bestimmt aus den Anga-
ben zum Geburtsjahr und zur Frage ,/n welchem Jahr etwa traten die ersten Post-Polio-
Symptome auf?”)
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Beim groRten Teil der Befragten traten die ersten Post-Polio-Symptome im Alter zwischen
40 und 60 Jahren auf (vgl. Abbildung 7).

Tabelle 5: Verteilung des Alters beim Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome

Alter bei Auftreten der ersten Anzahl Prozent
Post-Polio-Symptome n (%)
unter 20 Jahren 3 0,8
20-29 Jahre 10 2,6
30-39 Jahre 32 8,4
40-49 Jahre 87 23,0
50-59 Jahre 111 29,3
60-69 Jahre 49 12,9
70-79 Jahre 18 4,7
fehlende* Jahresangabe(n) 69 18,2

* oder unplausible

3-3-2 Erste Post-Polio-Symptome

Bei den meisten Betroffenen (82 %) traten die ersten Symptome schleichend auf, bei 13 %
gab es ein akutes (plotzliches) Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome.

Zu den ersten Symptomen gehorten bei 91 % der Befragten eine verminderte Belastbarkeit
und bei 82 % Muskelschwachen und -lahmungen. Bei drei Viertel der Befragten waren es
auch Einschrankungen der Tatigkeiten des taglichen Lebens wie Laufen, Treppensteigen,
Anziehen, Korperpflege etc., bei 72 % gab es Erschopfungszustande, die nicht immer mit
Belastungen erklart werden konnten, und zwei Drittel aller Befragten hatten Muskel-, Ge-
lenk- oder Knochenschmerzen. Erste Symptome waren auch ausgepragte Kalteempfind-
lichkeit (60 %), Muskelkrampfe, Muskelzuckungen (52 %), Atemstdrungen (27 %) sowie
Schluck- und Sprechstorungen (22 %).
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Erste Post-Polio-Symptome
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Abbildung 8: Haufigkeit der Angaben zu den ersten Post-Polio-Symptomen auf die Frage
,Was waren die ersten Symptome? (Mehrfachnennungen méglich)*“

3-3-3 Dauer vom Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome bis zur Diagnose des Post-
Polio-Syndroms

Bei der Frage ,Wie lange dauerte es etwa vom Auftreten der ersten Symptome bis zur
endgdiltigen Diagnose des ,Post-Polio-Syndroms*“? gaben 49 % der Befragten einen Zeit-
raum von 0-9 Jahren an. Bei 17 % der Befragten dauerte es 10-19 Jahre bis zur Diagnose,
4 % erhielten die Diagnose nach 20-29 Jahren und 5 % der Befragten mussten sogar mehr
als 30 Jahre warten, bis die Diagnose Post-Polio-Syndrom gestellt wurde. Ein Viertel der
Befragten hatte zu dieser Frage keine Angabe eingetragen.

Berechnet man in diesem Fall die entsprechenden Prozentsatze ohne Berucksichtigung
der fehlenden Angaben, ergibt sich folgende Verteilung der Antworten:

Von den Personen, die Angaben zur Dauer vom Auftreten der ersten Symptome bis zur
endgultigen Diagnose des ,Post-Polio-Syndroms® gemacht haben, hatten 65 % die Dia-
gnose in einem Zeitraum von 0-9 Jahren erhalten. Bei 23 % dieser Befragten dauerte es
10-19 Jahre bis zur Diagnose, 6 % erhielten die Diagnose nach 20-29 Jahren, und 6 %
dieser Befragten bekamen die Diagnose ,Post-Polio-Syndrom* erst nach mehr als 30 Jah-
ren gestellt.
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Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

Dauer bis zur Post-Polio-Diagnose
100

90

80

70

60

Prozent der Befragten

0-9 Jahre 10-19 Jahre  20-29 Jahre 30+ Jahre keine Angabe

Abbildung 9: Dauer vom Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnose des Post-Polio-
Syndroms

Tabelle 6: Dauer vom Auftreten erster Symptome bis zur Diagnose Post-Polio-Syndrom

Dauer vom Auftreten erster Anzahl Prozent
Symptome bis zur Diagnose n (%)
T Y T < |
0-9 Jahre 184 48,5
10-19 Jahre 66 17,4
20-29 Jahre 16 4,2
uber 30 Jahre 17 4,5
keine Angabe 96 25,3



Ergebnisse der Befragung zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis — zum Post-Polio-Syndrom

3-3-4 Anzahl der Arztbesuche vom Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome bis zur
Diagnose des Post-Polio-Syndroms

Die an der Befragung Teilnehmenden wurden weiterhin gefragt, wieviele Arzte sie vom
Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnose des Post-Polio-Syndroms aufgesucht
hatten. Zwei Drittel der Befragten hatten vom Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome
bis zur Diagnose des Post-Polio-Syndroms bis zu vier Arzte aufgesucht. Etwa 5 % der Be-
troffenen hatte fiinf bis zehn Arzte aufgesucht, bis die Post-Polio-Diagnose gestellt wurde.
Jeder dreizehnte Betroffene hatte sogar mehr als zehn Arzte aufgesucht bis die Diagnose
Post-Polio-Syndrom gestellt wurde.

Anzahl konsultierter Arzte bis zur Diagnose
100

80
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40

20

Prozent aller Befragten

0 bis 4 Arzte 5 bis 10 Arzte mehr als 10 Arzte keine Angabe
Anzahl

Abbildung 10: Anzahl der vom Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnose des Post-
Polio-Syndroms aufgesuchten Arzte zur Abklarung der aufgetretenen Beschwerden

Tabelle 7: Verteilung der Antworten auf die Frage ,Wie viele Arzte haben Sie wahrend die-
ser Zeit** zur Abklarung der aufgetretenen Beschwerden aufgesucht?*
(**Dauer vom Auftreten erster Symptome bis zur Diagnose Post-Polio-Syndrom)

Anzahl der aufgesuchten Anzahl Prozent
Arzte bis zur Diagnose n (%)
0-4 Arzte 255 67,3
5-10 Arzte 18 4,7
mehr als 10 Arzte 22 5,8
keine Angabe 29 7,7
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3-3-5 Diagnosen bei Arztbesuchen zur Abklarung der Beschwerden

Die Frage ,Welche Diagnosen haben Sie bei den Arztbesuchen fur Ihre Beschwerden er-
halten?“ haben 262 der Befragten beantwortet. Die Angaben im Freitext enthielten insge-
samt 472 Diagnosen o. a., die in Tabelle 8 kategorisiert aufgelistet sind. In dieser Tabelle
sind neben den Prozentangaben bezogen auf alle Befragten auch die Prozentangaben
bezogen auf die 262 Befragten, die Angaben zu der Frage gemacht hatten, aufgefuhrt,
wobei Mehrfachangaben mdglich waren. Im ICD-Diagnoseschlissel findet man die Codes
G14 fur das Post-Polio-Syndrom und B91 fur Spatfolgen nach Poliomyelitis, deshalb sind
diese beiden Kategorien in der Tabelle getrennt aufgefuhrt.

Die haufigsten Diagnosen (0. &.) waren nach Angaben der Befragten:

Post-Polio-Syndrom (davon etwa in jedem dritten Fall ,verspatet* diagnostiziert), Simulant
oder Hypochonder, Erkrankung im rheumatischen Formenkreis, Uberlastung bzw. Fehlbe-
lastung, Alterserscheinung, keine Diagnose, ,Arzt ratlos®, Nervenerkrankungen, Kno-
chenerkrankungen, Polio(myelitis), Spatfolgen nach Poliomyelitis (ICD-Code: B91), Er-
krankungen am Knie/an der Wirbelsaule, allgemeine Schwache, Unterbelastung und Ent-
zundungen wie z. B. Ostitis oder (Poly-)Myositis. Dartber hinaus wurden Diagnosegruppen
wie diese gestellt: Lahmung von Korperteilen, Versteifungen, Herz-/Kreislaufprobleme, Fi-
bromyalgie, Nerveneinklemmungen, Atemstérungen/Schlafapnoe, Lungenerkrankungen
oder Folge von Stiurzen. Seltener waren Krebsdiagnosen, HIV/AIDS oder auch Diabetes
als erhaltene Diagnosen angegeben (vgl. ,sonstige Diagnosen® in Tabelle 8).

Von den 472 angegebenen Diagnosen o. a. betrafen demnach 72 das Post-Polio-Syndrom
oder Spatfolgen nach Poliomyelitis. Das entspricht etwa 15 % aller Angaben zu Diagnosen
bei Betroffenen, bei denen inzwischen die Diagnose Post-Polio-Syndrom gestellt wurde.
Dass in 18 Fallen Uber ,Polio“ als Diagnose berichtet wurde, deutet darauf hin, dass es
sich hier auch um Verwechslungen bei der ICD-Kodierung in den Arztpraxen oder Kliniken
gehandelt haben konnte.

Da die ersten Post-Polio-Symptome meist nicht sehr spezifisch sind und es sich bei der
Diagnose ,Post-Polio-Syndrom*® (G14) eher um eine Ausschlussdiagnose handelt, ist an-
gesichts der in den Tabellen 6 und 8 dargestellten Ergebnisse anzunehmen, dass es noch
eine ganze Reihe von Post-Polio-Betroffenen geben kdnnte, die ahnliche Diagnosen wie in
Tabelle 8 erhalten haben — ohne Kenntnis dartiber, dass Sie eventuell auch vom Post-
Polio-Syndrom betroffen sind.
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Tabelle 8: Erhaltene Diagnosen (kategorisiert nach Freitextangaben zur Frage ,Welche
Diagnosen haben Sie bei den Arztbesuchen fur Ihre Beschwerden erhalten?*)

Erhaltene Anzahl % aller Befragten % der Antwortenden
Diagnosen (u. &.) n (N1=379) (N2=262)
Post-Polio-Syndrom 55 14,5 21,0
Spatfolgen nach Poliomyelitis 17 4,5 6,5
Simulant/Hypochonder 52 13,7 19,8
Rheumatischer Formenkreis 41 10,8 15,6
Uberlastung/Fehlbelastung 41 10,8 15,6
Alterserscheinung 36 9,5 13,7
Keine Diagnose 34 9,0 13,0
Arzt ratlos 29 7,7 11,1
Nervenerkrankung 22 5,8 8,4
Knochenerkrankung 19 5,0 7,3
Polio 18 4,7 6,9
Erkrankungen an Knie/Wirbelsaule 18 4,7 6,9
Schwache (allgemein) 13 3,4 5,0
Unterbelastung 13 3,4 5,0
Entzindungen/Ostitis/(Poly-)myositis 9 2,4 3,4
Lahmung von Korperteilen/Versteifungen 8 2,1 3,1
Herz-/Kreislaufproblem 8 2,1 3,1
Kein Zusammenhang mit Poliomyelitis 7 1,8 2,7
Schlafapnoe/Atemstorung/

Lungenerkrankungen 6 1,6 2,3
Fibromyalgie 5 1,3 1,9
Nerveneinklemmungen 5 1,3 1,9
Folge von Sturzen 4 1,1 1,5
Sonstige Diagnosen

(Krebs, AIDS, Diabetes, ...) 12 3,2 4.6
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3-3-6 Situation zum Zeitpunkt der Befragung
Die an der Befragung Teilnehmenden wurden auch zu lhrer aktuellen Situation und zum
Auftreten von Symptomen wie Muskelschwache, Muskel- und Gelenkschmerzen, Nerven-

schmerzen und Atmungsproblemen befragt (vgl. Fragebogen im Anhang 6).

In den Tabellen 9a bis 9e sind die Haufigkeiten der im Fragebogen angekreuzten Sympto-
me jeweils bezogen auf alle 379 Befragten wiedergegeben.

Tabelle 9a: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Muskelschwache

Auftreten von Anzahl Prozent
Symptomen n (%)

Muskelschwache

im rechten Bein 284 74,9
im linken Bein 293 77,3
im rechten Arm 170 449
im linken Arm 161 42.5
Rumpf mit Atmungsbeeinflussung 142 37,5
Rumpf ohne Atmungsbeeinflussung 93 24,5
Schluck-/Sprechschwierigkeiten 88 23,2
Atemgerat notwendig 31 8,2

Die meisten Befragten gaben Muskelschwache im linken Bein (77 %) und im rechten Bein
(75 %) an. Uber Muskelschwéche im rechten Arm berichteten 45 % aller Befragten, im lin-
ken Arm 43 %. Muskelschwache im Rumpf gaben 62 % aller Befragten an, davon 38 % mit
Atmungsbeeinflussung. Fast jeder vierte Befragte (23 %) hatte Schwierigkeiten beim
Schlucken und/oder Sprechen. Ein Atemgerat bendtigten 8 % aller Befragten.

Muskelschmerzen nach Anstrengung hatten 82 % der Befragten, fast die Halfte (49 %) hat-
te solche Schmerzen auch in Ruhe. Diese Schmerzen traten vorwiegend in den Beinen, im
Schulter- und Nackenbereich und am Rumpf auf. Uber Muskelschmerzen in den Armen
berichteten 45 % der Befragten (im rechten Arm) bzw. 43 % (im linken Arm).
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Tabelle 9b: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Muskelschmerzen

Auftreten von Anzahl Prozent
Symptomen n (%)

Muskelschmerzen
in Ruhe 185 48,8

nach Anstrengung 309 81,5

Muskelschmerzen

im rechten Bein 244 64,4
im linken Bein 239 63,1
im rechten Arm 151 39,8
im linken Arm 151 39,8
Rumpf 183 48,3
Schulter/Nacken 236 62,3
andere Korperteile 4 1,0

Tabelle 9c: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Gelenkschmerzen

Auftreten von Anzahl Prozent
Symptomen n (%)

Gelenkschmerzen
in Ruhe 159 42.0

nach Anstrengung 270 71,2
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Tabelle 9d: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Nervenschmerzen

Auftreten von Anzahl Prozent
Symptomen n (%)
Nervenschmerzen
in Ruhe 148 39,1
nach Anstrengung 197 52,0

Tabelle 9e: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Atmungsprobleme

Auftreten von Anzahl Prozent
Symptomen n (%)

Atmungsprobleme

in Ruhe 54 14,2

nach Anstrengung 155 40,9

Gelenkschmerzen nach Anstrengung hatten 71 % der Befragten, bei 42 % traten diese
auch in Ruhe auf. Nervenschmerzen (in Ruhe) hatten 39 % aller Befragten, nach Anstren-
gung erhoht sich dieser Anteil auf 52 %.

Uber Probleme bei der Atmung in Ruhe berichteten 14 % aller Befragten. Atmungsproble-
me nach Anstrengung gaben 41 % aller Befragten an.

Auf die Frage ,Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wirden Sie lhren derzeitigen Ge-
sundheitszustand beschreiben?“ antworteten 2 % mit ,derzeit viel besser als vor einem
Jahr®, 3 % mit ,derzeit etwas besser als vor einem Jahr”, 19 % mit ,etwa so wie vor einem
Jahr®, 53 % mit ,derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr* und 21 % mit ,derzeit viel
schlechter als vor einem Jahr*.
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Aktuelle Beschwerden
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Abbildung 11: Aktuelle Beschwerden: Haufigkeit von Muskel-, Gelenk- und Nerven-
schmerzen sowie Atmungsproblemen in Ruhe und nach Anstrengung

Tabelle 10: Gesundheitszustand im Vergleich zum Vorjahr (eigene Einschatzung der

Befragten)
Gesundheitszustand Anzahl Prozent
im Vergleich zum Vorjahr n (%)
derzeit viel besser als vor einem Jahr 8 2,1
derzeit etwas besser als vor einem Jahr 13 3,4
derzeit etwa so wie vor einem Jahr 71 18,7
derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr 199 52,5
derzeit viel schlechter als vor einem Jahr 81 21,4
keine Angabe 7 1,8
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3-4 Angaben zu Folgen des Post-Polio-Syndroms im taglichen Leben

Zu den moglichen Folgen des Post-Polio-Syndroms gehoren haufig auch Schwierigkeiten
beim Gehen. Auf die Frage ,Haben Sie Gehschwierigkeiten auf ebenem Gelande?“ ant-
worteten 283 der Befragten (75 %) mit ,ja“, 72 (19 %) mit nein und 24 Personen (6 %)
machten zu dieser Frage keine Angabe.

Bei der Frage ,Wie lang ist die momentane Gehstrecke (ohne Pause)?“ lagen die Angaben
der Befragten bei 28 % zwischen 0 und 99 Metern, bei 25 % zwischen 100 und 499 Me-
tern, bei 13 % zwischen 500 und 999 Metern und 19 % der Befragten hatten Gehstrecken
von uber 1.000 Metern bis zu mehr als 10.000 Metern angegeben.

Tabelle 11: Bei der Frage ,Wie lang ist die momentane Gehstrecke (ohne Pause)?*
angegebene Gehstrecken

Gehstrecke Anzahl Prozent
(ohne Pause) n (%)
0-99 Meter 105 27,7
100-499 Meter 93 24,5
500-999 Meter 49 12,9
1.000-10.000+ Meter 72 19,0
keine Angabe 60 15,8

Weitere Fragen betrafen Schwierigkeiten beim Treppensteigen, plotzlich einsetzende Er-
schopfungszustande (Fatigue), Kalteempfindlichkeit und andere Probleme im Alltag.

Die Ergebnisse sind in Tabelle 12 aufgelistet. Die Mehrzahl der Befragten (84 %) berichte-
ten Uber Schwierigkeiten beim Treppensteigen. Zwei von drei Befragten (67 %) gaben Kal-
teempfindlichkeit als im Alltag auftretendes Symptom an, ahnlich hoch war der Anteil der
Befragten, der angab, im Alltag pl6tzlich einsetzende Erschépfungszustande zu erleben.
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Tabelle 12: Auswirkungen des Post-Polio-Syndroms im Alltag

Auswirkungen Anzahl Prozent
im Alltag n (%)
Schwierigkeiten beim Treppensteigen 318 83,9
Kalteempfindlichkeit 254 67,0
Erschopfungszustande 248 65,4
Probleme mit der Blase 121 31,9
Probleme mit dem Darm 118 31,1

Bei der Frage ,Brauchen Sie aufgrund der neuen Erkrankung (Post-Polio-Syndrom) Hilfe?*
waren mehrere Angaben mdglich. Dort gaben 61 % der Befragten an, Hilfe im Haushalt zu
bendtigen. Jede vierte befragte Person (25 %) brauchte Hilfe bei der Kérperpflege. Sowohl
Hilfe im Haushalt als auch bei der Korperpflege bendtigten 23 % aller Befragten.

Etwa die Halfte (51 %) erhielt Hilfe von Familienangehdrigen. Eine von acht befragten Per-

sonen (13 %) bendtigte die Hilfe eines Pflegedienstes. Etwa 9 % der Befragten erhielten
Hilfe von einem Pflegedienst und von Familienangehorigen.

Tabelle 13: Hilfe im Alltag (Mehrfachangaben moglich)

Hilfsbedarf Anzahl Prozent
im Alltag n (%)
Hilfe im Haushalt 232 61,2
Hilfe bei der Korperpflege 93 24,5
Hilfe durch Familienangehdrige 192 50,7
Hilfe durch Pflegedienst 50 13,2
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Da aus mehreren Berichten Betroffener bekannt war, dass es bei Narkosen und bei zahn-
arztlichen Behandlungen zu Problemen fur vom Post-Polio-Syndrom betroffene Patientin-
nen und Patienten kommen kann, wurden im Fragebogen auch diese beiden Fragen ge-
stellt:

,Hatten Sie schon einmal Probleme im Zusammenhang mit einer Narkose (z. B. beim
Aufwachen)?”

,Hatten Sie schon einmal Probleme im Zusammenhang mit einer Zahnarztbehandlung

(z. B. Lokalanasthesie oder durch die Position bei der Behandlung)?*

Bei 114 der 379 Befragten (30 %) kam es bereits mindestens einmal zu Problemen mit
einer Narkose und 50 Befragte (13 %) hatten schon Probleme bei zahnarztlichen Behand-
lungen erlebt.

Tabelle 14: Probleme bei Narkosen oder zahnarztlichen Behandlungen

Probleme bei Narkosen/ Anzahl Prozent
u. a. Behandlungen n (%)
Problem bei Narkose 114 30,1
Problem bei Zahnarztbehandlung 93 13,2

3-5 Therapien und Reha-Mallhahmen

Der Fragebogen enthielt weiterhin die Frage ,Welche Therapien nutzen Sie derzeit?*,
wobei folgende Antwortmdglichkeiten aufgefuhrt waren:

Krankengymnastik (regelmafig: ja/nein), Schwimmen (regelmafig: ja/nein),
Ergotherapie (regelmaRig: ja/nein), psychologische Betreuung (regelmafig: ja/nein) und
Entspannungstherapien wie z. B. Yoga oder Qigong (regelmaRig: ja/nein).

Daruber hinaus waren im Fragebogen Freitextangaben zu anderen Therapien maoglich.

Die Ergebnisse der Auswertung zu dieser Frage sind in Tabelle 15 detailliert aufgefuhrt.
Die meisten Befragten nutzten Krankengymnastik, an zweiter Stelle lag Schwimmen.
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Tabelle 15: Haufigkeit der Nutzung von Krankengymnastik, Schwimmen, Ergotherapie,
psychologischer Betreuung, Entspannungs- und anderen Therapien

Nutzung von Anzahl Prozent
Therapien n (%)
Krankengymnastik 317 83,6
davon: regelmafig 294 77,6
Schwimmen 166 43,8
davon: regelmafig 134 35,4
Ergotherapie 47 12,4
davon: regelmafig 37 9,8
Psychologische Betreuung 33 8,7
davon: regelmafig 25 6,6
Entspannungstherapien 68 17,9
davon: regelmalig 50 13,2
andere Therapien 79 20,8
davon: regelmafig 49 12,9

Genutzte Therapien
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Abbildung 12: Von den Befragten nach eigenen Angaben genutzte Therapien
(blaue Balken: | insgesamt; weilde Balken: O davon regelmanig)
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Die Frage ,Hatten Sie bisher einen (oder mehrere) Reha-Aufenthalt zur Verhinderung
einer frihzeitigen Pflegebedurftigkeit?“ wurde von 260 (69 %) der Befragten bejaht. In den
meisten Fallen handelte es sich um stationare Aufenthalte (66 %). Etwa 7 % der Befragten
hatten eine ambulante Reha-Malknahme bekommen.

Tabelle 16: Haufigkeit von Reha-Aufenthalten/-Mallnahmen

Reha-Aufenthalte/ Anzahl Prozent
MaRnahmen n (%)
insgesamt 260 68,6
stationarer Aufenthalt 251 66,2
ambulante MalRnahmen 26 6,9

Auf die Frage ,Hatten Sie Probleme, einen Reha-Aufenthalt in einer zertifizierten Post-
Polio-Klinik zu bekommen?“ antworteten 109 (29 %) der Befragten mit ,ja“. Das heil3t, fast
ein Drittel der Befragten berichtete Uber Probleme, einen Reha-Aufenthalt in einer Klinik zu
bekommen, die fur die spezielle Behandlung von Post-Polio-Patienten ausgewiesen ist.

3-6 Im Alltag verwendete Hilfsmittel

Eine weitere Frage zielte auf die von den Befragten im Alltag verwendeten Hilfsmittel. Sie
lautete ,Welche Hilfsmittel benutzen Sie?“, wobei als Antwortkategorien folgende Hilfsmittel
ankreuzbar waren: Handstock, Unterarmstitzen, Rollator, Orthesen, Korsett, orthopadi-
sches Schuhwerk, mechanischer Rollstuhl, Rollstuhl mit Zusatzantrieb, Elektrorollstuhl
Umbauten im Auto, bauliche Anderungen (Wohnbereich), weitere Hilfsmittel (z. B. Greif-
zange) und sonstige Hilfsmittel.

In Tabelle 16a und Abbildung 13 sind die von den Befragten nach eigenen Angaben be-
nutzten Hilfsmittel aufgelistet und nach Haufigkeit dargestellt.
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Tabelle 16a: Von den Befragten bei der Frage ,Welche Hilfsmittel benutzen Sie?*
angekreuzte Hilfsmittel

Hilfsmittel Anzanhl % aller Befragten
n (N=379)
Handstock 136 35,9
Unterarmstutzen 98 25,9
Rollator 104 27,4
Orthesen 155 40,9
Korsett 20 53
orthopadisches Schuhwerk 197 52,0
mechanischer Rollstuhl 94 24.8
Rollstuhl mit Zusatzantrieb 45 11,9
Elektrorollstuhl 85 5,8
Umbauten im Auto 98 25,9
bauliche Anderungen (Wohnbereich) 151 39,8
weitere Hilfsmittel (z. B. Greifzange) 128 33,8
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Abbildung 13: Von den Befragten nach eigenen Angaben benutzte Hilfsmittel (nach Hau-
figkeit geordnet)
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Zu den am haufigsten benutzten Hilfsmitteln im Alltag gehorten Rollstihle, orthopadisches
Schuhwerk, Orthesen, bauliche Anderungen im Wohnbereich, Handstock, Rollator und
Umbauten im Auto.

4 Zusammenfassung und Ausblick

4-1 Zusammenfassung der Ergebnisse

An der Befragung zum Post-Polio-Syndrom haben insgesamt 379 Personen teilgenom-
men. Das Alter der meisten Studienteilnehmer lag im Zeitraum der Befragung zwischen
60 und 79 Jahren.

Die meisten Befragten lebten zum Zeitpunkt der Untersuchung in einer Familie.

Ein Drittel der Befragten lebte als Single und jeder 20. Befragte in einer betreuten Wohn-
form. Zum Zeitpunkt der Untersuchung war noch ein Sechstel der Befragten berufstatig,
die Halfte davon in Vollzeit. Der Uberwiegende Teil der Befragten war in Rente.

4-2 Ergebnisse zur Erkrankung an Poliomyelitis

Die meisten Befragten waren im Alter von ein bis zwei Jahren an Poliomyelitis erkrankt.
Die Mehrzahl gab an, bei der Erkrankung an Poliomyelitis im Kindesalter Lahmungen an
den Beinen und am Rumpf (mit oder ohne Atmungsbeeinflussung) gehabt zu haben. Etwa
jeder dritte Befragte hatte auch Lahmungen in den Armen. Jeder zehnte Befragte hatte
Schluck- bzw. Sprechschwierigkeiten durch die Erkrankung an Poliomyelitis.

Eine Beatmung durch eine ,Eiserne Lunge® war bei jedem dreizehnten Befragten erforder-
lich. Der tatsachliche Anteil derjenigen konnte jedoch auch hoher gelegen haben, da die
Frage zur ,Eisernen Lunge”“ von relativ vielen Personen mit ,weil} nicht“ oder gar nicht be-
antwortet wurde.

Einen Krankenhausaufenthalt aufgrund der Erkrankung an Kinderlahmung hatten fast alle
Befragten erlebt. Die meisten Betroffenen waren mehrere Monate bis zu einem Jahr im
Krankenhaus. Die langsten Krankenhausaufenthalte dauerten mehrere Jahre.

4-3 Ergebnisse zum Post-Polio-Syndrom

Die ersten Symptome des Post-Polio-Syndroms traten beim gréfdten Teil der Befragten im
Alter zwischen 40 und 60 Jahren auf. Beim grof3ten Teil der Befragten entwickelten sich
die ersten Symptome schleichend. Dagegen erlebte jeder achte Betroffenen ein plotzliches
Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome.

Zu den ersten Symptomen gehdrten bei fast allen Befragten eine verminderte Belastbarkeit
und Muskelschwachen und -lahmungen. Bei drei Viertel der Befragten waren es auch Ein-
schrankungen der Tatigkeiten des taglichen Lebens wie Laufen, Treppensteigen, Anzie-
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hen, Korperpflege etc. sowie Erschdpfungszustande, die nicht immer mit Belastungen er-
klart werden konnten. Rund zwei Drittel aller Befragten hatten Muskel-, Gelenk- oder Kno-
chenschmerzen. Erste Symptome waren haufig auch ausgepragte Kalteempfindlichkeit,
Muskelkrampfe und Muskelzuckungen. Jeder vierte Befragte erlebte Atemstérungen unter
den ersten Symptomen und bei jedem funften Betroffenen traten anfangs unter anderem
Schluck- und Sprechstorungen auf.

Vom Auftreten der ersten Symptome bis zur endgultigen Diagnose des ,Post-Polio-
Syndroms* vergingen haufig mehrere Jahre. Etwa die Halfte der Befragten gab einen Zeit-
raum von 0-9 Jahren an. Bei jedem sechsten Befragten dauerte es 10-19 Jahre bis zur
Diagnose und bei fast jedem zehnten Befragten vergingen sogar mehr als 20 Jahre, bis die
Diagnose Post-Polio-Syndrom festgestellt wurde.

Zwei Drittel der Befragten hatten vom Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome bis zur
Diagnose des Post-Polio-Syndroms bis zu vier Arzte aufgesucht. Etwa fiinf Prozent der
Betroffenen hatte fiinf bis zehn Arzte aufgesucht, bevor die Post-Polio-Diagnose gestellt
wurde. Jeder dreizehnte Betroffene hatte sogar mehr als zehn Arzte aufgesucht, bis die
Diagnose Post-Polio-Syndrom gestellt wurde.

Die nach Freitextangaben der Befragten am haufigsten gestellten Diagnosen (0.3.) waren:
Post-Polio-Syndrom (davon etwa in jedem dritten Fall ,spat“ diagnostiziert), ,Simulant oder
,Hypochonder“, Erkrankung im rheumatischen Formenkreis, Uberlastung bzw. Fehlbela-
stung, Alterserscheinung, keine Diagnose / ,Arzt ratlos”, Nervenerkrankungen, Knochener-
krankungen, Polio(myelitis), Spatfolgen nach Poliomyelitis (ICD-Code: B91), Erkrankungen
am Knie/an der Wirbelsaule, allgemeine Schwache, Unterbelastung und Entziindungen wie
z. B. Ostitis oder (Poly-)Myositis. Daruber hinaus wurden weitere Diagnosegruppen gestellt
wie z. B. Lahmung von Korperteilen, Versteifungen, Herz-/Kreislaufprobleme, Fibromyal-
gie, Nerveneinklemmungen, Atemstorungen/Schlafapnoe, Lungenerkrankungen oder Fol-
ge von Sturzen. Seltener waren Krebsdiagnosen, HIV/AIDS oder auch Diabetes angege-
ben. Da die ersten Post-Polio-Symptome meist nicht sehr spezifisch sind und es sich bei
der Diagnose ,Post-Polio-Syndrom* (G14) eher um eine Ausschlussdiagnose handelt, ist
angesichts der in den Tabellen 6 und 8 dargestellten Ergebnisse anzunehmen, dass es
noch eine ganze Reihe von Post-Polio-Betroffenen geben konnte, die ahnliche Diagnosen
wie in Tabelle 8 erhalten haben — ohne Kenntnis daruber, dass Sie eventuell auch vom
Post-Polio-Syndrom betroffen sind.

Befragt nach ihrer gesundheitlichen Situation zum Zeitpunkt der Befragungen, gaben die

meisten Befragten Muskelschwache in den Beinen und Armen an. Auch Muskelschwache
im Rumpf gaben fast zwei Drittel aller Befragten an, die Mehrheit davon mit Atmungsbeein-
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flussung. Fast jede(r) vierte Befragte hatte Schwierigkeiten beim Schlucken und/oder
Sprechen. Ein Atemgerat bendtigten fast ein Zehntel aller Befragten.

Muskelschmerzen nach Anstrengung hatten die meisten Befragten, fast die Halfte hatte
solche Schmerzen auch in Ruhe. Diese Schmerzen traten vorwiegend in den Beinen, im
Schulter- und Nackenbereich und am Rumpf auf. Uber Muskelschmerzen in den Armen
berichtete ebenfalls fast die Halfte der Befragten.

Gelenkschmerzen nach Anstrengung hatten fast drei Viertel der Befragten, bei vielen tra-
ten diese auch in Ruhe auf. Nervenschmerzen nach Anstrengung hatte jeder Zweite,
wobei diese Schmerzen bei den meisten Betroffenen auch in Ruhe auftraten.

Atmungsprobleme nach Anstrengung gaben vier von zehn Befragten an. Uber Probleme
bei der Atmung auch in Ruhe berichtete ein Siebtel aller Befragten.

Auf die Frage: ,Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wirden Sie lhren derzeitigen Ge-
sundheitszustand beschreiben?* antwortete ein Viertel der Befragten mit ,derzeit viel bes-
ser als vor einem Jahr“, mit ,derzeit etwas besser als vor einem Jahr“ oder mit ,,etwa so wie
vor einem Jahr”. Drei Viertel der Befragten ging es zum Zeitpunkt der Befragung etwas
schlechter oder viel schlechter als vor einem Jahr.

Zu den moglichen Folgen des Post-Polio-Syndroms gehoren haufig auch Schwierigkeiten
beim Gehen. Uber Gehschwierigkeiten auf ebenem Gelande berichteten drei Viertel der
Befragten. Die ohne Pause zu bewaltigende Gehstrecke lag flur fast jeden dritten Befragten
unter 100 Metern. Etwa jeder funfte Befragte konnte noch mehr als 1000 Meter ohne Pau-
se gehen.

Die Mehrzahl der Befragten berichtete Uber Schwierigkeiten beim Treppensteigen.

Zwei von drei Befragten gaben Kalteempfindlichkeit als im Alltag auftretendes Symptom
an. Ahnlich hoch war der Anteil der Befragten, der angab, im Alltag pl6tzlich einsetzende
Erschoépfungszustande zu erleben.

Sechs von zehn Befragten gaben an, Hilfe im Haushalt zu bendtigen. Jede vierte befragte
Person brauchte Hilfe bei der Korperpflege. Sowohl Hilfe im Haushalt als auch bei der Kor-
perpflege bendtigten jeder vierte Befragte. Etwa die Halfte erhielt Hilfe von Familienange-
hdrigen. Eine von acht befragten Personen bendtigte die Hilfe eines Pflegedienstes. Fast
ein Zehntel der Befragten erhielten Hilfe von einem Pflegedienst und von Familienangeho-
rigen.

Bei 114 der 379 Befragten kam es bereits mindestens einmal zu Problemen mit einer Nar-
kose und 50 Befragte hatten schon Probleme bei zahnarztlichen Behandlungen erlebt.
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Die am haufigsten genutzten Therapien bzw. MaRnahmen war Krankengymnastik und
Schwimmen. Reha-Aufenthalt(e) zur Verhinderung einer frihzeitigen Pflegebedurftigkeit
hatten etwa zwei Drittel der Befragten bekommen. In den meisten Fallen handelte es sich
um stationare Aufenthalte. Einige der Befragten hatten eine ambulante Reha-MalRnahme
erhalten.

Zu den im Alltag von vielen Betroffenen benutzten Hilfsmitteln gehorten Rollstihle, ortho-
padisches Schuhwerk, Orthesen, bauliche Anderungen im Wohnbereich, Handstock, Rolla-
tor und Umbauten im Auto.

4-4 Ausblick

Mit den Ergebnissen der vorliegenden Untersuchung zur Situation Post-Polio-Betroffener
soll zur Information der Offentlichkeit und der im Gesundheitswesen Tétigen (ber das
Post-Polio-Syndrom beigetragen werden, da derzeit nur sehr wenig Uber die Symptome
und Besonderheiten der Folgen einer frGheren Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlah-
mung) in der Bevdlkerung bekannt ist. Die ,Kinderkrankheit* Poliomyelitis ist dank der mdg-
lichen Impfung heute nur noch selten und tritt nur noch in wenigen Landern auf. Das Wis-
sen daruber ist zum Teil verlorengegangen. Noch weniger ist selbst Akteuren im Gesund-
heitswesen bekannt, dass Jahrzehnte nach einer Poliomyelitis-Infektion Symptome auftre-
ten kdnnen, die als Post-Polio-Syndrom bezeichnet werden. Fehldiagnosen und Verwechs-
lungen mit anderen chronischen Erkrankungen konnen im Rahmen der Behandlung der
Betroffenen gravierende Folgen haben und ihnen im schlimmsten Fall sogar schaden.
Deswegen ist es wichtig, dass Arzte und andere Akteure im Gesundheitswesen Uber das
Post-Polio-Syndrom informiert sind.

Aus bisher vorliegenden Ergebnissen zum Post-Polio-Syndrom Iasst sich weiterer For-
schungsbedarf zu den Ursachen, moglichen Einflussfaktoren und Behandlungsmaglichkei-
ten des Post-Polio-Syndroms ableiten.

In einem Beitrag zum Thema ,Post-Polio-Syndrom: Eine haufig Ubersehene Entitat”
schrieb Rudiger Meyer im Deutschen Arzteblatt (2000): ,Die Angaben zur Haufigkeit des
Post-Polio-Syndroms (PPS) schwanken zwischen 20 und 80 Prozent aller Patienten nach
spinaler Kinderlahmung. Danach musste es in Deutschland zwischen 10.000 und 50.000
PPS-Patienten geben. Die Diagnose wird jedoch aus drei Grinden nur selten gestellt: Er-
stens ist bei vielen Patienten heute nicht mehr sicher, ob sie wirklich an einer Poliomyelitis
erkrankt waren. ... Die meisten Patienten durften deshalb in neurologischer, orthopadi-
scher oder internistischer Behandlung sein, ohne dass ein Post-Polio-Syndrom in Betracht
gezogen wird. Naturlich wurden die Patienten von der richtigen Diagnose profitieren, auch
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wenn es zurzeit keine gesicherten Erkenntnisse Uber spezifische Behandlungsmaoglichkei-
ten gibt.”

Nach wie vor fehlen sowohl kontrollierte Studien fur mogliche Behandlungsansatze als
auch Langzeituntersuchungen z. B. zur Wirksamkeit physikalischer Therapien wie z. B.
einer schonenden, der individuellen Leistungsfahigkeit angepassten Krankengymnastik
(vgl. Rudiger Meyer, Dtsch. Arztebl. 2000, 97(7) A 357-358 /B 301 / C 281).

Zur Zeit wird eine internationale kontrollierte Studie zur Behandlung des Post-Polio-

Syndroms mit intravendsen Immunglobulinen (FORCE) durchgefliihrt, an der auch vier

deutsche Studienzentren in Hannover, Jena, Koblenz und Munster beteiligt sind. Die Teil-

nehmerrekrutierung ist noch nicht abgeschlossen, sodass sich Interessenten fur eine Teil-

nahme bei diesen Studienzentren melden kénnen:

- Medizinische Hochschule Hannover, Spezialambulanz fir Neuromuskulare Erkrankungen
Leitung: Prof. Dr. med. Susanne Petri

- Universitatsklinikum Jena, Klinik fur Neurologie, PD Dr. med. Julian Grosskreutz

- Klinik fir Konservative Orthopadie & Poliozentrum Koblenz, Dr. med. Axel Ruetz

- Universitatsklinikum Munster, Neurologie, PD Dr. med. Matthias Boentert

Weitere Informationen zur Studie findet man unter: https://www.polio-initiative-
europa.de/forschung/studien).

In Gesprachen mit Post-Polio-Betroffenen wurde immer wieder klar, dass sie gro3en Wert
darauf legen, jungere Generationen Uber die Poliomyelitis als Krankheit zu informieren und
auf die nicht zu unterschatzende Bedeutung der Poliomyelitis-Impfung fur die Gesundheit
der Bevolkerung hinzuweisen.

In diesem Sinne ist es ein Anliegen dieses Berichtes, sowohl Entscheidungstrager(innen)
im Gesundheitswesen und in der Politik als auch die Offentlichkeit Giber das Post-Polio-
Syndrom zu informieren und auf den Handlungs- und Forschungsbedarf zu diesem Thema
aufmerksam zu machen.
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Anhang 6-1: Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Poliomyelitis-Mortalitdt pro 100.000 Einwohner, Gebiet der Bundesrepublik
Deutschland 1949-1989

Abbildung 2: Neuerkrankungen an Poliomyelitis pro 100.000 Einwohner, Gebiet der Bun-
desrepublik Deutschland 1949-1989

Abbildung 3: Altersverteilung der Studienteilnehmer zum Zeitpunkt der Befragung im Jahr
2017.

Abbildung 4: Verteilung des Alters bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung)

Abbildung 5: Lahmungserscheinungen bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung) im
Kindes-/Jugendalter.

Abbildung 6: Dauer der Krankenhausaufenthalte wegen Poliomyelitis (Kinderlahmung) im
Kindes-/Jugendalter.

Abbildung 7: Alter bei Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome (bestimmt aus den Anga-
ben zum Geburtsjahr und zur Frage ,/n welchem Jahr etwa traten die ersten Post-Polio-
Symptome auf?*).

Abbildung 8: Haufigkeit der Angaben zu den ersten Post-Polio-Symptomen auf die Frage
,Was waren die ersten Symptome? (Mehrfachnennungen méglich)*.

Abbildung 9: Dauer vom Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnose des Post-Polio-
Syndroms

Abbildung 10: Anzahl der vom Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnose des Post-
Polio-Syndroms aufgesuchten Arzte zur Abklarung der aufgetretenen Beschwerden

Abbildung 11: Aktuelle Beschwerden: Haufigkeit von Muskel-, Gelenk- und Nervenschmer-
zen sowie Atmungs-problemen in Ruhe und nach Anstrengung

Abbildung 12: Von den Befragten nach eigenen Angaben genutzte Therapien

Abbildung 13: Von den Befragten nach eigenen Angaben benutzte Hilfsmittel (nach Hau-
figkeit geordnet)
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Anhang 6-2: Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Verteilung der Teilnehmer nach Alter zum Zeitpunkt der Befragung
Tabelle 2: Angaben zur Wohnsituation der Befragten

Tabelle 3: Angaben zur Berufstatigkeit und Rente

Tabelle 4: Verteilung des Alters bei Erkrankung an Poliomyelitis (Kinderlahmung) nach An-
gaben der Befragten

Tabelle 5: Verteilung des Alters beim Auftreten der ersten Post-Polio-Symptome

Tabelle 6: Dauer vom Auftreten erster Symptome bis zur Diagnose Post-Polio-Syndrom
Tabelle 7: Verteilung der Antworten auf die Frage ,Wie viele Arzte haben Sie wahrend die-
ser Zeit** zur Abklarung der aufgetretenen Beschwerden aufgesucht?*

(**Dauer vom Auftreten erster Symptome bis zur Diagnose Post-Polio-Syndrom)

Tabelle 8: Erhaltene Diagnosen (kategorisiert nach Freitextangaben zur Frage ,Welche
Diagnosen haben Sie bei den Arztbesuchen fur Ihre Beschwerden erhalten?*)

Tabelle 9a: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Muskelschwache

Tabelle 9b: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Muskelschmerzen
Tabelle 9c: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Gelenkschmerzen
Tabelle 9d: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Nervenschmerzen
Tabelle 9e: Auftreten von Symptomen zum Zeitpunkt der Befragung: Atmungsprobleme

Tabelle 10: Gesundheitszustand im Vergleich zum Vorjahr (eigene Einschatzung der Be-
fragten)

Tabelle 11: Bei der Frage ,Wie lang ist die momentane Gehstrecke (ohne Pause)?“ ange-
gebene Gehstrecken

Tabelle 12: Auswirkungen des Post-Polio-Syndroms im Alltag
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Tabelle 13: Hilfe im Alltag (Mehrfachangaben mdglich)

Tabelle 14: Probleme bei Narkosen oder zahnarztlichen Behandlungen

Tabelle 15: Haufigkeit der Nutzung von Krankengymnastik, Schwimmen, Ergotherapie,
psychologischer Betreuung, Entspannungs- und anderen Therapien

Tabelle 16: Haufigkeit von Reha-Aufenthalten/-Mallnahmen

Tabelle 16a: Von den Befragten bei der Frage ,Welche Hilfsmittel benutzen Sie?*
angekreuzte Hilfsmittel
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Anhang 6-3: Fragebogen zu Spatfolgen nach der Erkrankung an Poliomyelitis, dem Post-
Polio-Syndrom

Anmerkung zum Fragebogen nach Durchsicht der vorliegenden Daten aus der Befragung:

In dem in der Untersuchung verwendeten Fragebogen waren die Angaben zu den meisten
Fragen gut auswertbar. Bei Fragen zu erhaltenen Impfungen gegen Poliomyelitis gab es
jedoch offensichtlich Missverstandnisse bei der Beantwortung, sodass die Angaben in
einer Reihe von Fragebdgen wegen fehlender Zusatzinformationen und widerspruchlicher
Zeitangaben nicht auswertbar und auch bei Betrachtung einzelner Daten schwierig zu
interpretieren waren. Bei einer zukunftigen Befragung sollten deshalb die Fragen zu
Impfungen Uberarbeitet und gegebenenfalls durch zusatzliche Fragen erweitert werden.
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Fragebogen zu Spatfolgen nach der Erkrankung
an Poliomyelitis, dem Post-Polio-Syndrom

Sehr geehrte Damen und Herren,

wie Sie vielleicht schon selbst einmal erlebt haben, sind Informationen Uber das
Post-Polio-Syndrom und die Situation der davon Betroffenen in der Offentlich-
keit kaum oder nur unzureichend bekannt. Der Landesverband Baden-
Wiirttemberg des Bundesverbandes Poliomyelitis e. V. hat deshalb in Zusam-
menarbeit mit dem Landesgesundheitsamt einen Fragebogen erarbeitet, der
helfen soll, Informationen Uber die Bedurfnisse, die Beschwerden und Behand-
lungsmethoden zu erheben, um die aktuelle Situation von Betroffenen zu be-
schreiben und dazu beizutragen, in Zukunft eine Verbesserung in der Behand-
lung und Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln zu ermdglichen.

Wir senden Ihnen heute diesen Fragebogen mit einem adressierten und fran-
kierten Rickumschlag zu und bitten Sie sehr darum, sich die Zeit zu nehmen,
um ihn auszuflllen und dann in dem Rlickumschlag (bitte ohne Namens- oder
Adressangaben) an das Landesgesundheitsamt zu senden. Ihre Angaben im
Fragebogen werden dort anonymisiert und unter Einhaltung datenschutzrechtli-
cher Bestimmungen ausgewertet. Die zusammengefassten Ergebnisse der Be-
fragung werden Ihnen zugesandt.

Die Teilnahme an der Befragung ist freiwillig, und es entstehen Ihnen
keine Nachteile, wenn Sie nicht daran teilnehmen. Sie kdnnen uns mit
Ihren Angaben jedoch helfen, bei Leistungstragern im Gesundheitswesen Gehdor
zu finden und die Versorgung mit Heil- und Hilfsmitteln zu verbessern.

Fldr eventuelle Fragen stehe ich Ihnen gern unter dieser Telefonnummer:
07402 92 90 30 oder E-Mail polio.rottweil@t-online.de zur Verfigung.

Wir danken Ihnen flr Ihre Teilnahme schon im Voraus und verbleiben
mit besten Winschen und herzlichen GriBen

Ihre

Margrit Marte

Sprecherin Landesverband Baden-Wdrttemberg
des Bundesverbandes Poliomyelitis e. V.



Hinweise zum Ausfiillen: Der Fragebogen wird maschinell erfasst, deshalb
bitte mit dunklem Stift Kreuze deutlich anbringen. Handschriftliches bitte gut
lesbar schreiben. Bitte kein Durchstreichen von nicht beantworteten Fragen.

In welchem Jahr sind Sie an Polio erkrankt? | 1|9

Angaben zur Erkrankung an Poliomyelitis

Waren Sie aufgrund der Erkrankung im Krankenhaus? ja O nein

Wenn ja, wie lange waren Sie im Krankenhaus?

Traten in der akuten Phase Lahmungssymptome auf? ja O nein

O

Wenn ja, wo traten diese auf?

Rechter Arm ja O nein [J weilB nicht J
Linker Arm ja d nein [ weil3 nicht 7
Rechtes Bein ja O nein weil3 nicht 7
Linkes Bein ja O nein [] weil3 nicht O
Rumpf ohne Atmungsbeeinflussung ja O nein [ weiB nicht ]
Rumpf mit Atmungsbeeinflussung ja O nein [J weiB3 nicht O
Schluck-/Sprechschwierigkeiten ja O nein [ weil nicht
War eine ,,Eiserne Lunge" notwendig? ja [ nein [J weiB nicht ]

Hatten Sie vor dem Ausbruch der Polio-Erkrankung eine Impfung gegen Polio-
myelitis erhalten?

nein [ ja, eine Impfung O ja, zwei Impfungen [ weiB nicht [

Sind Sie nach Ihrer Polio-Erkrankung noch einmal oder mehrmals gegen Polio-
myelitis geimpft worden?
ja Od nein [

Wenn ja, um was fur eine Impfung handelte es sich?
(mehrere Angaben maéglich)

Schluckimpfung O Injektion mit einer Spritze [

Auffrischimpfung vor einer Fernreise: ja Od nein [] weil3 nicht O



Angaben zum Post-Polio-Syndrom

In welchem Jahr etwa traten die ersten Post-Polio-Symptome auf?

Wie begannen sie? schleichend [ akut
Was waren die ersten Symptome? (Mehrfachnennungen maéglich)

Muskelschwachen und -lahmungen ja Od nein

Einschrankungen der Tatigkeiten des taglichen Lebens
(Laufen, Treppensteigen, anziehen, Kérperpflege etc.) ja O nein [

Verminderte Belastbarkeit (Muskelstarke, Ausdauer) ja O nein

Erschdépfungszustdande, die nicht immer mit Belastungen erklart werden kénnen

ja O nein

Muskel-, Gelenk-, Knochenschmerzen ja O nein J
Muskelkrampfe, Muskelzuckungen ja O nein J
Ausgepragte Kalteempfindlichkeit ja Od nein
Atemstorungen ja O nein J
Schluck- und Sprechstérungen ja O nein [
Sonstige Symptome ja O nein J

Wenn ja, welche:

Wie lange dauerte es etwa vom Auftreten der ersten Symptome bis zur endgul-
tigen Diagnose des , Post-Polio-Syndroms™?

Jahre

Wie viele Arzte haben Sie wihrend dieser Zeit zur Abkldrung der aufgetretenen
Beschwerden aufgesucht?

weniger als 5 [J 5 bis 10 7 11 und mehr [



Welche Diagnosen haben Sie bei den Arztbesuchen fir Ihre Beschwerden erhal-
ten?

Angaben zur derzeitigen Situation
Die nachsten Fragen beziehen sich auf Ihre jetzige Situation. Bitte

kreuzen Sie an, welche der Symptome und Angaben zutreffen (Mehr-
fachangaben méglich).

Aktuelle Muskelschwache:

Rechter Arm ja O nein [
Linker Arm ja O nein [J
Rechtes Bein ja O nein [J
Linkes Bein ja O nein [J
Rumpf ohne Atmungsbeeinflussung ja O nein J
Rumpf mit Atmungsbeeinflussung ja O nein
Schluck-/Sprechschwierigkeiten ja O nein [
Ist ein Atemhilfsgerat notwendig? ja O nein
Muskelschmerzen:

in Ruhe ja O nein [
nach Anstrengung ja O nein J
In welchen Koérperteilen?

Rechter Arm ja O nein [
Linker Arm ja O nein [

Rechtes Bein ja Od nein [



Linkes Bein ja O nein [J

Rumpf ja O nein [
Schulter/Nacken ja O nein [J
andere

Gelenkschmerzen:

in Ruhe ja O nein [J
nach Anstrengung ja O nein
in welchen Gelenken?

Nervenschmerzen:

in Ruhe ja O nein [J
nach Anstrengung ja Od nein
Atmungsprobleme:

in Ruhe ja O nein [J
nach Anstrengung ja O nein J

Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen
Gesundheitszustand beschreiben?

derzeit viel besser als vor einem Jahr

derzeit etwas besser als vor einem Jahr

O
O
etwa so wie vor einem Jahr O
derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr []

O

derzeit viel schlechter als vor einem Jahr

Hatten Sie schon einmal Probleme im Zusammenhang mit einer Narkose
(z. B. beim Aufwachen)?

ja Od nein [] weil3 nicht O



Hatten Sie schon einmal Probleme im Zusammenhang mit einer Zahnarztbe-
handlung (z. B. Lokalanasthesie oder durch die Position bei der Behandlung)?

ja Od nein [] weil3 nicht O

Angaben zu Folgen des Post-Polio-Syndroms im tdglichen Leben

Haben Sie Gehschwierigkeiten auf ebenem Gelande? ja O nein
Wie lang ist die momentane Gehstrecke (ohne Pause)? Meter
Haben Sie Schwierigkeiten beim Treppensteigen? ja O nein ]
Haben Sie plétzlich einsetzende Erschdpfungs-

zustande (Fatigue)? ja O nein [J
Haben Sie eine ausgepragte Kalteempfindlichkeit? ja O nein [
Haben Sie Probleme mit dem Darm (z. B. Verstopfung)? ja O nein
Haben Sie Probleme mit der Blase? ja O nein

Brauchen Sie aufgrund der neuen Erkrankung (Post-Polio-Syndrom) Hilfe?

im Haushalt? ja O nein [
bei der Kérperpflege? ja O nein [
durch Familienangehoérige? ja O nein [
durch einen Pflegedienst? ja O nein

Bei welchen anderen Tatigkeiten im Wohnbereich oder unterwegs brauchen Sie
Hilfe?

Haben Sie einen Antrag auf Pflegegeld gestellt?
ja O nein [J

Wenn ja, in welchem Jahr war das?

Wurde der Antrag anerkannt und Pflegegeld bewilligt?
ja O nein [

Wenn ja, in welchem Jahr war das?




Welche Hilfsmittel benutzen Sie?

Handstock ja O nein
Unterarmstitzen ja Od nein
Rollator ja O nein
Orthesen ja O nein
Korsett ja Od nein
Orthopadisches Schuhwerk ja O nein
Mechanischer Rollstuhl ja O nein
Rollstuhl mit Zusatzantrieb ja O nein
Elektrorollstuhl ja O nein
Umbauten im Auto ja O nein
Bauliche Anderungen (Wohnbereich) ja Od nein
Weitere Hilfsmittel (z. B. Greifzange) ja O nein

Sonstige Hilfsmittel:

OO0 000000000680

Angaben zu Ihren derzeitigen Therapien

Welche Therapien nutzen Sie derzeit?

Krankengymnastik ja O nein J
regelmaBig ja O nein [
Wie oft? Mal pro Monat

Schwimmen ja O nein [J
regelmaBig ja O nein [
Wie oft? Mal pro Monat

Ergotherapie ja O nein
regelmaBig ja O nein [

Wie oft? Mal pro Monat




Psychologische Betreuung ja Od nein

regelmaBig ja O nein [

Wie oft? Mal pro Monat

Entspannungstherapien

(z. B. Yoga, Qigong o. a.) ja O nein [
regelmaBig ja O nein
Wie oft? Mal pro Monat

Wenden Sie andere Therapien an? ja O nein
regelmaBig ja O nein [
Wie oft? Mal pro Monat

Welche sonstigen Therapien wenden Sie an?

Hatten Sie bisher einen (oder mehrere) Reha-Aufenthalt zur Verhinderung einer
frihzeitigen Pflegebedurftigkeit?
ja d nein [J

Wenn ja, handelte es sich um
einen stationaren Reha-Aufenthalt ] eine ambulante Reha-MaBnahme? []
Hatten Sie Probleme, einen Reha-Aufenthalt in einer zertifizierten Post-Polio-

Klinik zu bekommen?
ja d nein [J



Angaben zu Ihrer Person

Sind Sie mannlich ] oder weiblich [ ?

In welchem Jahr sind Sie geboren? 119

Leben Sie

als Single ja O nein [

in einer Familie ja Od nein [J

in einer betreuten Wohnform ja O nein [J

in einem Pflegeheim ja O nein

oder:

Sind Sie berufstatig? ja O nein
Wenn ja: in Teilzeit O in Vollzeit O in anderer Form [J

Sind Sie In Rente? ja O nein [

Welche Fragen oder Probleme im Zusammenhang mit der Erkrankung (Post-
Polio-Syndrom) waren aus Ihrer Sicht noch wichtig?

Vielen Dank flr Ihre Teilnahme und die Unterstlitzung dieser Untersuchung!
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