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Vorwort

1957 wurde unter der Leitung von Dr med. Paul Walther im Inselspital Bern die Polio-
Zentrale geschaffen. Mit der Aufnahme von v.a. (Polio-)Atembehinderten, mit der
Betreuung der Polioerkrankten intern und, mittels mobilen Aussendienstes, auch
extern, wurde diese fiir die Schweiz pionierhafte und einzigartige Zentrale, zu einem
Stiitzpunkt fiir viele Hunderte Betroffene der ganzen Schweiz, fiir deren
medizinischen, pflegerischen, apparativen, therapeutischen, sozialen,
administrativen und finanziellen Probleme. _

In dieser jahrzehntenlangen Betreuung beschéftigte sich Dr.P.Walther - 1957/58
mein behandelnder Arzt, 1981-86 mein vorgesetzter Kollege - mit den unmittelbaren,
aber auch den spéteren Folgen - dem sogenannten Post-Polio-Syndrom - der letzten
Poliomyelitis-Epidemien in der Schweiz.

Wie die Polio durch die Impfkampagnen in den wirtschaftlich und wissenschaftlich
fortgeschrittenen Lédndern verschwunden ist, so sind auch die Poliomyelitiker in
Vergessenheit geraten.

Mehr und mehr begannen die Betroffenen, weltweit, auch in der Schweiz und unter
den von uns Befreuten, tiber Symptome zu klagen, welche sie an die Akutphase, von
welcher sie sich mehr oder weniger erholt hatten, erinnerten und sie beédngstigten.

Dass im englischen Sprachraum sowohl Forschung und Information Lésungen der
vielschichfigen Fragen und Probleme brachten, die Information (von Betroffenen
und ihrer gesellschaftlichen und aerztlichen Umgebung) im deutschen Sprachraum
eher mangelhaft war, fiihrte dazu, dass dieses Biichlein entstanden ist. Es vereinigt
‘Erfahrungsberichte von Dr P.Walther, von mir und aus der medizinischen Literatur
iiber die Spétfolgen nach Poliomyelitis.

In der Ende 1990 gegriindeten Schweizerischen Interessengruppe fiir

Poliospétfolgen (SIPS) sollen die Forderungen der Betroffenen interdisziplinér
gehort, bearbeitet und erfiilit werden.

Ittigen, 4.Mai 1991 Thomas Chr.Lehmann




SPATFOLGEN NACH POLIOMYELITIS ANTERIOR ACUTA

- insbesondere die chronische Unterbeatmung

Einleitung

Gegen Mitte des 19.Jahrhunderts wurde die seit Jahrtausenden als
Lahmungsverursacherin wirkende Krankheit als nosologische Einheit erkannt und
Poliomyelitis anterior acuta, Heine-Medin’sche Krankheit und (spinale)
Kinderlihmung genannt!-2,

Sie wird verursacht durch drei Poliovirustypen (I (Brunhilde), Il (Lansing) und lil
(Leon)). Diese Viren sind relativ resistent gegen Wé&rme, Chemikalien und
Umwelteinfliisse. Sie sind nur fiir Primaten, d.h. Affen und Menschen
krankheitsauslésend.

Der Krankheitsverlauf ist typischerweise zwéigipﬂig (Dromedartypus der
Fieberkurve).
Die Infizierung geschieht durch perorale Aufnahme der Viren, welche sich im
Rachen (Tonsillen) und Diinndarm (Peyer’'sche Plaques) vermehren und
grosstenteils, 2-3 Tage bis Wochen nach der Infektion, wieder ausgeschieden
werden. Diese erste Infektionsphase ist begleitet vom katarrhalischen Initialstadium
.mit Fieber, Kopfschmerzen, Abgeschlagenheit, Schluckbeschwerden und

gastrointestinalen Stérungen, welche nach kurzer Zeit wieder abklingens.




Auf haematogenem Weg konnen die Erreger auch in das
Zentralnervensystem gelangen, mit (nur) praeparalytischem Stadium (Fieber,
Kopfschmerzen, Meningismus, Gliedersteifigkeit und weiteren Zeichen der obligaten
Poliovirusencephalitis*), aber in 2% der Fille mit paralytischem Stadium, mit Befall
der Hirnnerven® und des Hirnstammes und, bei Befall der
Riickenmarksvorderhornzellen’”, mit Lahmungen der Extremitdten- und
Atemmuskeln.  Die Blasenfunktion bleibt erhalten8.

In Landern, in welchen die zivilisatorischen Verbesserungen des Lebensstandards
die Sauglingssterblichkeit reduziert und damit die Durchseuchung in diesem Alter
gestoppt hatte (Europa, Amerika), trat die Krankheit auch im Erwachsenenalter auf,

in zunehmend schwerer werdenden Epidemien (meist im Spétfriihling).

Die Einflihrung des Tankrespirators (Eiserne Lunge)®.10.11.12 1927 durch Drinker in
USA (nach dem 2.Weltkrieg auch in Europa) minderte die bisherige Machtlosigkeit
gegeniiber der schwersten Krankheitskomplikation, der Atemldéhmung, deutlich. Die
systematische Durchfiihrung der intratrachealen Ueberdruckbeatmung durch Larsen
und Ibsen anldsslich einer Grossepidemie in Ddnemark 1952 aber, vermochte die
Prognose der Atemlahmung weiter entscheidend zu verbessern.

Besiegt wurde die Poliomyelitis aber erst durch die Einfiihrung einer Impfung mit
inaktiviertem Impfstoff ab 1953, entwickelt durch Salk und Lepine, und mit peroraler
Lebendvakzine-Impfung ab 1960 nach Grundlagenforschungen durch Sabin,
Kobrowsky und Cox13.14,

Weiterhin erkranken jahrlich weltweit ca. 250’000 Menschen an paralytischer
Poliomyelitis, wobei 25’000 daran sterben15.16,

Fiir die Beurteilung des Krankheitsverlaufes und der Spétfolgen bewéhrt sich die
Einteilung nach spinaler, bulbarer und encephalitischer Verlaufsform, unter

Berticksichtigung von KombinationsmbgIiéhkeiten5.




Die Atemldhmung kann durch die Erkrankung des Zentralnervensystems in den
spinalen Anteilen (Interkostalmuskulatur und Zwerchfell) und/oder bulbédren Anteilen

(Schlucklahmung, Stérung des Atemzentrums) erklart werden.

Die Epidemien des 20.Jahrhunderts fiihrten in der USA zur Griindung der "March of
Dimes" 1938 durch US-Praesident Roosevelt, selbst Betroffener, und in Deutschland
zur Griindung der Stiftung "Pfennigparade’ 1956, aber auch zur Schaffung weiterer

europdischer und schweizerischer Vereinigungen gegen Poliomyelitis.

Nachdem die Poliomyelitis anterior acuta, die auch in unseren B'reitengraden
unzédhlige Menschen zu Schwerbehinderten gemacht hatte, als Resultat eines
andauernden intensiven Forschungsbetreibens entscheidend zuriickgedrangt

worden war17:18, wurde es nach der Mitte der Sechzigerjahre relativ still dariiber.

Eine neue Problematik der vielen Tausenden iiberlebenden Poliomyelitisgeldhmten
ist erst in den letzten Jahren wieder (nach ersten Berichten Ende des
19.Jahrhunderts19) ins Gespriach gekommen.




SPATFOLGEN NACH POLIOMYELITIS

Die Betroffenen nach Poliomyelitis setzten nach der schweren und psychisch
belastenden Krankheit die neugewonnenen Kréfte und Freiheiten ungehindert ein,
getragen auch vom Kampfwillen und dem Ansporn die Krankheit und ihre Folgen zu
iiberwinden?0 ("Use it or lose it!"). Mit und ohne Hilfsmittel waren sie bestrebt, von
der stigmatisierenden Geh- und Handlungsunfidhigkeit, von der Abhéngigkeit, von
den vielen Entbehrungen und/oder der kiinstlichen Atmung (mit Tracheostoma)
wegzukommen.

Mit diesem Willen erreichten viele Betroffene anspruchsvolle Stellungen am
Arbeitsplatz, in der Gesellschaft und in der (neugegriindeten) Familie, Stellungen, in
welchen sie zum Teil in verhéltnisméassiger Ueberbelastung gefordert wurden?1.

Obschon die Symptome der Spétfolgen nach Poliomyelitis (s.u.), auch als
Poliomyelitis anterior chronica, schon friiher?2 (seit Ende des 19.Jahrhunderts!9)
bekannt waren , wurden sie erst anfangs der Achtzigerjahre von verschiedenen
Autoren1921.2345 gals Krankheitseinheit, als sogenanntes "Post-Polio-Syndrom"
benannt und in die medizinische Literatur eingefiihrt.

Die berichteten Symptome kdénnen aber auch lediglich als logische Folgen der
urspriinglichen Lahmungen nach Poliomyelitis erkannt werden, ohne Berechtigung

zur Neuschaffung eines eigenen Syndroms.

Die erkdmpfte Unabhingigkeit wird durch die Spéatfolgen nach Poliomyelitis
bedroht. Die psychische Auseinandersetzung ('coping") mit dem Schwécherwerden,
mit den neuen Schmerzen, mit dem Verlust der Arbeitsfihigkeit und der
Einschrankung der personlichen und sozialen Freizeitgestaltung ist fiir die
Betroffenen ein sehr grosses Problem, vor allem wenn sie auf Unverstandnis
stossen, in der Familie, am Arbeitsplatz, beim Arzt und in der Gesellschaft40:46,




Mdoglicherweise besteht unterbewusst auch die Furcht davor, durch die erneute
Abhéngigkeit sich erneute Schuld gegeniiber anderen aufzuladen, welche die
Betroffenen durch das gesellschaftliche und berufliche Engagement zu siihnen
versucht haben. ‘

Folgende  HAUPTSYMPTOME werden als Spétfolgen bei ca. 25% der
Poliomyelitiker'® beschrieben26.29,34.35,39;

A) Muskelschwiche - (ca.87% der Betroffenen)
B) Schmerzen (ca.75% der Betroffenen)
C) Miidigkeit (ca.75% der Betroffenen, auch 24%
der nichtparalytischen Poliomyelitiker4)
D) 1) Temperatur- resp.Kélteempfindlichkeit
2) Vegétative Regulationsstérungen
E) Atemfunktionsstérungen

Diese Symptome treten vermehrt bei Frauen auf (gréssere Belastung auch durch
Haushalt und ggf.Kindererziehung?), zeitlich durchschnittlich 30 Jahre nach der
Akuterkrankung. Sie finden sich vor allem bei den mittel- und schwerstbehinderten
Poliomyelitispatienten42,
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Hinsichtlich- verschiedener &@hnlicher und gleicher Symptome (Erscheinungsform,
Laborbefunde, aetiologische Ueberlegungen) muss differentialdiagnostisch an das
"Chronische Miidigkeits-Syndrom" ("Chronic fatigue syndrome" (CFS), "Postviral
fatigue syndrome" (PVFS))47-50 oder an die Symptomatik der "Benignen myalgischen
Encephalitis'4” gedacht werden. Doch auch in diesen Féllen wird die
Miidigkeit/Schwiche vielfach psychogen interpretiert47:49,

Auch die Fibromyalgie4851.52 mit, vor allem, den physisch und psychisch stark
einschrinkenden Schmerzen, aber mit typischen "tender points", muss in Betracht
gezogen werden.

Eine Reaktivierung der Poliovirusinfektion wird verneint, es wird aber teilweise eine
immunologische Verdnderung vermutet25:40.53-55,

In der Biopsie des durch Poliomyelitis verdnderten Muskels zeigen sich grosse
Gruppierungen von Muskelfasern (nur in 25% bei ALS; kleinere Gruppen) ohne
Muskelfaseratrophie, eine Entziindung perivasculdr und interstitiell (in bis 40% der
. Félle), hypertrophierte Muskelfasern mit mittelstindigem Kern, Zeichen
langandauernder teilweiser Denervation. '

Im EMG sind in den betroffenen Muskeln nach Poliomyelitis weniger Fibrillationen
und Faszikulationen zu beobachten, dafiir Riesenpotentiale und eine hohe
MuskelfaserdichteS6. Ein ebenfalls gesehenes Zittern (‘jittering"), auch in den nicht
betroffenen Muskeln, ist Zeichen einer instabilen Reinnervation.

Bei der Untersuchung des Riickenmarks zeigt sich eine Entziindung perivasculér
und in der grauen Substanz, auch eine Gliose, aber keine Degeneration des cortico-
spinalen Traktes ( wie dagegen bei der ALS)%’. Der corticale Stoffwechsel ist
normal58 (Positron-emission-tomography)(PET)).

Der klinischen Aehnlichkeit der Amyotrophischen Lateralsklerose (ALS) mit den -
Spétfolgen nach Poliomyelitis stehen mehr andere Faktoren gegeniiber59-60;

Bei den Spétfolgen nach Poliomyelitis zeigen sich a) eine langsame Progredienz,
b) ein Befall nur der unteren Motoneurone, c¢) meist nur lokalisierte Ausfélle, d) eine
‘Atemléihmung nur bei vorbestehender Schidigung der Atemfunktion, e) ein nur
selten unmittelbar spétfolgenbedingter fataler Ausgang.




MUSKELSCHWACHE

Die meiste (nie 100%!61) oder nur teilweise Erholung von den Léhmungen der
Akutphase, welche sich iiber einen Zeitraum von Monaten bis Jahren erstreckte, ist
dadurch zu erkldren, dass die Funktion der durch die Krankheit zerstérten
Motoneurone durch 'Sprossen benachbarter intakter Motoneurone, welche somit ein
Mehrfaches an Muskelfasern zu iﬁnewieren haben, iibernommen werden5462,63,
Andererseits (ibernehmen auch die noch intakten, nicht denervierten/atrophierten
Muskelfasern die Funktion der zugrundegegangenen Muskelfasern20,

Klinisch erreichen die Betroffenen in diesen Muskeln eine nahezu wieder normale
Kraft und primér unbeeintrichtigte Ausdauer34.63,

Unter Muskelschwiche nun wird eine in der chronischen Behinderungsphase sich
erneut manifestierende Schwéche der Muskeln verstanden, welche in der Akutphase
betroffen waren (aber auch jener Muskeln, welche (klinisch) nicht geschwécht
waren25,61) im Bereich der Extremititen, (vermehrtes Stolpern bei Bein- und
Kniestrecker-, Fussheberschwdche und Schwédche im oberen Sprunggelenk,
zunehmende Hebe- und Halteschwédche in den Armen und Hénden etc.) des
Rumpfes (muskuldre Gleichgewichtsstérung), aber auch der von Hirnnerven
innervierten Muskeln (Sprechen®465, Essent6-68 Mimik5.69 etc.).

Diese Schwiche tritt deutlich vor der altersmidssig bedingten Abnahme der
Muskelleistung auf. lhr liegt ein neuer spezifischer vorerst unbemerkter
neuromuskuldrer Degenerationsprozess nach der Regenerationsphaée
zugrunde19.20,23-45,

Bei der Beobachtung eines grossen Krankengutes hat es sich gezeigt, dass es sich
freilich ebensogut um die Folge des spezifischen Ueberlastungsgeschehens fiir die
paretische Muskulatur handeln kann im Rahmen der normalen Alltagsbelastung :

Ein poliogeldhmter Muskel kann nach Abschluss der Regenerationsphase mit
lediglich der Hélfte seiner Muskelmasse nahezu die gleiche Leistung erbringen wie
vorher, experimentell wird aber eine raschere Ermiidbarkeit beobachtet und eine
langsamere Erholung?®.




Zu beriicksichtigen ist aber, dass das Leistungs-/ Erholungsverhéltnis eines
Muskels nach neuromuskuldrer Schidigung stets zuungunsten der Leistu'ngszeit
verschoben ist (normal ca. 1:1, bei neuromuskuldren Erkrankungen bis ca.1:3), so
dass selbst bei normaler Belastung iiber eine sehr lange Dauer keine ausreichende
Erholung stattfinden kann71,

Bedingt durch die geringere Geféssversorgung der atrophierten Muskulatur und
deshalb durch die Mangeldurchblutung der Muskeln, kommt es zudem zu einem
ungeniigenden Abtransport der Muskelstoffwechselprodukte (v.a. auch bei
vermehrter Muskelarbeit).

Bei ausgeprégter/iiberméssiger muskuléarer Anstrengung wird zudem ein Abfall des
freien Carnitins beobachtet. Es ist nicht ausgeschlossen, dass das endogen
bereitgestellte freie Carnitin den Bediirfnissen der vermehrten Muskelarbeit nicht
mehr geniigt, resp. eine relativer Mangel besteht. L-Carnitin verbessert durch den
erleichterten Transport von Fettsduren, als Energietrager fiir Dauerbelastung, den
mitochondrialen Energiehaushalt’2, und durch die erhéhte oxydative Pyruvat-
(Brenztraubenséure-)utilisation die Kontraktibilitdt der Muskelfasern, und die aerobe
Glykolyse zugunsten der Glucoseutilisation und eine Reduktion der Milchsaure im
Muskel?3.74,

Dauern die ungiinstigen Stoffwechselverhéltnisse in den durch die Ueberforderung
empfindlicheren* Muskeln und Motoneuronen jahrelang an, so kann ohne weiteres
eine schleichende Degeneration der Muskeln und Motoneurone die Folge sein”>77,

Dem durch die chronische Ueberbelastung bedingten sekundéren Untergang von
Motoneuronen verfallen jéhrlich 1/2% bis 1% funktionsfihige Motoneurone?5.

Eine weitere Reinnervation nicht mehr moglich, da die Grenze der
Sprossungsfihigkeit in der Regenerationsphase erreicht - ist. Die
Regenerationsfahigkeit der terminalen Axone ist durch den Alterungsprozess
schlechter .

Im {brigen verhindert eine Ausschiittunmg von Cortison bei Stress und bei
Ueberanstrengung einen sinnvollen Glucosestoffwechsel in den Motoneuronen und
fiihrt zu derer Fehlfunktion ("Verhungern")4
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Fall 1: Ein erwachsener Patient mit Monoparese des rechten Beines nach Polio
betreibt nach Abschluss der Degenerationsphase iiber Jahre neben seiner Arbeit im
eigenen Installationsgeschéft Werksport, seiner Meinung nach die adaequate Form,
die Funktion seines rechten Beines zu trainieren und zu erhalten - im bereits
erwahnten Sinne:"Use it or lose it!". Bei geniigender Erholungszeit war dies auch
maéglich. . ‘
Im Anschluss an die Besteigung eines Berges (Dreitausender) verliert er im Laufe
von wenigen Tagen die Streckstabilitit seines paretischen Beines. Bei der
anschliessenden Untersuchung findet sich ein Kniestrecker, der héchstens 1/6 einer
normalen Muskelmasse aufweist und nur noch gegen Schwerkraft aktiviert werden
kann.

Ohne Zweifel hat dieser Muskel die jahrelange Ueberbelastung buchstéblich nicht
mehr verkraftet.

Im EMG (Elektromyogramm)  zeigen sich  Denervationszeichen  mit
Fibrillationspotentialen und - Faserspontanaktivititen neben verldngerten (Riesen-)
Potentialen, im Zusammenhang mit den grosseren motorischen Einheiten nach
Sprossen der Motoneurone25.29:33,63,77-80_ (Kontraktions-)Faszikulationen sind nur
teilweise, v.a. in geschwéchten Muskeln, und teilzeitig fir den Untersucher
sichtbarS6, doch werden sie in sehr vielen Fillen, auch als Muskelkrampfe,
anamnestisch gehéuft angegeben44:53,

Die schliesslich funktionelle Dekompensation des Motoneurons und des Muskels

wird dann vom Patienten als neue Schwéche, als Lihmung empfunden.

Im Zusammenhang mit der Muskelschwédche wird auch eine primdr myogene

Muskeldegeneration in Form eines Muskelfasernsplitterns angenommen?25.29,

Wie bei anderen Myopathien ist auch bei Muskelschwidche und -atrophie im
Zusammenhang mit den Spétfolgen nach Poliorhyelitis die Creatin-Kinase (CK)
erhoht, ohne direkte Korrelation von CK-Erhéhung und Schwichezunahme?25.77.80-82,

Selbstverstidndlich wird die Funktion der paretischen Muskeln durch die

untenbeschriebenen Schmerzen zusétzlich beeintrachtigt.
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SCHMERZEN

Die Schmerzen werden als spezifisches. Symptom des Postpolio-syndroms
angesehen27-29.35,

Der Schmerz entsteht zudem durch Muskelfaserschiadigung ('splitting") mit
folgender reaktiver Entziindung und Oedembildung?2d.

Daneben kann es, im Zusammenhang mit der Poliovirusencephalitis (s.u.), zur
Stérung und Zerstérung von Strukturen im Hirnstammbereich und der enkephalin-
produzierender Zellen kommen. Dies konnte erkldren, dass Betroffene nach
Poliomyelitis schmerzempfindlicher sind4.

Die Schmerzen im Bereich der Knie- und Handgelenke, der Schultern und der
Halswirbelsdule konnen aber auch bedingt sein durch den jahrelangen Gebrauch
von Kriicken, Beinschienen, Rollstiihlen etc., teils mit Ueberbeanspruchung, teils oft
mit ungeniigender Bewegung der Gelenke und des Halteapparates mit arthrotischen
Verdnderungen und/oder folgenden Kontrakturen.

Man findet zum Beispiel eine Reizgonarthritis, eine Schultersubluxation, eine
Periarthropathia humero-scapularis tendopathica, ein Carpaltunnelsyndrom83.84 oder
ein Fibromyalgie-Syndrom48:51,55,

Die Beschwerden im Zervikalbereich (u.a. Spannungskopfschrherzen), 2.T.
verbunden mit radikuliren Symptomen sind bedingt durch chronische
Ueberforderung des muskuldren Schultergiirtels, durch eine Spondylose und/oder
Myogelose.

Ebenso ist der Muskelhartspann und die Strukturverdanderung im
Wirbelsédulenbereich (u.a.Skoliose85 und im lliosacralgelenk (radiologischer Aspekt
einer Spondylitis ankylopoetica (M.Bechterew)) Grund fiir Beschwerden auch im
Beckengiirtelbereich.

Ein wesentlicher schmerzauslosender Faktor ist zudem bei Menschen nach
Poliomyelitis die mehr oder weniger ausgeprdgte Osteoporose im ganzen
Skelettbereich86.
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Fall 2: Eine 57-jdhrige iibergewichtige Frau erkrankte im Alter von 15 Jahren an
Poliomyelitis mit beinbetonter Tetraplegie. Nach der Erholungsphase blieb sie in den
Beinen, Beckengiirtel und Rumpf gelahmt. Sie trdgt zur Rumpfstabilisierung ein
Lendenmieder. Obwohl die rechtlichen und finanziellen Mittel bestehen wiirden, ist
die Betroffene gegen eine behinderungs-gerechte Adaptation des Haushaltes. Sie
muss sich v.a. zur Bedienung der Holzfeuerung (!) immer wieder auf ihre im Laufe
der Jahre wieder schwéacher gewordenen Arme stiitzen und sich daneben im
Rolistuhl mehr odere weniger miihsam durch die Wohnung bewegen.

Dadurch wurden die Handgelenke, sowie die Schultergelenke und der
Schultergiirtel (iberbelastet. In diesem Zusammenhang beklagt die Frau
Schmerzen/Symptome eines Karpaltunnelsyndroms mit Dysaesthesie, Paraesthesie
(Brennen) und ein SchulterArmSyndrom. Radiologisch zeigt sich ein
Humeruskopfhochstand, eine Gelenksdegeneration. und eine fragliche Rotatoren-
sehnenmanschettenruptur. Klinisch lasst sich eine myogelotische Verdnderung im
Bereich der Hals-wirbelséaule, des M.trapezius und des M.levator scapulae palpieren.

Differentialdiagnostisch muss bei Lumbalgien aber auch an ausstrahlende
Schmerzen durch Nieren-, Harnleiter- und/oder Blasensteine resp. Harnwegskoliken
gedacht werden, welche wegen Immobilitit und wegen gestortem
Knochenétoffwechsel bei schwergeldhmten (und beatmeten) Poliopatienten héufig
sind®86,

Die Schmerzen kodnnen, v.a.wenn sie an mehreren Orten auftreten fiir die
‘Betroffenen dusserst quélend und belastend sein. Sobald sie ein gewisses Mass
uberschreiten, koénnen sie ohne weiteres dazu fiihren, dass die bisherige
Arbeitsleistung aufgegeben werden muss. Die Schmerzbehandlung ist sehr
undankbar. Auch kommt es zur Abhéngigkeit von Schmerzmitteln87,

Einzelne Patienten geraten durch die Tatsache, dass die menschliche Umgebung die
Schmerzen verkennt und zu bagatellisieren versucht in eine zusétzliche Irritierung
und Isolation80, '
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MUDIGKEIT

Viele Poliopatienten fiihren troiz ihrer Behinderung ein erstaunlich aktives Leben?0,
Die Midigkeit als Spéatfolge nach Poliomyelitis bewirkt oft einen entscheidenden.
Einbruch in den gewohnten Alltag. Im englischen Sprachgebrauch wird von einer
"polio-wall' (Poliomyelitis-Mauer) gesprochen. Sie zwingt die Betroffenen
vornehmlich in den friihen bis mittleren Nachmittagstunden zu Ruhepausen, da sie
sonst wiahrend der Arbeit einnicken. Das Einhalten der Pausen ermdglicht in der
Regel die Erhaltung der bisherigen Arbeitsintensitét.

Ursache dieser Miidigkeitseinbriiche ist wahrscheinlich dieselbe, wie bei der
zunehmenden Muskelschwiche: Ein verdndertes Leistungs/-Erholungsverhéltnis -
und relative Ueberforderung bei behinderungsbedingter Minder-belastbarkeit und
gestorter Glucosestoffwechsel in den Motoneuronen bei stressbedingter
Cortisonausschiittung#>.

Weitere Griinde der rascheren Ermiidbarkeit sind Gewichtszunahme, Schmerzen,
Skelettdeformitéten, fehlende Kondition und Depressivitt88.

Die Miidigkeit kann aber auch die Folge einer chronischen Unterbeatmung sein und
hat in diesem Falle sehr viel ernsteren Charakter, oder aber sie ist die Symptomatik

einer neurovegetativen Dystonie (siehe unten).

Differentialdiagnostisch muss an ein chronisches Miidigkeits-Syndrom gedacht
werden (s. "Hauptsymptome"47-50),

Fall 3: Eine mit 2 Jahren an Poliomyelitis erkrankte 49-jahrige Frau mit verbleibenden
wesentlichen Schwichen in den Beinen, gelang es dank eigener Initiative und mit
libergewohnlichem Arbeitswille, gezwungen aber auch durch die Anforderungen der .
Arbeitsstelle, 100% arbeitstdtig zu sein (neben der 2-Personen-Haushalt-Fiihrung).
Im Laufe der Jahre hat nun aber die Belastbarkeit abgenommen. In den letzten
Monaten sind die Miidigkeitseinbriiche immer deutlicher geworden. Die Patientin
beklagt Schwindel, Tachycardie, Schweissausbriiche und gelegentlich auch
psychisches und somatisches Unwohisein neben einer deutlichen Abnahme von
Konzentrationsfdhigkeit und Leistungsfiahigkeit. Eine normale Freizeitgestaltung
sowie soziale Kontakte werden dadurch verunméglicht.

Nach Reduktion der Arbeit, welche erst nach verschiedenen Beratungen der
Patientin moéglich war, hat sich die Situation wesentlich verbessert.
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TEMPERATUREMPFINDLICHKEIT.

Als  sehr typisches Polio-Spéatzeichen findet sich die Temperatur-(Kélte-)
Empfindlichkeit, v.a. in der kalten Jahreszeit, zum Teil aber auch ganzjéahrig84.

Typisch sind die unterkiihlten, verfarbten, nicht selten oedematdsen paretischen
Extremitdten. Sie sind die Folge - der chronischen Fehl- und Minder-
durchblutung?0-%0, resp. der gestorten vaskuliren Temperaturregulation im
Extremitdtenbereich®!. Diese ~ Unterkiihlung kann ‘verbunden sein mit einer
quélenden Kilteiiberempfindlichkeit. Nicht selten sind Hautulzerationen. .
Daneben bestehen aber auch abnorme Reakﬁonén auf Wéarme (zBsp.akute
Kraftabnahme im Thermalbad) und Besonnung (zBsp. Sonnenbrand mit

Blasenbildung nach nur kurzer Sonnenexposition ).

VEGETATIVE REGULATIONSSTORUNGEN

Im Zusammenhang mit den vegetativen Regulationsstorungen sei auf die Poliovirus-
Encephalitis hingewiesen, die im akuten Stadium bei allen Betroffenen4, klinisch vor
allem bei den schweren Ldhmungsverldufen auftrat. Sie fiihrte zu (Gesichts-)
Muskelzuckungen, zu Bewusstseinsstorungen bis Koma ('slow cerebration"), zu
Halluzinosen, massiven Schlafstérungen mit anhaltenden Alptrdumen,
Angstzustidnden, zu Stérungen im Kreislauf- und Atemzentrum, zu Stérungen im
Bereich des Hirnstammes der Formatio reticularis und des Hypothalamus*S, spiter
zu Minderbelastbarkeit und eingeschrankten Leistungsreserven, zu Affektlabilitédt
und zu depressiven Verstimmungszustinden, zu Gedéchtnisstérungen und zu
zentralen vegetativen (teilweise inkretorischen) Regulationsstérungen

(Dr med.P.Walther: nicht veroffentlichter Vortrag der Tagung der schweiz.
Vereinigung gegen Poliomyelitis 31.10.1964)
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Diese Vegetative Dysregulationen persistierten nicht selten in der chronischen
Behinderungsphase:
- Ueberschiessender Leukozytenanstieg bei banalen Infektionen,
- Addisondhnliche Zustande mit a) Miidigkeit, b) Adynamie, c¢) Erschopfungs-
zustdnden nach maéssiger Anstrengungen, d) Blutdruckabfall, Dehydratation,

Nausea, Kélteempfindlichkeit, e) abnormer Hautbrdunung nach Insolation.

Eindeutige Laborbefunde, welche auf eine Nebennieren-insuffizienz hinweisen,
kdnnen freilich nicht gesehen werden. (Dr med.P.Walther(s.0.))

Wir nehmen aber eine Fehlfunktion im Hirnstamm und im hypothalamisch-
adenohypophyséren Bereich (Corticotropin releasing factor und
‘Adrenocorticotropes Hormon (CRF/ACTH)) in Stressituationen an (Angst%, relative
hormonelle Insuffizienz).

Zudem sind durch die Verminderung der Muskelmasse auch die
Fliissigkeitsreserven verkleinert, was zZu (hypovolaemischen)

Kreislaufdekompensationen fiihren kann.

Fall 4: Von den Angehdrigen eines 44-jahrigen, 1958 an Poliomyelitis erkrankten und
seither tetraplegischen, atemgeldhmten und beatmeten Mannes werden wir
notfallméssig gerufen. Wie friihere Male zuvor, wirkt der Patient moribund, mit
verfallenem bleichem Gesicht, nur noch trdgen Augenbewegungen und
schnappende Eigenatmung, gegen den Beatmungsapparat. Pulsoxymetrisch besteht
eine ungeniigende Sauerstoffsittigung und eine Tachycardie mit flacher Pulskurve;
der Blutdruck ist tief.

Anamnestisch war der sonst geregelte ruhige Alltag gestért worden durch einen
-Besuch beim Zahnarzt, was verbunden war mit einer Mobilisation in den Rollstuhl,
dem Transport und der physischen (und psychischen) an- und wsch.
liberfordernden Konsultation. Zusétzlich hatte der Patient weniger Fliissigkeit zu
sich genommen.

Nach der Untersuchung wird der gebldhte Magen mittels Sonde von Luft und
Flissigkeit entlastet und dadurch die mechanische Atembehinderung behoben.
Trotz der fehlenden intestinalen Fliissigkeitsaufnahme kann der Patient normal
urinieren, ist aber exsicciert. Der Brechreiz persistiert trotz Magenentlastung. Der
Patient zerféllt mehr und mehr, trotz parenteraler Fliissigkeits- zufuhr.

Die schliesslich Gabe von Paramethasonacetat (MonocortinR) ist gefolgt von einer
Verbesserung von Bewusstseinszustand, Atmung und Kommunikationsféhigkeit
innert Stunden.
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In anderen Féllen konnte der langsam zunehmenden Verschlechterung des
Allgemeinzustandes mit Adynamie und Erschépfbarkeit, welche in keinem Verhiltnis
zu den kleineren Anstrengungen stand (kleinere Ausfliige, Zahnarztbesuch (!),
psychische Aufregung) durch kleindosierte Corticosteroidgabe (5mg Prednison/Tag
oder 20mg Paramethsaonacetat/Monat) Einhalt geboten resp.vorgebeugt werden.
Mit dieser Dosierung sind praktisch keine Nebenwirkungen l(zBsp.keine
Osteoporose) zu erwarten93,

Vor allem in dieser Gruppe finden sich viele Patienten mit Diabetes mellitus Il
(Hyperglykédmie bei stressbedingter Cortisonausschiittung, fehlende
Glykogeneinlagerung wegen Muskelschwund; deshalb immobilititsbedingter
gestorter Energie- und Glucosstoffwechsel?) und mit zentraler
Atemfunktionsstérung.

Letztere schlossen teilweise an die akute Krankheitsphase an oder fiihr(t)en
héufiger, erst Jahre spéter, zu einer Dekompensation der Atmung, wie in spéteren
Abschnitten gezeigt wfrd.
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BEHANDLUNG

Die wirksamste Therapie der bisher beschriebenen Symptome im Spétstadium nach
Poliomyelitis ist deren Vorbeugung. Dies beweist eine Gruppe von Patienten, die
sich seit Auftreten ihrer Poliomyelitis, durch ambulante Physiotherapie mit gezieltem
Durchbewegen von  Muskulatur ~ und Gelenken und/oder jahrlichen
Rehabilitationsaufenthalten von 3-4 Wochen in Rehabilitations-Thermalbad-
Einrichtungen (Schwimmen in warmem Wasser?®) und mit Einhaltung einer
sinnvollen adaequaten Erholungsphase) und/oder mit angepasster
Bewegungstherapie (zBsp. Invalidensport) in Form hielten, und gleichzeitig unter
erfahrener fachaerztlicher Kontrolle ihre orthopéddischen (z.T.chirurgischen) und
prothetischen Probleme sorgfiltig wahrnahmen und l6sen liessen39:40,42,69,84,94,95

In dieser Patientengruppe lebt ein liberraschend grosser Prozentsatz von Menschen
ohne entscheidenende Einbussen an Arbeitéféhigkeit und ohne einschneidende
Gesundheitsprobleme.

Bei der Gabe der Anticholinesterase Pyridostigmin (Mestinonr) konnte eine
Verbesserung hinsichtlich der muskuldren Midigkeit (i.S. einer Férderung der

neuromuskulidren Uebertragung) gesehen werden9%.

Mit den gemachten Ueberlegungen beziiglichés eines madglichen relativen
Carnitinmangels (siehe "Muskelschwédche") und zur Verbesserung der gestodrten
Muskelstoffwechselsituation beim Betroffenen mit Spéatfolgen nach Poliomyelitis,
scheint die Gabe von L-Carnitin angebracht. Es miissten aber noch Erfahrungen

gesammelt werden”4,
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BEHANDLUNGSHILFEN:

1) Effiziente Stiitzpunkte fiir die bei den Betroffenen immer wieder
auftretenden medizinischen, psychologischen, finanziellen und épgarativen
Probleme%7.

2) - Medizinische Betreuung durch Allgemeinpraktiker, Neurologen
(Muskelschwiche), Orthopéden (Skoliose86, Gelenksfehistellungen, Kontrakturen,
Verkiirzungen etc.), Internisten (Diabetes mellitus, arterielle Hypertonie),
Pneumologen  (Lungenfunktionsstérungen, Beatmungsprobleme), Urologen
(Harnwegskonkremente und -infekte).

3) "Personalassistenz' mit regelméssiger Hilfeleistungen  durch
Drittpersonen, Pflegepersonal und Pflegeeinrichtungen98-99,

4) Physiotherapie: Sie sorgt fiir ein sorgféltig dosiertes, zweckmaéssiges
und wirksames Aufbautraining®4100-105 ynd eine Erhaltung der Gelenksmobilitit als

Prophylaxe von Kontrakturen und ev.folgenden Schmerzen.

Leider ist teilweise das Wissen und die Erfahrung iiber die erwdhnte Problematik
der Spétfolgen nach Poliomyelitis bei vielen Fachkrdften heute nicht (mehr)

vorhanden und muss erneut erlernt werden40.87,

Den in der Regel sehr aktiven Poliobehinderten (und ihrer menschlichen
Umgebung!) muss klargemacht werden, diese Hilfen und die regelméssige Therapie
nicht als Luxus, sondern als unerldassliche Voraussetzung zur Erhaltung ihrer
Arbeitsfihigkeit und einer ausreichenden Lebensqualitdt zu sehen. Das Vermitteln
des richtigen Masses ist fiir den nicht selten auf Durchhalten, Training und Kampf
eingestellten Poliopatienten hiufig recht schwierig2087. - " Now it's like asking
someone, who ran a marathon every day, to slow down."30
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ATEMFUNKTIONSSTORUNGEN

Die Ursache der zahireichen poliomyelitisbedingten Atemldhmungen waren spinale
(Zwerchfell und Intercostalmuskulatur) und bulbdre (zentrale Atemregulation)
Nervenschdadigungen. Am haufigsten trat die Ldhmung der Zwerchfell- und
Intercostalmuskulatur auf, die Kombination mit einer Stdorung des bulbéren
Atemzentrums waren aber nicht selten. Eindriicklich waren die wenigen Félle der
reinen Atemzentrumsschidigung bei/nach Polio-Encephalitis®, in denen die Atmung
von einem Augenblick zum andern "abgeschaltet" wurde.

In der chronischen Behinderungsphase traten die Probleme der
torsionsskoliosenbedingten  sekunddren Thoraxmissbildung hinzu, welche

gelegentlich auch zu (erneuter) Atemdekompensation fiihrte106,

Zahlreiche Atemgeldhmte blieben weltweit von Dauerbeatmung abhéngig, zum
kleineren Teil in Spitalzentren und dauernd hospitalisiert, zum grosseren Teil aber
zuhause mit ihren Geréten lebend - mit oder ohne Spitalstiitzpunkt107-110,

Die Ueberlebensdauer dieser schwerstbehinderten Poliomyelitispatienten ist
erstaunlich: Die ldngste vom Autor liberblickbare/beobachtete Beatmungsdauer ist
seit 1954. Die zehn bekannten im Laufe der Jahrzehnte verstorbenen Polio-
Respiratorpatienten wiesen eine Ueberlebenszeit von durchschnittlich 19 Jahren auf
(2 bis 34 Jahre) auf.

Besonders heikle Probleme ergeben sich bei denjenigen Poliopatienten, bei denen

eine Atemstorung erst, oder wieder, bis Jahrzehnte nach der Akuterkrankung auftritt:

Es handelt sich in einer ersten Gruppe um jene, die in der Akutphase
voriibergehend beatmet werden mussten, aber im Laufe der Zeit erneut eine
ausreichende Spontanatmung erreichten. Diese dekompensierte dann aber im Laufe
der Jahre durch Abnahme der Atemmuskelkréfte und/oder durch die Zunahme des
Atemwiderstandes (Skoliose!%6, chronischer Meteorismus'!!, ggf.zunehmende
Bronchialobstruktion) erneut , nicht selten im Anschluss an einen schweren
grippalen (pulmonalen) Infekt.
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Die zweite Problemgruppe setzt sich aus jenen Poliomyelitis-Patienten zusammen,
‘welche in der Akutphase eine Encephalitis hatten*> mit oder ohne zentrale
Atemregulationsstorung.

Sie konnen, wie friiher erwéahnt, ihre eigenartige Ateminsuffizienz anschliessend an
die Akutphase aufweisen, entwickeln sie aber in der Mehrzahl der Félle erst Jahre
bis Jahrzehnte spéter. Die Funktion der (peripheren) Atemmuskulatur wiirde dabei
fiir eine normale Beatmung ohne weiteres ausreichen.

Das Erkennen dieser Stérung ist insofern schwierig, als bei diesen Patienten das
Leitsymptom der Ateminsuffizienz, die subjektive Atemnot, vdllig fehlen kann®.
Diese Symptomatik erinnert ganz an das "Undine(Wasserfrau in einem Grimm-
Mérchen)-Syndrom" ("Ondine’s curse"), bei welchem eine fehlende oder

ungeniigende Reaktion des Atemzentrums auf CO,-Anstieg beobachtet wird12,

Eine dysrhythmische Atmung féllt nur auf, wenn sie gesucht wird. Das Sprechen
erfolgt aber oft in verkiirzten Séatzen.

Im fortgeschrittenen Stadium kann auf die zunehmende Leistungsschwéche und
Miidigkeit schliesslich eine eigenartige Wach-/ Schlaf-Stérung mit plétzlichem
Einschlafen (Bild einer Narkolepsie/Undine-Syndrom'12) anschliessen. Erst die
gezielte Analyse mit Atemlabor deckt die objektive Schwere der subjektiv nur unklar

empfundenen Ateminsuffizienz auf.

Fall 5: Ein heute 46-jahriger Patient erkrankte 1957 an Poliomyelitis mit Liohmungen
der unteren Korperhilfte. Nach ungefihr zweijdhriger Rehabilitationsbehandlung
erlangte er wieder seine Gehfdahigkeit mit zwei Unterarmkriicken und zwei
Beinorthesen. Er durchlief ein akademisches Studium in Italien, heiratete (Ehe blieb
vorldufig kinderlos). In der Krankengeschichte seiner jéhrlichen therapeutischen
Rehabilitationsaufenthalte findet sich ein Eintrag iiber eine eigenartige Sprechweise
in kurzen Sétzen. Die Vitalkapazitit betrug damals iiber 3000 ml.

1980 erschien der Vater des Patienten mit einer Reihe von Laborbefunden, welche
stark verminderte Blutsauerstoffwerte und erhéhte Blutkohlensédurewerte zeigten und
gab an, dass der junge Patient zunehmend leistungsunfihiger werde und unter
"narkoleptischen" Anfille tagsiiber leide. Nachts kénne er aber trotzdem nicht gut
schlafen.




21

Bei der Hospitalisation fand sich beim Patienten eine ausgeprégte Ateminsuffizienz.
Die Atmung war unregelméssig und oberflachlich. Der Patient war extrem miide,
schlief immer wieder ein und wachte kurze Zeit darauf erschreckt auf, empfand aber
praktisch keine subjektlve Atemnot.

Der Vorschlag zu einer intratrachealen Beatmung (Tracheotomie) wurde abgelehnt
Es wurde aber eine Lésung mit Maskenbeatmung wéhrend der Nacht mit Hilfe eines
kleinen Ueberdruckrespirators und wihrend des Tages mit einem Schaukelbett
gefunden.

Im Laufe von wenigen Wochen kam es zu einer entscheidenden Verbesserung des
Leistungszustandes und zu einer langsamen Normalisierung der Blutgaswerte.

Der Patient wurde mit einem Schaukelkbett, mit dem Respirator fiir die nachtliche
Beatmung und einer speziellen Beatmungsmaske sowie mit einem Kleinrespirator
(mit Mundstiick) fiir die. Beniitzung in seinem Personenwagen (!) nachhause
entlassen.

Im Laufe der ndachsten Jahre konnte der Patient eine erfolgreiche akademische
Laufbahn aufnehmen und in seiner Ehe wurden zwei Kinder geboren. Der Patient
blieb jedoch bis heute auf die erwdhnte konsequente Durchfiihrung der Beatmung
angewiesen.
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Symptomatik der postpoliomyelitischen Atemfunktionsstérungen98.113,114

a) Subjektive Symptome:

Zunehmender (auch intellektueller) Leistungsabfall mit Konzentrationsschwéche und
Gedéachtnisstérungen sowie "black-out’s' in Stresssituationen, Miidigkeit und
Hypersomnie, Nervositit/Reizbarkeit, depressive Verstimmtheit, Angstgefiihle,
Claustrophobie, Schlafstorungen (Einschlafstorung und Schwierigkeiten beim
Erwachen, Alptraume15), Kopfschmerzen, Herzklopfen, Verdauungsschwierigkeiten,
eventuell auch Atemnot. '

In manchen Fallen sind diese subjektiven Symptome die einzigen Zeichen der
chronischen Unterbeatmung, die es auch bei fehlenden objektivierbaren Symptome
zu erkennen und zu beachten gilt, um eine Iebensgefahrdende
Atemdekompensation zu vermeiden98.

b) Objektive Symptome:

Neben den obgenannten Symptomen (neuropsychologisch objektiviert), Hypoxie,
Polyglobulie, klinisch manifeste Zyanose, Hyperkapnie, Blutazidose, reduzierte
Vitalkapazitédt, reduzierter Inspirations- und Exspirationsdruck und abgeschwéchter
Hustenstoss, Kurzatmigkeit beim Sprechen und bei Anstrengung, gehdaufte
Bronchialinfekte bei Sekretretention, im weiteren Tachycardie und Herzinsuffizienz,
ein Cor pulmonale, im EKG Reizleitungs-Stérungen, eine Rechtsherzhypertrophie,
im Thoraxrbntgen.Zwerchfellhochstand, gelegentlich Atelektasen, haufig Magen-/
Duodenal- und Stress-Ulzera und chronischer Meteorismus, v.a. bei
Atembehinderten und bei Betroffenen mit Skoliose.
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Selbst einzelne dieser Symptome sollten den Betroffenen, wie auch seine
Umgebung, insbesondere die Aerzte und Therapeuten, auf die Méglichkeit einer

Unterbeatmung aufmerksam machen und zu weiterer Abkldrung Anlass geben14:

1. Bestimmung von Sauerstoff, Kohlensdure, pH und Basen-S&uren-
Gleichgewicht im Blut
2 Lungenfunktionspriifung, v.a. der Vitalkapazitit, des Hustenstosses und
des Inspirations-/Exspirationsdruckes94
3. Elektrokardiogramm (EKG) mit besonderer Beriicksichtigung von
Reizleitungsstérungen, Rechtshypertrophie.

Blutdruckkontrolle
4, Réntgenaufnahmen von Rippenthorax, Wirbelsdule (Skoliose!06),
Lungen und Zwerchfell (fehlerhafte Lung'enexcursionen, Zwerchfellhochstand,
Meteorismus, Atelektasen) und Herz (Cor pulmonale).

Nicht selten manifestiert sich aber die vitale Atemregulationsstérung und chronische
Unterbeatmung wiéhrend einer sehr langen Phase nur nachts. Die tags
durchgefiihrten Blutgasanalysen kdnnen dann durchaus normal sein. Die Patienten
erwachen aber morgens meist mit den bereits erwdhnten subjektiven Zeichen der
chronischen Unterbeatmung. In diesem Falle muss die Atmung auch nachts
beobachtet und kontrolliert werden (Langzeit-Puls-Oxymetrie, ggf. Kohlenséure-
messung oder Polysomnographie). Doch auch dann kénnen gelegentlich normale
"objektive" Befunde gesehen werden, obwohl klinisch die Symptomatik der
Unterbeatmung sichtbar und behandlungsbediirftig ist%8.
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BEHANDLUNG DER ATEMREGULATIONS- UND -FUNKTIONSSTORUNGEN

Ergibt sich aufgrund der aufgezidhlten Symptomliste der Verdacht auf eine
poliobedingte Spétateminsuffizienz (zum Vergleich mit der Ateminsuffizienz bei
anderen neuromuskuldren, zentralnervosen und muskuldren- Erkrankungen),
miissen so rasch als moglich die erwahnten diagnostischen Untersuchungen
durchgefiihrt werden.

Diese Querbilanz muss aber durch die Langsverlaufbilanz ergéanzt werden:

Anamnese des Lahmungsverlaufes und des bisherigen Leistungsverlaufes,
Beriicksichtigung aller die Atmung sekundéar beeinflussenden Faktoren wie:
- Skoliose1%® (u.U.auch im Erwachsenenalter noch prdgredient),

- Funktionelle Fehlhaltungen im Stehen, im Sitzen, im Rolistuhl,

- Rumpfkorsett

- Meteorismus mit Zwerchfellhochdréangung,

- Zustand des Herz-/Kreislaufapparates.

Ist es im Zusammenhang mit einem bronchopulmonalen Infekt zu einer akuten
Ateminsuffizienz gekommen37, wird das Einsetzen von einer Atmungshilfe vom
Patienten als Erlésung aus der Not und fiir eine bessere Lebensqualitat in Alltag,
Freizeit und Beruf ohne weiteres akzeptiert!17.

Schwierig ist es aber dort, wo die Ateminsuffizienz nur allméhlich eintritt. Die
Betroffenen bekunden meist grosse Miihe, die Notwendigkeit der assistierten
Beatmung einzusehen'13.117, Hier gelingt es aber oft, dem Betroffenen die Atemhilfe
mittels Mundstiick mit einem geeigneten Geréat "Gbungshalber, "fiir alle Falle"
nahezubringen. Solche Vorbereitungen erleichtern eine spéter im Notfall notwendig
werdende Beatmung sehr.
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Dem ateminsuffizienzgefihrdeten Poliomyelitiker fehlt meist das Gefiihl der
subjektiven Atemnot - das Hauptmotiv fiir das Akzeptieren der prophylaktischen
Atemhilfe .

Die kontrollierte und/oder assistierte Beatmung (zBsp. vorerst mittels Mundstiick
und 2-3 mal téglich) bewirkt eine Entlastung der Atemmuskulatur2, Die bei
grippalen Bronchialinfekten gefiirchtete respiratorische Krise3” kann verhindert
werden . Sie erspart den Betroffenen haufig die Reanimationsbehandlung auf der
Intensivpflegestation.

Uebrigens gilt dies auch fiir die respiratorisch behinderten Tetraplegiker und
Muskeldystrophiker.

Ein besonderer Risikobereich fiir die Polio-Atembehinderten ist in der
Aufwachphase nach einer Narkose'13, wegen der lingeren Wirkung der wihrend der
Operation/Narkose verwendeten Relaxantien (Curare-Typ)118-120, Zudem arbeitet in
dieser Zeit das Atemzentrum nur ungeniigend. Es handelt sich um ein dhnliches
Phanomen der Atemdysregulation wihrend des Schlafes (v.a.REM-Phase)115:121-123,
Die libliche Aufwachkontrolle und die Beatmung muss deshalb (eventuell stunden-
bis tagelang) verlangert werden'19.

Ebenfalls miissen Frauen nach Poliomyelitis, welche Lahmungen im Rumpf- und
Schultergiirtel (geschwéchte oder fehlende kompensatorische Atemhilfsmuskulatur)
aufweisen, gegen Ende einer Schwangerschaff iiberwacht werden!24, Es kann zu
einem zundchst unmerklichen Einsetzen einer Ateminsuffizienz durch den
zunehmenden Zwerchfellhochstand kommen, was naturgemaéss fiir Mutter und Kind
ungiinstig ist. Auch hier ist die assistierte Beatmung mit einem Mundstiick
stundenweise wéahrend des Tages die Therapie der Wahl.

Vorsicht ist auch geboten bei der Verwendung von Sedativa (Benzodiazepine,
Barbiturate), codeinhaltigen Antitussiva, Analgetika, Psychopharmaka und Alkohol,
da diese eine atemfunktionsdampfende Nebenwirkung haben kénnen. Beta-Blocker

konnen zu einer Verengung der Atemwege und zu Atemmehrarbeit fiihren.
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Bei den Atemrisikopatienten muss selbstverstindlich der Kréftehaushalt, die
Arbeits-/Freizeitsituation neu liberpriift werden und entsprechend angepasst werden.

"Verschnaufpausen" sind hier fiir einmal buchstéblich gemeint!

Medikamentos wurde schon versucht mit Protriptylin die REM (Rapid eye
movement)-Schlafphase, in welcher die meisten Atemstorungen auftreten, zu
verkiirzen, v.a.bei nur leichter Unterbeatmung25.

Mit Theophyllin-Praparaten scheint die Sensibilitit des Atemzentrums auf COo-
Anstieg/Hyperkapnie verbessert und somit die Apnoe-Phasen verringert werden zu

kdnnen.

Fiir die Atembehinderten ist das Bestehen eines Stiitzpunktes von grésster, zum Teil
auch vitaler Wichtigkeit. Von einer Stelle aus soll im medizinischen und technischen
Notfall rasch und kompetent Hilfe geleistet werden. Die Lésung nichtrespiratorischer
medizinischer Probleme wird von hier aus organisiert und koordiniert. Die Patienten
sollen sich aber auch fiir ihre sozialen, versicherungstechnischen und anderen
Fragen an "ihren" Stiitzpunkt wenden kénnen.
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ANHANG:

ATEMHILFEN BEI CHRONISCH RESTRIKTIVER UNTERBEATMUNG

Sie dienen zur Entlastung der geschwéchten oder gelahmten Atemmuskulatur oder

iibernehmen derer Funktion'2,

A) GANZBEATMUNGSGERI\TE

Die Eiserne Lunge (Tank-Respirator) (C.Drinker, USA)9-11.98,125

Sie ist in anderer Form schon seit Ende des 19.Jahrhunderts bekannt (v.a.fiir
Lungenerkrankte) und ermdglicht eine mehr oder weniger physiologische
Wechseldruckbeatmung.

Tankrespiratoren wurden 1927 in Amerika in grosser Zahl eingesetzt und waren das
erste wirksame Mittel gegen die tddlich verlaufende Poliomyelitis-Atemldhmung. Seit
1945 wurden sie auch in der Schweiz angewandt. Der Atembehinderte liegt mit
seinem ganzen Korper bis zum Hals in einem mittels Gummi-, Schaumstoff- oder
Rotationsmanschette gegen aussen verschlossenen Zylinder oder Kasten. In diesem
wird mit festem Atemtakt ein Sog und Druck erzeugt. Der Thorax der diesen
Druckschwankungen folgen muss, fiillt und entleert sich mit Luft durch die mit dem
Kopf freiliegenden oberen Luftwege mit den der natiirlichen Atmung entsprechenden
Druckablédufen.

Die Nachteile wie Gewicht, Grosse, komplizierte Pflege des Patienten, Bedarf von
Drittpersonen fiir Ein- und Ausstieg, relative Unbeweglichkeit , Dekubitus im
Halsbereich, vor allem aber die nur mangelhafte Bronchialtoilette liessen die
Eiserne Lunge nach Aufkommen der intratrachealen Ueberdruckbeatmung in Europa
(nicht in USA) relativ rasch verschwinden.

Verbesserte Neukonstruktionen der letzten Jahre mit leichterer und zugénglicherer
Bauweise und Hustensimulator lassen die eiserne Lunge fiir Unterbeatmete erneut

zur brauchbaren Alternative zu den Ueberdruckbeatmungsgeréten werden®8,
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Ueberdruckbeatmungsgerite121-130

Mittels Druckluft oder Kompressor, direkt oder durch ein getrenntes
Patientenbeatmungssystem wird dem Atembehinderten mit einem Ueberdruck von
ca.20 cmH,0 (bis 50/60 cmH,0 bei Thoraxinelastizitdt und Verlegung/Verengung der
Atemwege) mit Einstellung von Atemfrequenz, Luftfluss und Luftvolumen (je nach
Steuerung) Raumluft (gefiltert oder ungefiltert) oder Sauerstoff zugefiihrt. In den
meisten Féllen folgt dieser Inspirationsphase (mit Plateau) eine durch Thorax- und
Lungenelastizitit/Compliance, sowie durch Bauchdeckenaktion beeinflusste
Exspirationsphase. Die Ausatmung ist durch Mund und Nase (ausser bei
Trachealkaniile mit Cuff) oder durch ein Ausatemventil méglich. In verschiedenen
Geraten ist zur Verbesserung des Gasaustausches und zur Prophylaxe von
Atelektasen ein positiver endexspiratorischer Druck (PEEP) eingschaltet.

Die einen Gerdte beatmen "on demand" (MIV), d.h.auf Aufforderung durch leichten
(triggernden) Sog, andere haben eine fest einstellbare Frequenz. Es gibt
Respiratoren mit Druck- oder Volumensteuerung (bei Erreichen eines bestimmten
Druckes oder Volumens wird von Inspiration auf Exspiration gewechselt) und solche
mit Zeitsteuerung mit festgelegter Anzahl Atemziige pro Minute und ev. fixiertem
Inspirations/Exspirations-Verhéltnis (zBsp.1:2, 1:1, 2:1)

Bei allen diesen Ueberdruckbeatmungsgerdten wird der mittlere intrathorakale
Druck erhoht, insbhesondere bei zusatzlichem PEEP, was uM.die Langzeitbeatmung
wegen Herz- und Kreislaufstorungen, aber auch wegen Lungenkomplikationen
limitiert131,

Die vom Autor betreuten, durch Tracheostoma beatmeten Menschen
verwenden Atemgerdte mit negativem endexspiratorischem Druck (NEEP) (-2 bis -5 '
cmH20)131,132_

Diese Patienten sind zum Teil seit 1955 beatmet. Sie leben ein aktives Leben.

Lungenkomplikationen und Infektionen spielen eine untergeordnete Rolle.
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Beatmungsmaglichkeiten bei der Ueberdrubkbeatmung‘zﬂ14:

a) Intubation: Durch Einfiihren eines Gummi-, Silikon- oder Kunststofftubus durch
Mund oder Nase in die Trachea, mit Abdichtung der Luftréhre durch
Tubusmanschetten (Cuffs) wird dem Atembehinderten Luft oder Sauerstoff
zugefiihrt. Zur Vermeidung eines Trachealdekubitus miissen Cuffs regelmassig
entlastet werden.

b) Tracheotomie (Luftrdhrenschnitt; bekannt schon seit 4000 Jahren):

Durch eine Operation wird auf Hohe des 2. oder 3.Trachealknorpelringes (hohe oder
tivefe Tracheotomie) ein Tubus oder eine Kaniile in die Luftréhre unterhalb der
Stimmbénder eingelegt. Diese Kaniilen sind aus Kunststoff oder Silber, ein- oder
zweiteilig (Aussenkaniile und Innen-, Beatmungs- oder Sprechkaniile) - ohne
Cuff133, Die Erfahrung des Autors hat gezeigt, dass die betreuten Patienten nur
wenige der von den Gegnern der Tracheotomie genannten Komplikationen
haben'34, aber keine negative Tracheaverédnderung, keine "Abhéngigkeit von der
aerztlichen Betreuung" .

Die weltweite Verwendung von Silberkaniilen zeigt kaum Komplikationen wie
Hypersekretion (der oberen und unteren Atemwege) und Mazeration des
Tracheostomas, kaum Infekte (Silber wirkt desinfizierend), kaum Irritation und
folgende Schmerzen (Silber ist relativ inert); zudem hat die Silberkaniile einen
Kondensatoreffekt fiir die Ausatemluftfeuchtigkeit und bewirkt eine gewisse
Luft(riick)befeuchtung.

Im ibrigen finden  wir bei Langzeitbeatmeten, dass sich die
Befeuchtungsnotwendigkeit im Laufe der Jahre verringert, da sich eine squamdose
‘Metaplasie der Trachealschleimheit bildet, welche zu einem gewissen Grad die
Funktion der Nasenschleimhaut iibernimmt.

(G.T. Spencer, London: personliche Mitteilung)
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Von einer Cuff-Kaniile kann innert 24 Stunden auf eine Silber-Kaniile gewechselt
werden.

Bei regelméssiger guter, sauberer, nicht steriler Bronchialtoilette eriibrigt sich das
Cuffen, und es ist dem Beatmeten somit moglich in der Einatmungs-, teilweise auch

Ausatmungsphase mit klingender Stimme zu sprechen133.135,

In der Klinik des Autors werden die Schlauchsysteme monatlich gewechselt, das
Befeuchterwasser 3-taglich ergdnzt; mikrobiologische Untersuchungen ergaben
keine Keimbesiedlung (mehr)136-138, ‘

Die Beatmeten organisieren sich Tracheostoma- und Kaniilenpflege sowie das
Absaugen selbst. Sie sind dank ihrer Beatmung und mit Hilfe zusétzlicher

Kleinrespiratoren relativ unabhéngig, mobil, aktiv.

Apparate:

Megamed 077, Driager EV 800, Lifecare PLV 100, Puritan-Bennett Companion 2800,
Siemens SV 900, Driager UV 1/2 und EV-A128

Engstrom 100, 150, 300(nicht mehr im Handel)139:140

¢) Mund- und Nasenbeatmung!25.127.141;  Djese Beatmungsform wird hiufig und
dann angewendet, wenn eine Tracheotomie umgangen werden soll. Sie wird meist
tags, eventuell nachts und auch bei Schlaf-Apnoe-Syndrom angewendet98,

Die meisten benutzen ein Mundstiick, durch welches die Luft durch eines der vieleﬁ
Beatmungsgeridte (s.u.) durch den Mund in die Lunge geblasen wird. Die
Betroffenen miissen dafiir lernen, die zugefiihrte Luft nicht durch die Nase oder die
schlaffen Lippen entweichen zu lassen (ggf.Nasenklemme, Lippensiegel oder
Kinnhalter nétig).

Die Atemmaske iber Nase und Mund erfordert in den meisten Féllen eine
einengende, wenn auch relativ sichere, abdichtende Befestigung an Gesicht und
Kopf.
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Zur Erhaltung der Sprechfahigkeit wird der Nasemaske, welche bei den neuesten
Modellen eine gute direkte nasale Luftzufuhr erméglicht, Vorrang gegeben.
Neuentwickelte Masken mit zahnaerztlich angepassten Gebissplatten (um den
Einatemkanal) und/oder zusétzlicher Adaptation fiir eine isolierte oder kombinierte
Nasenatmung, benétigen bei ordentlichem Mund/Masseter-Tonus keine Fixation142,
Grundsiétzlich sollte zur Beatmung normale (gefilterte) Luft (Zimmerluft/Druckluft)
verwendet werden. Bei Verwendung von (zusétzlichem) Sauerstoff zur Atemhilfe
besteht die Gefahr, dass es bei wohl geniigender Sauerstoffsittigung des Blutes zur
(weiteren, erneuten) Abnahme der Atemarbeit kommt und zu einer Unterbeatmung
mit folgendem Kohlenséureanstieg im Blut und Koérper/Gehirn.

APPARATE:
Bird, Salvia 200/201, Megamed 077

In der Schweiz wird die Finanzierung der Beatmungsgerdte und derer Service
nach/durch Vermittlung und nach bestimmten Richtlinien der Schweiz.Vereinigung
gegen Tuberkulose und Lungenkrankheiten (SVTL)'* von den dem
Schweiz.Verband fiir die erweiterte Krankenversicherung (SVK) angeschlossenen
Krankenkassen (bisher noch nicht von der InvalidenVersicherung (IV))

iibernommen.
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B) ATEMHILFSGERATE (bei unvollstindiger Atemfunktionsstérung)

Die Cuirasse (Brustpanzer, Chest-Respirator)98.144 ist ebenfalls ein
Unterdruckbeatmungsgerit,bei welchem in einer im Hals-Schulter-, Oberarm-,
seitlichen Thorax- und Unterbauchbereich (bei neueren Modellen auch als Poncho,
Pneumo-Wrap9%:144) dicht abgeschlossenen Kammer im gleichen Sinne wie bei der
Eisernen Lunge (s.0.) ein (Einatem-)Unterdrhck erzeugt wird. Diese Gerédte sind
handlicher, kdonnen aber nicht als Dauerbeatmungsgerdte verwendet werden:
Skélettveria'nderungen durch den Sog, Druckstellen bei den Kontaktstellen des
Cuirasse mit dem Koérper, aber auch wegen ungeniigenden Effizienz (45-60% der
Eisernen Lunge). '

Das Schaukelbett (Rocking bed - in Abwandlung des Rocking Chairs, dem
Schaukelstuhl)98.113,145 ynterstiitzt dem Atembehinderten durch eine schaukelnde
Bewegung der Kérperldngsachse aus einer halbsitzenden Stellung nach ventral (mit
Verlangerung der Eingeweide und des Zwerchfells nach caudal) die Einatmung,
nach dorsal (mit Verlagerung der Eingeweide und des Zwerchfells nach cranial) die
Ausatmung. Der solcherweise Beatmete wird 10-20 Mal/Min. um ca.40-45°9 (gesamt)
nach vorne und hinten bewegt.

Das Schaukelbett war fiir weniger Atembehinderte eine gute Zwischenlésung und
wird auch heute noch gebraucht. Bei Komplikationen (Lungeninfekte,
Darmmotilititsstérungen und Meteorismus) ist sein Beatmungsvermégen
ungeniigend (Effizienz 40% der Eisernen Lunge).

Der Pneumobelt (Luftgiirtel)!46 ist ein veraltetes Hilfsmittel und wird kaum mehr
verwendet und dann meist in Kombination mit anderen Atemhilfen. Er iibernimmt
oder unterstiitzt in der Ausatemphase die fehlende oder ungeniigende Funktion der
Bauchwandmuskulatur. Er kann aber auch die Eingeweide nach oben pressen,
worauf sich bei der Entlastung und der Senkung der Eingeweide eine passive
Einatmung maoglich ist. Dafiir wird in den dicht (ventral, aber auch seitlich)
anliegenden Giirtel Luft gepresst resp. diese daraus entlassen. Eine geschwiéchte
Phonation kann verbessert werden.
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C) FROSCHATMUNG (Frog-breathing, "Froscheln")98.147,148

~ Die Froschatmung ist vor allem im angloamerikanischen Sprachraum bekannt und
gelibt, aber auch in der Schweiz haben Polioerkrankte diese Technik erlernt und
praktiziert. Durch glossopharyngealen Lufttransport ('gulping’, mit Zunge und
Rachen) in die Trachea und Lunge, selbst bei praktisch fehlender Einatemféhigkeit,
ist es den Betroffenen maoglich, eine geniigende Vitalkapazitidt bis 600ml und mehr
(1) zu erreichen, was zu einer nahezu normalen Phonation/Konversation fiihren
kann und ein suffizientes Atemminutenvolumen ermdéglicht.

Die Froschatmung bedarf keiner apparativen Hilfsmittel, muss aber vom
Atembehinderten selbst erlernt und beherrscht werden.

Die Froschatmung ersetzt nicht eine Dauerbeatmung. Sie ist eine Moglichkeit der
Atmung "zwischendurch".

D) ZWERCHFELL-SCHRITTMACHER (Diaphragm-pacing)149-151

Wegen der verminderten Zwerchfellmuskulatur beim Poliomyelitiker mit restriktiver
Atemfunktionsstorung und der Gefahr einer zur Dekompensation des Zwerchfell
“filhrenden Ueberbelastung durch den Schrittmacher ist diese Beatmungsart nicht
angebracht, auch nicht als =zusétzliche , geschweige denn als einzige
Beatmungsform. Fiir die zentrale Atemfunktionsstérung mit intakter Atemmuskulatur
kdnnte der Zwerchfellschrittmacher moglich sein.

E) HUSTEN/EXPECTORATIONS-HILFSGERAT (Cof-Flatorr)

Der Cough-flator (Hust-Gerét) ist ein Gerét, welches mittels einer Atemmaske vorerst
einen intrathorakalen Luftdruck bis ca.20mmHg aufbaut und darauf innert
Sekundenbruchteilen einen Unterdruck von -30mmHg erzeugt. Die dadurch erzeugte
plétzliche Ausstossung von 10 Sekundenlitern Luft fiihrt zur Sekretexpectoration.
Als Nebenwirkung dieses Gerites ist eine Hypokapnie bei relativer Hyperventilation
zu sehen.
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