POLIO INITIATIVE EUROPA e. V.

Deutsch-europdische Arbeitsgemeinschaft zur

Forderung von Forschung, Priavention, Rehabilitation
und Selbsthilfe bei Poliomyelitis und deren Spéatfolgen
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Die POLIO INITIATIVE EUROPA e. V.

setzt sich ein fur

® Forderung der wissenschaftlichen Arbeit auf allen
Gebieten der Kinderlahmung (Poliomyelitis)

® Forderung von MalRnahmen zur Pravention und
Gesundheitsférderung

® Forderung von Erfahrungsaustausch, auch durch
Pilotprojekte, Netzwerke u.a.

Die POLIO INITIATIVE EUROPA e. V.

o vertritt die gemeinsamen Interessen von Menschen
mit Folgen der Kinderlahmung (Poliomyelitis).

Dabei werden

® medizinische

® ethische

® soziale und

® rechtliche Aspekte

Arzten, Therapeuten, Verbanden, éffentlichen Instituti-
onen der Gesundheitsflrsorge und Patienten zugang-
lich gemacht.

Die Beratung und Unterstitzung erfolgt durch Vortra-
ge, Schulungen und Tagungen.

Wir vermitteln spezifische medizinische Beratung
durch Facharzte sowie spezifische Rechtsberatung
durch Fachanwalte.

Wen wollen wir ansprechen?

Wir wenden uns einerseits an Betroffene, die an Kin-
derlahmung erkrankt waren und jetzt unter den Folgen
dieser Polio leiden. Andererseits informieren wir Men-
schen, die sich im Rahmen der Gesundheitsfirsorge
mit Fragen zu Poliomyelitis, Impfung und Spatfolgen
befassen.

Post-Polio-Syndrom PPS (auch Post-Polio-Motoneu-
ron-Syndrom PPMS)

Das Post-Polio-Syndrom ist ein Komplex von Symp-
tomen mit neuer Muskelschwache und/oder Schmer-
zen, der zu neuen Behinderungen und Funktionsein-
bufden fiihrt.

Die Zahl der Polio-Erkrankungen wird festgemacht
an den festgestellten schlaffen Lahmungen, muss



jedoch mit 100 multipliziert werden, da laut allge-
meinem Wissensstand nur 1 % der an Poliomyelitis
Erkrankten auch Lahmungen entwickeln.

Nimmt man die Zahlen des Statistischen Bundes-
amtes Uber die Jahrgange 1960 und alter, kommen
wir auf eine Bevdlkerungszahl von durchschnittlich
ca. 70 Millionen Menschen in Deutschland.

Derzeit leben noch mehr als 135.000 Menschen in
Deutschland mit schlaffen LA&hmungen nach Polio-
myelitis. Rechnet man diese Zahl mal 100, kommen
wir auf ca. 13,5 Mio. Menschen, die einmal eine Po-
liomyelitis durchgemacht haben — und meist noch
nicht einmal davon wissen!

In einem amerikanischen National Health Interview
Survey wurde bei 28 % von 820.000 Personen nach
ohne LAhmungsfolgen Uberstandener Polio ein Post-
Polio-Syndrom (PPS) festgestellt.

Die Symptomatik des PPS ist wie folgt festgelegt:
Beginn mit zwei oder mehr der folgenden Stérungen

© ungewohnte Erschopfung

® Muskel- und/oder Gelenkschmerzen

® Schwache in einzelnen Muskeln, z. B. Einknicken
in den Knien

@ Atrophie der Muskulatur

® weniger Kraft zum Durchhalten bei der Arbeit

® Kalte- und/oder Warme-Intoleranz

® Konzentrationsstérungen

@ Blasen- und Darmstdrungen, z. B. Neigung
zur Obstipation

@ Atemstdrungen; die verminderte Beweglichkeit

des Brustkorbs fiihrt z. B. vor allem zu einer
gestorten C02-Abatmung, verbunden mit
vermehrter Mudigkeit am Tag und eventuell
haufigeren Kopfschmerzen!

® Schluckstérungen

® vegetative Regulationsstérungen, wie z. B.
Durchblutungsstérungen an den Extremitaten,
Magen- und Darmprobleme

® Ausschluss einer anderen ursachlichen
Erkrankung
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Leider kann keine Labor-Diagnose gestellt werden,
denn die meisten Deutschen in dieser Altersstufe
haben an einer Schluckimpfung teilgenommen,
oder Kinder und Familienangehdrige haben an ei-
ner Schluckimpfung teilgenommen und das Impfvi-
rus weiter verbreitet. Sie weisen deshalb Antikorper
auf. Nach 1961 sind durch den durchschlagenden
Erfolg der Impfungen kaum noch Polioinfekte auf-
getreten.

Bei einer vorsichtigen Schatzung klagen zwei von
drei Patienten, die sich in einer Sprechstunde oder
auch einer Klinik vorstellen, Gber einige der oben
genannten Stérungen.

Ein deutlicher Hinweis auf ein Post-Polio-Syndrom
ist die Therapieresistenz bei aktivierender und trai-
nierender Therapie mit Leistungsverlust. Tritt bei
einer Schonung bzw. passiv gefiuhrter Therapie
eine Besserung ein, dirfte somit ein weiterer Hin-
weis auf ein PPS/PPMS gegeben sein.

Haufig treiben Betroffene jahrzehntelang nach
Uberwundener Polio ambitioniert Sport, bis sie
plétzlich eine rapid zunehmende Schwache inner-
halb von Monaten in den Rollstuhl zwingt.

Es gilt heute als gesichert, dass nach der Akuter-
krankung erhalten gebliebene motorische Nerven-
fasern (Motoneurone) an ihren Enden neue Spros-
se entwickeln, die den vielen nicht mehr versorgten
Muskelfasern Impulse zufihren. Es entstehen so-
genannte groRe motorische Einheiten. Durch die
erhebliche Belastung fur die einzelne Nervenfaser
gehen Sprosse teilweise unter, es entstehen paral-
lel dazu aber auch wieder neue. Gehen durch stan-
dige Uberbelastung mehr Sprosse unter als neu
gebildet werden, entwickelt sich die zunehmende
muskulare Schwache.

Aktivitat ja, aber ausgiebige Ruhepausen und in-
dividuell angepasste Ubungsprogramme! Das be-
deutet: Anpassung der Belastung an die momen-
tane Belastbarkeit!

Im Allgemeinen gelingt dann — zumindest teilweise
— der Erhalt der noch vorhandenen Muskelkraft!



Kenntnisse ermoéglichen Nachbau von Viren
Chemikern und Molekulargenetikern ist es gelun-
gen, das Erbgut des Poliovirus im Reagenzglas
nachzubauen. Ebenfalls im Reagenzglas ent-
standen daraus infektidse Viruspartikel, die Tiere
lahmten oder sogar téteten, wenn auch ,weniger
aggressiv® als das natlrliche Virus. Dieses For-
schungsergebnis kénnen die Wissenschaftler um
den deutschen Professor Eckard Wimmer von der
New York Universitat in Stony Brook fiir sich verbu-
chen. Wie sie im US-Wissenschaftsmagazin ,Sci-
ence” (S. 297, 2002) berichteten, hatten sie das
Polio-Virus-Genom ausschlielich auf chemischem
und biochemischem Wege anhand des bereits vor
20 Jahren entschlisselten Bauplans mit seinen
7.741 Buchstaben synthetisiert. Prof. Wimmer und
seine Kollegen konnten ohne intakte Zellen im Re-
agenzglas aus dem synthetisierten Polio-Virus-Ge-
nom komplette Viren herstellen. Im Prinzip kdnnen
alle Viren inzwischen hergestellt und freigesetzt
werden. In Bezug auf den internationalen Terroris-
mus sind damit jedoch auch grofle Gefahren ver-
bunden.

Impfungen nicht vergessen!

Es ist die Aufgabe der medizinischen Wissenschaft
und Forschung sowie derIndustrie, sichere Impfstof-
fe fur jedes gefahrliche Virus herzustellen. Auf be-
kannt gewordene Virusmutationen kann man dann
auch schneller reagieren. Bei allen Impfungen mit
Lebendimpfstoffen (z. B. Schluckimpfung) kénnen
Komplikationen auftreten, sogenannte Impfscha-
den. Erst seit der Impfung mit abgetdteten Viren
(wie die Spritzenimpfung gegen Polio) treten die-
se Komplikationen nicht mehr auf. Jedoch missen
diese Impfungen spatestens alle zehn Jahre aufge-
frischt (geboostert) werden, da die Wirkung mit der
Zeit abgebaut wird, wenn Sie keinen Kontakt mit
diesem Virus hatten. So verhalt es sich z. B. bei
der Tetanusimpfung (Wundstarrkrampf).

Vergessen Sie nicht:
Es gibt keine heilende Therapie bei einer Virusin-
fektion. Nur die Vorsorge — sprich Impfung — gibt
Ihnen eine Chance, eine Viruserkrankung zu ver-
meiden bzw. besser zu Uberstehen. Ihr Arzt oder
Apotheker wird Sie beraten.

(Stand Februar 2010)
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Weitere Informationen erhalten Sie bei nachstehen-
den Regionalgruppen bzw. Kontaktpersonen der
Polio Initiative Europa e. V.

Monika Jager - Telefon +49(0)9732 - 78 64 99

Waltraud Bart - Telefon +49(0)7171 - 8 33 54

Hildegard+Dr. Claus-Peter Kos - Tel. +49(0)9288 - 363
Kurt Pfingst - Telefon +49(0)9288 - 61 36

Ingrid Elster - Telefon +49(0)7121 - 32 99 70
Barbara Scheibel - Telefon +49(0)7121 - 7 11 58

Dieter Schlegel - Telefon +49(0)9433 - 407

Hannelore Meister - Telefon +49(0)33438 - 6 76 30

Eva Schwenecke - Telefon +49(0)6403 - 6 49 51

Ingrid Putz - Telefon +49(0)561 - 49 79 78

Dorothea Warnest - Telefon +49(0)6236 - 6 19 07

Christa Ray - Telefon +49(0)7529 - 26 19

Grit Rick - Telefon +43(0)3862 - 5 48 47

Dr. med. Claus-Peter Kos - Telefon +49(0)9288 - 363
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