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Onderwerp  Brochure Fysiotherapie bij PPS

Geacht mevrouw, heer,

Hierbij ontvangt u de brochure Fysiotherapie bij het postpoliosyndroom (PPS).

Fysiotherapie kan helpen bij het omgaan met de beperkingen die de ziekte in het dagelijks
leven met zich meebrengt, ook bij verschijnselen als vermoeidheid en pijn.

Omdat spierziekten zeldzaam zijn, weet de fysiotherapeut in het algemeen weinig over de
behandeling ervan. U kunt de fysiotherapeut zelf van de juiste informatie voorzien. Overhandig
de brochure aan de therapeut of wijs hem op de mogelijkheid de uitgave te downloaden van de
website van Spierziekten Nederland via www.spierziekten.nl/fysioPPS. Daar staat ook een
filmpje over de behandeling.

De informatie is samengesteld in samenwerking met het Postpolio-expertisecentrum
Nederland in het AMC, het Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF),
gespecialiseerde fysiotherapeuten, revalidatieartsen en patiéntvertegenwoordigers. Natuurlijk
staat het u vrij de brochure te lezen; de tekst bevat wel medisch vakjargon.

Deze brochure voorziet uw fysiotherapeut van de nodige informatie over PPS maar maakt hem
geen specialist daarin. Met ingewikkelde vragen zult u altijd een beroep moeten blijven doen
op een in spierziekten gespecialiseerde revalidatiearts of het Postpolio-expertisecentrum
Nederland in het AMC. Spierziekten Nederland raadt u aan regelmatig op controle te gaan bij
het Postpolio-expertisecentrum of de revalidatiearts. Voor adressen van gespecialiseerde
behandelaars, zie de Zorgwijzer op www.spierziekten.nl/zorgwijzer.

Wij hopen u en uw fysiotherapeut van dienst te zijn met deze informatie.

Met vriendelijke groet,

/
drs. M.F.Th. Timmen
directeur Spierziekten Nederland

Spierziekten Nederland Tel: 035 548 04 80 www.spierziekten.nl
Lt.gen. Van Heutszlaan 6 mail@spierziekten.nl ING: NL77INGB0001422400
3743 JN Baarn
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Aan de fysiotherapeut

Onderwerp  Brochure Fysiotherapie bij postpoliosyndroom

Geachte fysiotherapeut,

Hierbij ontvangt u de brochure Fysiotherapie bij postpoliosyndroom en de gevolgen van polio
(PPS). Spierziekten Nederland ontwikkelde deze uitgave specifiek voor fysiotherapeuten in
samenwerking met het Postpolio-expertisecentrum Nederland in het AMC, het Koninklijk
Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF), gespecialiseerde (para)medici en
patiénten.

PPS is een zeldzame neuromusculaire aandoening. In de brochure vindt u praktische
aanknopingspunten voor fysiotherapeutische behandeling en begeleiding van de patiént met
PPS. U ontvangt deze publicatie waarschijnlijk omdat u een PPS-patiént in uw praktijk hebt.

De behandeling van PPS vergt vanwege de complexiteit van de ziekte een multidisciplinaire
aanpak. Alle betrokkenen zijn erbij gebaat als duidelijk is welk aandeel de fysiotherapeut hierin
heeft. Desgewenst kunt u hiervoor contact opnemen met de behandelend revalidatiearts of het
Postpolio-expertisecentrum in het AMC Amsterdam.

Via de Zorgwijzer van Spierziekten Nederland vindt u adressen van gespecialiseerde
behandelaars, zie www.spierziekten.nl/zorgwijzer.

De brochure Fysiotherapie bij PPS is te downloaden via www.spierziekten.nl/fysioPPS en
www.kngf.nl. Op deze websites staat ook een filmpje over de behandeling.

Wij hopen u hiermee van dienst te zijn geweest.

Met vriendelijke groet,

directeur Spierziekten Nederland

Spierziekten Nederland Tel: 035 548 04 80 www.spierziekten.nl
Lt.gen. Van Heutszlaan 6 mail@spierziekten.nl ING: NL77INGB0001422400
3743 JN Baarn


http://www.spierziekten.nl/zorgwijzer
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1 ) Inleiding

Deze brochure is bedoeld voor de fysiothera-

peut die een patiént behandelt of gaat behan-

delen:

« die is gediagnosticeerd met het postpolio-
syndroom (PPS) of

« die te maken heeft met de gevolgen van polio
in de vorm van paresen met bijkomende
problemen.

In de brochure wordt in beide gevallen de term

PPS gebruikt.

Er is weinig bekendheid met de fysiotherapeuti-
sche behandeling en begeleiding van PPS door de
relatieve zeldzaamheid van de ziekte. Vandaar deze
uitgave. De informatie is samengesteld in samen-
werking met het Koninklijk Nederlands
Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF), het Post-
Polio Expertisecentrum in het AMC, gespecialiseer-
de fysiotherapeuten, revalidatieartsen en patiént-
vertegenwoordigers. Er is zoveel mogelijk gebruik-
gemaakt van wetenschappelijke literatuur. Indien
er geen wetenschappelijk literatuur voorhanden
was, is de informatie op basis van ‘consensus base’
van de experts opgesteld (zie Verantwoording).

De prevalentie in Nederland
van patiénten die polio
hebben doorgemaakt,

is 70-100/100.000

2 ) Omschrijving
ziektebeeld

Poliomyelitis

Oorzaak Een infectie met het zeer besmettelijke
poliovirus verloopt meestal asymptomatisch. Bij
een klein deel van de geinfecteerden verspreidt het
virus zich echter naar het centraal zenuwstelsel.

Dit leidt tot verlammingsverschijnselen omdat het
poliovirus de motorische voorhoorncellen van het
ruggenmerg en de hersenstam aantast. Dit wordt
poliomyelitis anterior acuta, ook wel polio of kin-
derverlamming genoemd. Door vaccinatie komt
polio in Nederland thans niet meer voor. De laatste
grote epidemie was in 1956. Daarna hebben zich
nog enkele kleine uitbraken voorgedaan, voor het
laatst in 1992. Mensen die op kinderleeftijd polio
buiten Nederland hebben doorgemaakt in hun
geboorteland zijn over het algemeen jonger omdat
polio daar langer bleef voorkomen.

Verschijnselen Doordat de motorische voor-
hoorncellen worden aangetast door het poliovirus
ontstaat een acute slappe verlamming, meestal
met een asymmetrische verdeling, waarbij wisse-
lend een aantal spiergroepen is aangedaan. Deze
acute fase duurt enkele weken. Hierna volgt een
periode van herstel van spierfunctie. In de eerste
drie maanden vindt het grootste herstel plaats, in
totaal kan de herstelfase twee tot drie jaar duren.
Aan het einde van de herstelfase ontstaat er een
nagenoeg stabiel beeld waarbij symptomen kun-
nen variéren van minimale uitval van spierkracht in
een extremiteit tot ernstige uitval van spierkracht
in de bovenste en onderste extremiteiten, de
rompspieren en in een aantal gevallen de bulbaire
spieren. Vaak is er sprake van een dysplastische
ontwikkeling van een extremiteit met botdeformi-
teiten en spier- en gewrichtscontracturen. De pre-
valentie in Nederland van patiénten die polio heb-
ben doorgemaakt, is 70-100/100.000.

Postpoliosyndroom (PPS)

Oorzaak Het postpoliosyndroom ontstaat bij
patiénten die decennia eerder acute polio hebben
doorgemaakt. Geschat wordt dat in Nederland
ongeveer 60% van deze patiénten PPS krijgt. Er is
sprake van een progressieve degeneratie van
motorneuronen als gevolg van langdurige meta-
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bole overbelasting van de sterk vergrote motor-
units die zich in de herstelfase na acute polio heb-
ben gevormd. Bij het PPS worden de vergrote
motorunits langzaam weer kleiner door verlies van
terminale axonen (figuur 1). Mogelijk speelt een
auto-immuunreactie en/of het persisterend aan-
wezig zijn van het poliovirus in het neurale weefsel
hierbij een rol.

Verschijnselen Na decennia van neurologisch en
functioneel stabiel functioneren ontstaan klachten
van nieuwe of toegenomen spierzwakte of toege-
nomen (spier)vermoeidheid, die vaak gepaard gaan
met spier- en/of gewrichtspijn, verminderd uithou-
dingsvermogen, slik- en/of ademhalingsproblemen
en koude-intolerantie (zie hoofdstuk 3 voor uit-
gebreidere informatie). Deze klachten leiden tot
achteruitgang in het fysieke functioneren en toe-
nemende beperkingen in het algemeen dagelijks
leven (ADL).

Het ziekteverloop van PPS is langzaam progressief.
De gemiddelde achteruitgang in spierkracht is
1-2% per jaar. De beperkingen als gevolg van PPS
verschillen per persoon.

Therapie Er is geen curatieve behandeling voor de
geleidelijke achteruitgang in spierfunctie bij PPS.
Ook geneesmiddelen zijn tot nu toe niet effectief
gebleken. De multidisciplinaire behandeling is
gericht op het behoud van spierfunctie, conditie en

fysiek functioneren, maatregelen om overbelasting
tegen te gaan en op het besparen van energie om
de kwaliteit van leven te optimaliseren.

Diagnostiek Het duurt vaak lang tot de diagnose

PPS is gesteld omdat veel symptomen van PPS

aspecifiek zijn. De diagnose wordt gesteld op basis

van de volgende criteria:

1. in de voorgeschiedenis acute poliomyelitis die
gepaard ging met verlammingen;

2. gevolgd door een periode van ten minste vijf-
tien jaar van neurologische stabiliteit;

3. nieuwe/toegenomen spierzwakte of spier-
vermoeidheid;

4. symptomen die ten minste een jaar bestaan;

5. uitsluiten van andere aandoeningen die de
symptomen zouden kunnen verklaren.

Karaktereigenschappen Patiénten met PPS heb-
ben doorgaans op jonge leeftijd de ziekte doorge-
maakt. Vaak heeft het hebben van polio hun karak-
ter gevormd. Patiénten met PPS zijn doorzetters die
na de polio-infectie het leven weer oppakten,
zoveel mogelijk meededen in de maatschappij en
niet snel hulp aanvaarden. Zij zijn geneigd over
hun grenzen heen te gaan. Voor de patiénten van
buiten Nederland is er vaak veel schaamte door
sociale stigmatisering, die de behandeling van PPS
sterk kan bemoeilijken.

De video over de fysiotherapiebehandeling van PPS staat op www.spierziekten.nl/fysioPPS



1 Motorische voorhoorncellen geleiden
zenuwprikkels naar spiervezels (ook wel
innervatie genoemd). In het midden valt een
motorische voorhoorncel uit waardoor een
grote groep spiervezels gedenerveerd raakt.
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3 Na een stabiele periode van ongeveer vijf-
tien jaar vallen deze nieuwe zenuwtakjes
geleidelijk uit en raken opnieuw spiervezel/
spieren gedenerveerd. De vergrote motor-
units worden geleidelijk weer kleiner.
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2 Tijdens de herstelfase ontspringen nieuwe
zenuwtakjes uit bestaande zenuwtakjes van
overlevende motorische voorhoorncellen en
innerveren de gedenerveerde spiervezels
(reinnervatie). Hierdoor ontstaan sterk ver-
grote motorunits.

PPS

4 Dat leidt tot afname in grootte en kracht
van spieren en veroorzaakt het postpoliosyn-
droom.

Figuur 1: Ontstaan van PPS (lllustratie van prof. dr. M. de Visser)
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3 ) Fysiotherapeutische
diagnose

Bij de fysiotherapeutische diagnose en behan-
deling van patiénten met PPS wordt in algeme-
ne zin de KNGF-richtlijn fysiotherapeutische
dossiervoering 2016 gehanteerd.

Anamnese

Tijdens de anamnese stelt de fysiotherapeut vra-
gen die nodig zijn om de gezondheidsproblemen
van de patiént in kaart te brengen. Bij aanvang van
de behandeling dient de fysiotherapeut op de
hoogte te zijn van het actuele niveau van functio-
neren, de aanwezige stoornissen en beperkingen,
de sociale ondersteuning (zie hiervoor het ICF-
model voor PPS, bijlage 2) en de hulpvraag en ver-
wachtingen van de patiént. Vaak hebben patiénten
met PPS al een langdurig verleden van fysio-
therapie-behandelingen, vraag dus naar wat er al
aan behandelingen is geweest (waar, wanneer, hoe,
enzovoort).

Patiént is partner Beslissingen die van invloed zijn
op de behandeling, gezondheid en kwaliteit van
leven van een patiént worden genomen door
gedeelde besluitvorming tussen zorgverlener en
patiént. De fysiotherapeutische behandeling van
PPS gebeurt daarom ook in goed overleg met de
patiént. Samen met de patiént wordt er een ana-
lyse gedaan van de klachten. Aan de hand van de
hulpvraag en wensen van de patiént worden
gezamenlijk behandeldoelen opgesteld. Daarnaast
is aandacht voor de psychosociale invloed van PPS
belangrijk.

Onderzoek

Het doel van het onderzoek (inspectie en lichame-
lijk onderzoek) is het objectiveren van de stoornis-
sen, beperkingen en participatieproblemen die de
patiént tijdens de anamnese naar voren heeft
gebracht.

Er wordt voor PPS geadviseerd om gebruik te
maken van de standaard meetinstrumenten afhan-
kelijk van de problematiek, bijvoorbeeld de Visual
Analogue Scale bij pijnklachten, de range of
motion (ROM) gemeten met een goniometer voor
gewrichtsmobiliteit, de Medical Research Council
schaal (MRC) voor spierkrachtmeting, de

Borgschaal voor ervaren inspanning van lopen.
Probeer de keuze van de klinimetrie zo nauw
mogelijk aan te laten sluiten bij de hulpvraag van
de patiént.

Beschrijving specifieke functie-
stoornissen

Bij patiénten met PPS kunnen onderstaande symp-
tomen voorkomen, toenemen of ontstaan.

Spierzwakte en spieratrofie

PPS kenmerkt zich door toegenomen/nieuwe spier-
zwakte of een verminderd uithoudingsvermogen
in spieren die eerder door het poliovirus werden
getroffen en in spieren die klinisch onaangetast lij-
ken te zijn. Het is belangrijk te beseffen dat er aan-
merkelijk verlies van spierweefsel kan zijn zonder
dat dit zichtbaar is en wordt gedetecteerd met
manuele spierkrachtmeting. Dit geldt met name
voor de grote spiergroepen van de benen. Geschat
wordt dat de spierkracht bij PPS 1-2 % per jaar
afneemt.

Fysieke activiteit

Patiénten met PPS met zwakte in de benen kunnen
vermoeidheid en achteruitgang van functioneren
zoals (buiten) lopen, staan en traplopen als belang-
rijkste problemen ervaren.

Patiénten met PPS die aangedaan zijn in de romp
of nekschoudergordel/armen kunnen vermoeid-
heidsproblemen en achteruitgang ervaren bij staan
en zitten en dagelijkse activiteiten zoals reiken en
tillen. De achteruitgang van spiermassa kan dit
voor een groot deel verklaren.

Vermoeidheid

Vermoeidheid wordt door 78% van de patiénten

met PPS ervaren als grootste beperking. Patiénten

met PPS omschrijven de vermoeidheid als een
gebrek aan energie die toeneemt bij fysieke activi-
teit en afneemt met rust. Als gevolg van de ver-
moeidheid worden patiénten met PPS beperkt in
hun dagelijks functioneren; vermoeidheid vermin-
dert de kwaliteit van leven. Voor PPS wordt er
onderscheid gemaakt tussen:

1. fysieke vermoeidheid omdat de dagelijkse acti-
viteiten t.g.v. verminderde bewegingsefficiéntie
bij verminderde (en afnemende) spierkracht,
veel meer inspanning kosten. Er is geen balans
tussen wat iemand doet en wat iemand kan.



2. algehele vermoeidheid waar geen goede ver-
klaring voor wordt gevonden.

Spier- en gewrichtspijn

Spier- en gewrichtspijn bij PPS kan verschillende

oorzaken hebben. Hieronder worden drie moge-

lijke oorzaken beschreven.

1. Door disbalans in kracht rondom gewrichten
verandert de manier van bewegen in de keten
om de paresen te compenseren. Door deze
aanpassing kunnen overbelastingsklachten
ontstaan in niet-aangedane spieren. Het komt
bijvoorbeeld regelmatig voor dat de patiént
meer last heeft van het niet-aangedane been
dan van het aangedane been. Dit kan ook het
geval zijn bij romp/schouderklachten bij pare-
sen van de armen.

2. Door langdurige disbalans in spierkracht kun-
nen standsafwijkingen van gewrichten ont-
staan. Door afwijkende en verhoogde belasting
van gewrichten, ligamenten, spieren en pezen
kunnen artrose en degeneratieve aandoenin-
gen van het spier-skeletsysteem optreden.

3. Door langdurig stokgebruik (zoals stok, elle-
boogkruk) bij paresen in de benen en veelvul-
dig steunen/opdrukken met de armen komen
er ook veel pijnklachten voor in nek/schouder-
gordel en lumbale wervelkolom als uiting van
surmenage.

Spier- en gewrichtsmobiliteit

In extremiteiten met resterende parese van de
acute polio blijft de ontwikkeling van het skelet
relatief achter. Dit leidt tot hypoplastische ossale
structuren en hypermobiele gewrichten, met name
in de heupen. De langdurige disbalans in spier-
kracht rond gewrichten kan leiden tot hyper- of
hypomobiliteit. Dit komt veel voor bij de knie en
enkel. Door paresen in de spieren beweegt de
patiént meer in vaste patronen, waardoor bepaal-
de spiergroepen eerder neigen tot verkorten/
minder soepel worden wat weer kan leiden tot
contractuurvorming. Een contractuur kan ook
functioneel zijn, denk aan een verkorte kuitspier bij
kuitspierzwakte.

Vallen

Vallen komt regelmatig voor bij patiénten met PPS.
Door de spierzwakte (van onder andere de quadri-
ceps) vallen patiénten met PPS sneller dan patién-

ten die geen spierzwakte hebben. Ook spier- en
gewrichtspijn, koude-intolerantie en vermoeidheid
kunnen bijdragen aan vallen. Vallen kan leiden tot
fracturen, verwondingen, distorsies en angst om
opnieuw te vallen. Er ontstaat dan een risico op
verdere inactiviteit.

Afwijkend bewegingspatroon
Bewegingspatronen kunnen bij PPS afwijkend zijn.
Soms zijn deze afwijkende bewegingspatronen
compensatoir van aard en worden ze ingezet om
bijvoorbeeld vallen te voorkomen. Een voorbeeld
van gebruikte compensatiestrategieén bij zwakte
van de quadriceps is een looppatroon met romp-
anteflexie, kniehyperextensie of voorvoetsteun.
Corrigeren van deze compensatiestrategieén zon-
der het geven van een alternatief kan leiden tot
een verhoogd valrisico. De complexiteit van de
analyse zit juist in de afwijkende bewegingsuitvoe-
ring en wordt gemist bij het geisoleerd beschou-
wen van gewrichten en spieren.

Respiratoire insufficiéntie
Adembhalingsproblemen kunnen worden veroor-
zaakt door zwakke ademhalingsspieren en/of
deformiteiten van de wervelkolom. Respiratoire
insufficiéntie komt vooral voor bij de patiénten die
ook ademhalingsondersteuning hebben gehad tij-
dens de acute fase van de polio.

Respiratoire insufficiéntie kan zich uiten in:

- kortademigheid. Dit kan gedurende de dag en/
of tijdens activiteit ontstaan;

+ nachtelijke hypoventilatie. Hierdoor kan over-
matige slaperigheid ontstaan gedurende de dag
maar ook ochtendhoofdpijn, misselijkheid of ver-
moeidheid bij het opstaan. Respiratoir falen kan
daarnaast ernstige gevolgen hebben voor het
slaapritme, dagelijkse activiteiten en de algeme-
ne kwaliteit van leven.

Vaak ontstaat ademhalingsinsufficiéntie heel gelei-
delijk en klagen patiénten er niet spontaan over.
Het is daarom belangrijk hierop bedacht te zijn en
bij verdenking de behandeld arts hierop te atten-
deren. Patiénten met dergelijke klachten zullen uit-
eindelijk worden verwezen naar een (gespeciali-
seerde) longarts of een Centrum voor
ThuisBeademing (CTB).
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Slikproblemen

Slikproblemen kunnen optreden bij patiénten bij
wie in de acute fase sprake was van bulbaire
betrokkenheid. Een slikstoornis kan zich uiten in
verslikken bij vloeibare of vaste consistenties, voed-
sel dat blijft hangen in de keel, gewichtsafname en
aspiratiepneumonie. Een logopedist en diétist kun-
nen ondersteuning bieden bij slikproblemen.

Spraakproblemen

Spraakproblemen komen soms voor bij patiénten
met PPS met bulbaire betrokkenheid. Een logo-
pedist kan hierbij ondersteuning bieden.

Vermoeidheid wordt door
78% van de patiénten met PPS
ervaren als grootste beperking

Ontspanningsoefeningen

4 ) Behandeling

De rol van een multidisciplinair
team en van de fysiotherapeut
Gezien de vele en diverse problemen die voor-
komen bij de PPS-patiént is het van belang dat de
patiént door een gespecialiseerde revalidatiearts
wordt gezien in een multidisciplinair team. Het
multidisciplinaire team kan pati€énten met PPS
begeleiden bij het proces van verbeteren van en/of
leren omgaan met beperkingen in activiteiten in
het dagelijks leven.

Achteruitgang van conditie en omgaan met pijn en
vermoeidheid zijn voorbeelden van klachten die te
beinvloeden zijn door de fysiotherapeut. De fysio-
therapeut probeert samen met de patiént een zo
zelfstandig mogelijk functioneren na te streven in
het dagelijks leven van de patiént.

Mogelijke behandeldoelen voor
de fysiotherapeut

Vergroten fysieke capaciteit

Voor patiénten met PPS is het van belang dat ze
voldoende lichaamsbeweging kunnen houden. De
NNGB (Nederlandse Norm Gezond Bewegen) defi-
nieert een minimaal activiteitenniveau dat nodig is
voor het onderhouden van de gezondheid op de
lange termijn. Dit houdt voor volwassenen (18+) en
ouderen (55+) in: 5 dagen per week matig intensief
bewegen gedurende 30 minuten. De 30 minuten
mag ook in blokjes van 10 minuten worden ver-
deeld. Het kan voor patiénten met PPS lastig zijn
hieraan te voldoen. Een dagelijkse wandeling van
30 minuten is vaak niet haalbaar en in sommige

gevallen zelfs af te raden omdat dit voor overbelas-
ting kan zorgen. Er zal gezocht moeten worden



naar minder belastende vormen van bewegen,
denk aan fietsen, zwemmen, gebruik van de stoel-
fiets, yoga en stoelgymnastiek.

Bedenk dat dagelijkse activiteiten voor patiénten
met polio al topsport kunnen zijn, pas dus de
beweegadviezen hier op aan in overleg met de
patiént.

Voor een behandeling op maat kan het voor patién-
ten raadzaam zijn eerst een bezoek te brengen aan
een gespecialiseerd team voor spierziekten (zie
hoofdstuk 5).

Aerobe training

Aerobe training verbetert de functionele capaciteit
en kan klachten helpen verminderen. Overtraining
leidt tot verergering van klachten.

Let op overtraining/overbelasting: dagelijkse activi-
teiten kunnen voor patiénten met PPS al topsport
zijn. De patiént kent niet altijd zijn eigen grenzen;
velen gaan daar dan ook al jaren overheen.
Signalen van overbelasting kunnen zijn: krampen
en pijn in de spieren, pezen en/of gewrichten
zowel overdag als ‘s nachts of overmoeidheid die
niet overgaat. De overbelasting kan ook ontstaan
ten gevolge van een disbalans in belasting/belast-
baarheid in het dagelijks leven.

In het kader van onderzoek is een trainingswijzer
gemaakt waarmee op maat een aeroob trainings-
programma kan worden opgesteld voor onder
andere de PPS-patiént: www.amc.nl/web/AMC-
website/Trainingswijzer-Spierziekten/Home.htm.
De trainingswijzer bestaat uit een therapeuten-
handleiding en een patiénten-werkboek. De thera-
peutenhandleiding biedt de behandelaar
achtergronden over trainingsprincipes, informatie
over inspanningstests en praktische aanwijzingen
voor het inrichten van een training bij spierziekten.
Het patiénten-werkboek bevat praktische informa-
tie voor de patiént, het trainingsschema en een
logboek.

Spierkrachttraining

Spierkrachttraining kan gegeven worden voor alle
niet-aangedane spieren. Voor de aangedane spie-
ren geldt dat geprobeerd moet worden de aan-
wezige spierkracht op een zo min mogelijk belas-
tende wijze te onderhouden. Het advies is om
oefeningen ter onderhoud van de spierkracht van
deze aangedane spieren zo functioneel mogelijk
uit te voeren. Spieren die op het eerste gezicht niet
aangedaan lijken, kunnen wel degelijk aangedaan
zijn. De Borgschaal, gecombineerd met het in de
gaten houden van signalen van overbelasting, kan
(eventueel) gebruikt worden om een juiste belas-
ting te bepalen.

Aerobe training
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Energiemanagement en omgaan met

vermoeidheid

Vermoeidheid is een gevolg van PPS. Omdat ver-

moeidheid verschillende oorzaken kan hebben en

wordt beinvloed door biopsychosociale factoren
worden er verschillende aanbevelingen gegeven
om met vermoeidheid om te gaan.

- energiebesparende technieken (bijvoorbeeld
goede stoelinstelling, gebruik van invalide-
parkeerplaatsen, scootmobiel voor langere
afstanden, fietsen in plaats van lopen bij paresen
van de benen);

- veranderingen in leefstijl (minder uren werken,
bepaalde activiteiten mijden, activiteiten sprei-
den);

+ het doen van ademhalings- en ontspannings-
oefeningen die kunnen helpen bij het verminde-
ren van de vermoeidheid.

(Persisterende) vermoeidheid kan ook een gevolg

zijn van respiratoire insufficiéntie of een andere

aandoening.

Raadpleeg de trainingswijzer
voor aerobe trainingsadviezen

Orthese (het werkelijke model kan afwijken,
Zie boek beenorthesen Brehm 2014)

Pijnvermindering in gewrichten

en spieren

De behandeling van pijn kan per individu verschil-

len. Het is belangrijk om eerst de aard van de pijn

te identificeren. Hydrotherapie kan een positieve

invloed hebben op pijnvermindering in de

gewrichten en spieren. De volgende adviezen kun-

nen worden gegeven voor het omgaan met pijn.

« reductie activiteiten/verdelen activiteiten;

- rekoefeningen;

+ yoga (aangepast programma voor chronische
aandoeningen);

« ortheses en (loop)hulpmiddelen;

« gebruik van TENS;

Daarnaast worden ademhalings- en ontspannings-

oefeningen en massage aangeraden om de pijn te

verminderen.



(Spierlengte en gewrichts)mobiliteit

Om de mobiliteit van de spieren en gewrichten van
PPS-patiénten zo optimaal mogelijk te houden, kan
onbelast trainen of rekken van de spieren (binnen
de grenzen van de patiént) een mogelijkheid zijn.
Een aangepaste rusthouding kan ook positief
bijdragen. Soms zijn spierverkortingen functioneel,
bij kuitspierzwakte bijvoorbeeld kan een
kuitspierverkorting bijdragen aan enkelstabiliteit.
Niet elke contractuur dient dus zomaar bestreden
te worden.

Valpreventie

Het valrisico is verhoogd bij PPS door spierzwakte

in de onderste extremiteit. Neem preventieve

maatregelen om de kans op vallen zo veel mogelijk
te reduceren. Adviezen zijn:

- analyseer wat de valrisico’s zijn (bijvoorbeeld
thuis in bekende omgeving, buiten of bij dubbel-
taken);

« besteed aandacht aan het geven van inzicht en
strategieén gericht op het vergroten van de
veiligheid;

- vraag naar het vallen, sommige patiénten kun-
nen dit bagatelliseren;

« leer de patiént om te gaan met vermoeidheid
(vermoeidheid verhoogt de kans op vallen);

« wees bij spierverslappende bijwerkingen van
medicijnen (bijvoorbeeld slaapmiddelen) extra
oplettend;

+ bekijk bij een huisbezoek of de patiént veilig en
zo ergonomisch mogelijk kan functioneren in zijn
huis.

Longfysiotherapie

Ademhalingsoefeningen kunnen worden gedaan
in de eerstelijns praktijk. Bij verdenking op long-
problematiek moet de patiént via de huisarts wor-
den doorgestuurd naar gespecialiseerd team voor
spierziekten (zie hoofdstuk 5). Daar zal de patiént
bij (verdenking op) nachtelijke hypoventilatie wor-
den doorgestuurd naar het CTB. Hier wordt een
behandelplan opgesteld. De patiént kan worden
ingesteld op nachtelijke ademhalingsondersteu-
ning en leren airstacken.

Neem preventieve maatregelen
om de kans op vallen zo veel
mogelijk te reduceren

11
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5 ) Organisatie van
zorg en de rol van
de fysiotherapeut

PPS is een complexe aandoening. Patiénten met
PPS kunnen veel baat hebben bij een multidisci-
plinaire aanpak van een team met kennis van en
ervaring met PPS. Er zijn verschillende multi-
disciplinaire teams in Nederland gespecialiseerd
in PPS die u kunt raadplegen voor advies over
de behandeling:

« Post-Polio Expertisecentrum Nederland heeft
een expertisecentrum postpolio. Het expertise-
centrum biedt diagnostiek, multidisciplinaire
behandeling, begeleiding en periodieke controle,
maar is ook verantwoordelijk voor het geven van
behandeladviezen en voor de verspreiding van
ziektespecifieke kennis aan collega’s elders in het
land. Met (complexe) zorgvragen of vragen over
lopend en toekomstig onderzoek kunt u contact
opnemen met het Post-Polio Expertisecentrum
in:
het AMC Amsterdam. Met vragen en voor advies
over de medische en revalidatiebehandeling en
begeleiding kunt u contact opnemen met de
afdeling revalidatie.

Contactgegevens expertisecentrum:
www.spierziekten.nl/zorgwijzer. In de Zorgwijzer
worden de expertisecentra omschreven als de
centra met “extra veel verstand van” PPS

- Spierziekterevalidatieteams Verscheidene reva-
lidatie-instellingen beschikken over een multidis-
ciplinair spierziekterevalidatieteam met kennis
van en ervaring met de behandeling en begelei-
ding van spierziekten zoals PPS. Voor adviezen en
met vragen over PPS rondom problemen in het
dagelijks leven als gevolg van PPS kunt u contact
opnemen met de spierziekterevalidatieteams.
Contactgegevens spierziekterevalidatieteams:
www.spierziekten.nl/zorgwijzer. Hier vindt u ook
in spierziekten gespecialiseerde fysiotherapeu-
ten.

Het expertisecentrum en de spierziekterevalidatie-
teams werken vaak samen. De patiént is in veel ge-
vallen bij een van bovenstaande instellingen onder
controle. Probeer de fysiotherapeutische behandeling
zoveel mogelijk af te stemmen met het expertise-
centrum of spierziekterevalidatieteam waar de patiént
onder controle/behandeling is en bespreek specifieke
aandachtspunten.

Contactgegevens overige gespecialiseerde zorginstel-
lingen: in de Zorgwijzer van Spierziekten Nederland
staat een overzicht van (para)medici, gespeciali-
seerd in diagnostiek, revalidatie en ademhalings-
ondersteuning voor PPS zoals het CTB en overige
UMC's. Zie www.spierziekten.nl/zorgwijzer.

Verwijzen De werkgroep adviseert patiénten
periodiek (op geleide van de klachten) een bezoek
te brengen aan de revalidatiearts van het Post-Polio
Expertisecentrum of spierziekterevalidatieteam.

Vergoeding PPS is een spierziekte en valt onder de
lijst chronische aandoeningen (voorheen
Chronische lijst Borst).

revalidﬂtiecen(l:r‘r; -
gespecla‘iseer

L gespe(:ialiseerd team
,)\

yln




Bijlage 1:
Samenvatting

Polio en PPS

Polio, ook wel kinderverlamming genoemd, leidt in
de acute fase tot een slappe verlamming van spie-
ren in een of meer extremiteiten, romp, bulbaire
en/of ademhalingsmusculatuur. Na herstel van de
acute polio blijven doorgaans in ernst en uitge-
breidheid variérende restverschijnselen bestaan.
Ongeveer 60% van de patiénten die vroeger polio
heeft doorgemaakt, krijgt PPS. Na decennia van
neurologische en functionele stabiliteit ontstaan
klachten van nieuwe of toegenomen:

« spierzwakte en spieratrofie

« (spier)vermoeidheid

« spier- en gewrichtspijn

« verminderde gewrichtsmobiliteit

- verminderde fysieke activiteit

- vallen

« respiratoire insufficiéntie

+ slaapstoornissen

« slikproblemen

« spraakproblemen.

Het ICF-model vindt u in bijlage 2

Multidisciplinaire behandeling

Er is geen curatieve behandeling voor de geleide-
lijke achteruitgang in spierfunctie bij PPS. De multi-
disciplinaire behandeling is gericht op het optima-
liseren van de kwaliteit van leven, het behoud van
conditie/functioneren en maatregelen om energie
te besparen. Gezien de vele en diverse problemen
die voorkomen bij de PPS-patiént is het van belang
dat de patiént periodiek door een gespecialiseerde
revalidatiearts wordt gezien, eventueel met inzet
van een multidisciplinair team.

- Post-Polio Expertisecentrum AMC Het experti-
secentrum is gespecialiseerd in de diagnostiek,
wetenschappelijk onderzoek en behandeling van
PPS. Neem met vragen over de fysiotherapeuti-
sche behandeling contact op met de afdeling
revalidatie van het AMC Amsterdam.

- Spierziekterevalidatieteams Verscheidene reva-
lidatie-instellingen beschikken over een spier-
ziekterevalidatieteam met kennis van en ervaring
met de behandeling en begeleiding van spier-
ziekten zoals PPS.

Contactgegevens van het experticecentrum en de
spierziekterevalidatieteams zijn te vinden via:
www.spierziekten.nl/zorgwijzer.

Indien de patiént al in behandeling is bij een expertise-
centrum of bij een spierziekterevalidatieteam, neem
dan met vragen en/of voor advies contact op met het
desbetreffende centrum.

Patiént is partner

Beslissingen die van invloed zijn op de behande-
ling, gezondheid en kwaliteit van leven van een
patiént worden genomen door gedeelde besluit-
vorming tussen zorgverlener en patiént. De fysio-
therapiebehandeling van PPS gebeurt daarom ook
in goed overleg met de patiént.

Behandeling fysiotherapie
De fysiotherapeut probeert samen met de patiént
het fysieke functioneren te optimaliseren om een
zo zelfstandig mogelijk functioneren na te streven
in het dagelijks leven van de patiént. Aan de hand
van de hulpvraag en wensen van de patiént wor-
den gezamenlijk behandeldoelen opgesteld.
Mogelijke behandeldoelen zijn:
- fysieke training

- aerobe training (zie Trainingswijzer)

- spierkrachttraining niet-aangedane spieren
« omgaan met vermoeidheid
« pijn verminderen spieren-gewrichten
« mobiliteit spieren en gewrichten
- valpreventie
« longfysiotherapie.

13
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Bijlage 2:
ICF-model

Ziekte/aandoening
PPS (of gevolgen polio)

*

v

Functies en anatomi-
sche eigenschappen,
stoornissen

(nieuwe of toegenomen)

« spierzwakte en spieratrofie

« vermoeidheid

- spier- en gewichtspijn

« verminderde gewrichts-
mobiliteit

- verminderde fysieke
activiteit

« respiratoire insuficiéntie

« slaapstoornissen

« slikproblemen

+ spraakproblemen

- intolerantie voor kou

!

v

Activiteiten
verminderde motorische
vaardigheden:

lopen, loopsnelheid, zitten,
traplopen
romp/schoudergordel
instabiliteit tijdens staan en
lopen

zelfverzorging

transfers

problemen met mobiliteit

A

v

Participatie
+ huishouden

Maatschappelijk en sociaal

leven (problemen met)

- werken: eisen die de
arbeidsituatie aan de
patient stelt

« recreatie en vrije tijd

- sociale contacten (bijvoor-
beeld niet meer op bezoek
kunnen door vermoeid-
heid)

}

Persoonlijke factoren
(belemmerend of bevorderend)

. zelfbeeld
+ gedrag- en copingstijl

- inzicht in belasting en belastbaarheid:

let op overbelasting
- ziekte-inzicht

Externe factoren
(belemmerend of bevorderend)

- steun omgeving

+ aanpassing in woon- en leefomgeving,
hulpmiddelen en vervoermiddelen

+ mantelzorg

+ lotgenotencontact
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Verantwoording

Deze brochure is tot stand gekomen door een
samenwerkingsverband tussen Spierziekten
Nederland, het AMC Amsterdam en het Koninklijk
Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie
(KNGF). Deze brochure maakt deel uit van een serie
informatieve brochures voor fysiotherapeuten.
Deze uitgaven zijn te downloaden en te bestellen
via www.spierziekten.nl.

Spierziekten Nederland

Spierziekten Nederland is een patiéntenvereniging
voor, maar vooral ook van mensen met een neuro-
musculaire aandoening (spierziekte). Spierziekten
Nederland komt op voor mensen met een spier-
ziekte. Het gaat om een betere kwaliteit van de
zorg, effectief wetenschappelijk onderzoek, onder-
ling contact en goede voorlichting en informatie,
ook voor artsen en andere professionele hulp-
verleners. Spierziekten Nederland werkt nauw
samen met medisch specialisten, fysiotherapeuten,
ergotherapeuten en onderzoekers. Er bestaat een
hechte band met de universitaire medische centra
en gespecialiseerde revalidatiecentra. Zo kunnen
knelpunten in de zorg snel worden gesignaleerd en
opgelost. Ook speelt Spierziekten Nederland een
belangrijke rol in het stimuleren van wetenschap-
pelijk onderzoek.

Lt.gen. Van Heutszlaan 6
3743 JN BAARN

035 548 04 80
mail@spierziekten.nl
www.spierziekten.nl

Koninklijk Nederlands Genootschap
voor Fysiotherapie (KNGF)

Het KNGF is de overkoepelende vereniging voor
fysiotherapeuten en zorgt voor het continu opti-
maal houden van de kwaliteit én een goede positie
van fysiotherapie. Dit doet het KNGF met oog voor
fysiotherapeuten, maar ook voor patiénten.

Stadsring 159b

3817 BA Amersfoort
033467 2900
ledenvoorlichting@kngf.nl
www.kngf.nl
www.defysiotherapeut.com
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