
给脊髓灰质炎幸存者 

 

你是否知道现在世界上有一千二百万到二千万的人得过脊髓灰质炎？虽然有人会说

�脊髓灰质炎已不存在了�，但是在疫苗不完全的儿童中，脊髓灰质病毒仍然在传播

脊髓灰质炎。你有可能就居住在一个仍在想法灭绝脊髓灰质病毒的国家，而且对脊

髓灰质炎幸存者的教育，工作，医疗有种种障碍。或者你可能居住在一个国家已不

存在急性脊髓灰质炎，但是你可能面对各种阻扰使残疾人不能全面参与生活。不论

是哪一种情况，对你来说，脊髓灰质炎还是存在的。 

 

以前有过脊髓灰质炎会对身体留下长期后果的。被医疗界发现与有过脊髓灰质炎

有关的新症状包括： 

不能适应的疲倦 - 或是肌肉的急速疲倦或是全身的耗竭 

新的肌肉衰弱，可以是最早已受影响的或是看上去没有影响的 

肌肉和或关节疼痛 

睡眠障碍， 呼吸或吞咽困难， 和或 

耐寒能力减低 

任何症状的组合都可以影响你的日常生活能力如上楼梯，行走，抬东西等等。 

 

推荐的行动 

 

在你的基本医生那里得到一个全面的身体检查。在检查中发现的任何医疗问题都

要治疗和观察。 

 

如果你的症状持续，应找一个治疗脊髓灰质炎后期症状的专家，一般是理疗医生或

神经医生进行神经肌肉检查。这个检查的目的是要确定你的至病原因并建立一个基

础以检测今后的变化，观测和更新你的运动助理器材和或你的呼吸器材，并可以建

立一个针对你个人的管理方案。 

 

不要做自我诊断。脊髓灰质炎后期症候群是一个排除性诊断。重要的是要排除(治

疗)其他可能造成类似症状的疾病。 



 

虽然研究还没有找到一种药物可以停止或减慢肌肉的衰弱，但是这些症状是可以控

制的。 

 寻求医疗帮助并要使用推荐的运动助理器材和呼吸器材 

注意肌体的反应并遵循一般常识，避免那些可造成肌体疼痛和或疲倦长于1

0分钟的活动。 

 控制日常活动的节奏，每日规律的停下几次休息15到30分钟 

考虑加入一个强调自我帮助，鼓励群体投入和积极活动的帮助组织，或考虑

寻求个人或家庭咨询以帮助改变生活方式 

 

保持身体健康对有损伤的神经肌肉系统是很重要的。注意一般的健康原则如要吃

好，要有一定时间的睡眠，避免不健康的生活习惯如抽烟和超食，要有适当的锻炼

。许多的症状是由于肌肉和关节的过度使用或费用引起的。仔细考虑哪些肌肉应该

锻练和要锻练多少次。 

 

教育你自己和你的亲人关于脊髓灰质炎的后期影响问题和治疗方针。建立一组传

统的和，当合适时，现代的医疗工作人员，当你力争你的健康和自立时，要和他们

合作。 

 

对家庭和朋友们 

 

有过脊髓灰质炎(小儿麻痹)的经历是私人的事。急性脊髓灰质炎可以从不住院治疗

到隔离和几个月甚至几年的康复治疗。对脊髓灰质炎的记忆也是因人而易的。脊髓

灰质炎幸存者对儿时患的脊髓灰质炎或随后的康复可能没有记忆，但有的脊髓灰质

炎幸存者确能清楚地记住脊髓灰质炎急性期的疼痛和麻痹以及它们的医学治疗经过

。对他们的看护也随国家的不同，时代的不同，偏远地区和城市的不同而不同。 

 

脊髓灰质炎可由三种脊髓灰质炎病毒中的任何一种引起。主要的病种有瘫痪型和非

瘫痪型脊髓灰质炎。脊髓灰质炎病毒损伤神经细胞从而使受这些神经支配的肌肉临

时或永久性的麻痹。急性脊髓灰质炎并不影响感觉神经细胞，所以肌体感觉并不受



到影响。瘫痪型脊髓灰质炎可分为脊髓型，脑桥型和脊髓脑桥型。脑桥型是最严重

的一种脊髓灰质炎，它涉及到大脑控制呼吸和吞咽的部分。 

 

你的亲人面临的新问题不主要是脊髓灰质炎病毒引起的，而是有过脊髓灰质炎的

继发问题。脊髓灰质炎幸存者体验的新的症状不是重新感染，他们也没有传染性

。他们需要你的理解和支持。 

 

国际脊髓灰质炎后健康组织建议所有的脊髓灰质炎幸存者每年进行一次体检而且那

些有以下任何新症状：衰弱，疼痛，疲劳，和呼吸困难的应进行全面的神经肌肉检

查。有些脊髓灰质炎幸存者不愿意寻求医疗帮助。不愿意寻求医疗帮助的原因有：

早期脊髓灰质炎的记忆，最近看的医生帮助不大，认为现在的医生不理解脊髓灰质

炎的后期影响，不能进入医生办公室或检查台。 

 

做为家庭的一员，你的责任是鼓励病人去看医生或帮助实行一项治疗计划。 

 

脊髓灰质炎幸存者并不是孤立的体验新的问题。影响他们的问题也可以影响到你

。你可能会遇到许多问题，其中可能是第一次遇到： 

 挑选医疗专家和新的器材 

 学习残疾人法 

 选择怎样花时间，能力和财源 

而且，长时间的责任可能会受到挑战和改变。 

 

理解和接受所有脊髓灰质炎的后期影响所带来的变化是不容易的。谁也不能预计未

来，但是你和你生活中的脊髓灰质炎幸存者应该以一个集体来面对这些变化。这个

集体还包括医护人员。 

 

脊髓灰质炎幸存者认为自己是�负担�而感到内疚，或对过去觉得悲伤。你可能对你

的新的责任感到怨恨。当它们一出现，你最好就面对这些问题。每人都有不同的技

巧，方法和偏好来处理问题。明确和利用这些技巧对保持健康的关系很有好处。许

多关系得益于从属一个支持或自我帮助小组或得益于家庭咨询。 



 

对脊髓灰质炎的后期影响进行自我教育是明确你在你的亲人进行生活方式改变中的

作用的第一步。 

 

对医疗工作者 

 

脊髓灰质炎幸存者可能因为新的衰弱，不可抗拒的疲倦，和或疼痛来寻求你的医学

帮助。有些病人可能会只描述这些症状而�忘了�告诉你他们有过脊髓灰质炎。这种

三联症一般在急性脊髓灰质炎后至少15年后才出现。这已被北美，西欧，和澳大

利亚的文献证实。病人现已在70或80岁，面临脊髓灰质炎和衰老的结合。因为脊

髓灰质炎还没有从世界上消除，脊髓灰质炎幸存者还会在未来许多年来寻求帮助。 

 

早在1875年，瑞蒙特和察克特描述了一个脊髓灰质炎病人有右臂的新衰弱和萎缩

。他过度使用右臂因为他左臂的衰弱。作为从50年代的幸存者因�十分容易疲倦�而

寻求医疗帮助，科学家研究了这些陈诉，在过去的几年内，已经总结了脊髓灰质炎

症候群的标准： 

以前有过瘫痪型脊髓灰质炎，有运动神经损伤的证据，由急性瘫痪型疾病病

史证实，在神经检查中，残留肌肉的衰弱和肌肉的萎缩，还有在肌电图有去

神经的表现 

在急性瘫痪型脊髓灰质炎后有一段局部或全部功能康复，然后有一段(经常

有15年或更多)稳定神经功能。 

逐渐或突然的进展型和持续型的新的肌肉衰弱或非正常肌肉疲倦(耐力下降)

，有时有或有时没有的一般性疲倦， 肌肉萎缩，或肌肉或关节疼 

(突然犯病有时是在一段时间的不活动，或损伤，或手术后) 

 不很寻常，脊髓灰质炎后症候群可包括新问题如呼吸或吞咽 

 症状至少要持续一年以上 

 排除其他神经，内和骨科疾病可造成同样的症状的疾病 

重要的是要认识到有些曾患有脊髓灰质炎的症状并不符合以上的标准。脊髓灰质炎

幸存者在你的办公室可能会陈述许多神经，骨科，内科，肌肉神经，情感，和康复

的问题，所有这些都需系统地回答而不能简单的认为是年老的原因。 



 

国际脊髓灰质炎后健康组织建议所有脊髓灰质炎幸存者得到持续的基本的医疗检查

。如果病人的症状不能解释而且不能由一般的医疗手段而减轻或病人的症状持续或

加重，此时应介绍病人去看其他医生。理疗师或神经科医生可以进行神经肌肉检查

以建立一个诊断并提供一个治疗方案给你和你的病人。 
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