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Hvad er POTS og hvem far det?

POTS er en forkortelse for Postural Ortostatisk
Takykardi-Syndrom, som betyder en dysfunktion i
det autonome nervesystem, dvs. den del af nerve-
systemet, der er uden for viljens kontrol.

POTS er ifelge Sundhedsstyrelsen klassificeret
under diagnosekoden DI471).

POTS optrader hyppigst hos kvinder i alderen
13til504r.
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Sygdomsmekanismer

Ved POTS ses forstyrrelser i det autonome nervesystems reqgulering af hjerte og
kredslgb ved overgang fra liggende til staende stilling.

Nar kroppens stilling ndres fra liggende til staende kraeves et effektivt kardio-vasku-
l2ert (hjerte og kredslab) kontrolsystem. Nar en rask person rejser sig fra liggende eller
siddende stilling, traekker blodkarrene sig automatisk sammen, for at hindre blodet i
atlgbe ned i benene. Hos patienter med POTS fungerer denne automatiske tilpasning
formentligt ikke optimalt. Patienter med POTS oplever ortostatisk intolerance, dvs.

de har symptomer i stdende stilling, som bedres i liggende stilling, og den utilstraek-
kelige sammentraekning af blodkarrene fra liggende til staende stilling resulterer i
ortostatisk hypotension (dvs. lavt blodtryk i staende stilling) eller en voldsom stigning
i hjertefrekvensen.

Hos nogle patienter med POTS er der fundet autoantistoffer - en del af disse autoanti-
stoffer er rettet mod receptorer i det autonome nervesystem.

Der er flere undertyper af POTS. Sygdomsmekanismer beskrives ogsa narmere i
denne artikel, som kan lzeses pa nettet: http://circ.ahajournals.org/con-
tent/127/23/2336.full

Det er vurderet, at cirka 1/3 af patienter med ME-diagnosen (G93.3) ogsa har POTS.
Man kan ogsa have POTS uden at have ME, eller i forbindelse med andre sygdomme
som fx sklerose.

Viden om POTS i det danske sundhedssystem

Viden om POTS diagnosen er begraenset i det danske sundhedssystem. Der kan vaere
risiko for, at den bliver overset i udredningen af en patient. Det er derfor vigtigt selv at
vaere opmaerksom pa at blive undersggt for det, da der findes forskellige behandlings-
muligheder, som kan bedre tilstanden hos nogle af patienterne. En del POTS-patienter
oplever, at laeger pa grund af manglende viden tolker symptomerne som angst.


http://circ.ahajournals.org/content/127/23/2336.full
http://circ.ahajournals.org/content/127/23/2336.full

Hvordan oplever patienten POTS?

POTS kan give en lang reekke symptomer fra en raekke af kroppens systemer, da det
autonome nervesystem, som kontrollerer det meste af kroppens vav, organer og
funktioner, er pavirket. Ved POTS kan patienten have nogle af symptomerne, men
ikke ngdvendigvis dem alle. Det kan ogsa variere, hvilke symptomer, der er fremtrae-
dende hos den enkelte patient, ligesom svaerhedsgraden af symptomerne kan variere
fra dag til dag og fra patient til patient.

Symptomer

N3ar man har POTS, oplever man ortostatisk intolerance, dvs. at symptomerne kom-
mer, nar man star op og bedres, nar man ligger ned. Det mest fremtraadende symp-
tom hos mange er svimmelhed og “grhed” i staende stilling. Derudover kan man have
en lang raekke andre symptomer, som er mere eller mindre forbundet med det at vaere
oprejst:

e Udmattelse - som kan vaere meget udtalt

e Svimmelhed

e Hjertebanken

e Sveert ved at udholde fysisk aktivitet

e Muskelsvaghed

e Hukommelsesproblemer og svaert ved at koncentrere sig, nogle oplever det som
"hjernetage”

e Slgret syneller tunnelsyn

e Nzer-besvimelser eller besvimelser

 Andengd, trykken for brystet

¢ Gener fra mave-tarmsystemet, herunder kvalme, diarré og smerter

e @getsvedtendens

¢ Hovedpine, migreene

e Hyperaktiv blaere

Symptomforvaerring

Patienter med POTS-symptomer kan opleve forvaerring af tilstanden i fglgende

situationer:

e Voldsom varme

e Forlidt sevn

e Rejse sig hurtigt op fra siddende til staende stilling

e Drukket for lidt vaeske

e Tidspunkt pa dagen (specielt nar man skal op om morgenen)

e Menstruation

¢ Spisning, isar raffinerede kulhydrater (fx sukker eller hvidt mel) kan hos nogle gge
symptomerne

¢ Alt for megen fysisk eller mental aktivitet

¢ Alkohol (da det udvider blodkarrene)

* Infektioner eller efter operationer

Livet med POTS

Symptomer ved POTS kan variere fra milde til invaliderende og de kan svinge fra dag
til dag.

Symptomerne kan vaere sa udtalte, at normale dagligdags aktiviteter, som at ga i bad,
let husarbejde og selv det at spise kan vaere vanskeligt.

Cirka 25% af patienter med POTS er sa invaliderede, at de hverken kan arbejde eller
uddanne sig eller deltage i sociale aktiviteter. Svaert ramte POTS-patienter kan have et
funktionsniveau, som er lige sa nedsat som hos patienter med alvorlig hjertelidelse.



Hvorfor far man POTS?

POTS starter ofte efter en infektion, graviditet, kirurgi, vaccination eller traume.
POTS kan opsta akut eller subakut. Hos teenagere kan det komme efter en voldsom
vaekstspurt i puberteten og her bedres tilstanden for de fleste i lgbet af nogle ar.

Der er en raekke faktorer eller sygdomme, som kan udlgse eller veere forbundet med
POTS, men nogle gange kan det vaere svaert, at finde den egentlige sygdomsud-
lgsende drsag. POTS optraeder bl.a. hos patienter med autoimmune sygdomme, som
fx multipel sklerose. Det ses ogsa ved fx Ehlers-Danlos syndrom.

Hvordan stilles diagnosen

Nar lz=gen kontrollerer blodtryk og puls pa sin patient, sidder denne som regel ned og
la2gen kan derfor overse at patienten med POTS har en unormal puls og blodtryk, nar
denne rejser sig op.

For at stille POTS diagnosen udferer l2gen en vippelejetest. Vippelejetesten foregar
ved, at patienten ligger fastspaandt pa et leje, mens blodtryk og puls males. Derpa
vippes lejet til 60 grader, hvor patientens blodtryk og puls fortsat males i op til 45
minutter.

Diagnostiske kriterier for diagnosen POTS

e Stigningihjertefrekvens pa > 30 slag/min eller til > 120 slag/min inden for
de fagrste 10 min efter overgang fra siddende/liggende til oprejst stilling

e Ortostatisk betinget ubehag (dvs. ubehagistaende stilling ), der bedres,
nar patienten igen ligger ned

e Labilt (dvs. svingende) blodtryk i staende stilling

e Fravaer af andre tilstande, der kan forklare pulsstigningen

Hos barn og unge skal stigning i pulsen vaare pa mere end 40 slag/min for at opfylde
kriterierne for diagnosen.
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En mere enkel made at foretage en vurdering er at male blodtryk og puls, nar patien-
ten henholdsvis ligger ned og derefter star op, hvorpa puls og blodtryk igen males
efter 2, 50g 10 min. Men diagnosen stilles mest pracist vha. en vippelejetest.

Det kan vaere ngdvendigt med blodpraver for at udelukke andre sygdomme, som kan
forklare symptomerne.

Behandling

Behandlingen kan besta af medicinsk savel som ikke-medicinsk behandling. Klinisk
erfaring viser, at nogle tiltag kan medfgre vasentlig bedring hos nogle patienter. For
nogle kan de nedenstaende ikke-medicinske tiltag veere tilstraekkelige til at kontrol-
lere symptomerne:

Vaeske

Patienten bar drikke mindst 2-3 liter vaeske om dagen (blodvolumen er ofte lav hos
POTS-patienter). Symptomerne kan vaere vaerst om morgenen, sa det kan hjzelpe
at drikke noget, inden man star ud af sengen. Alkohol kan forvaerre symptomerne,
da det udvider blodkarrene. Kaffe og andre koffeinholdige drikke kan ogsa forvaerre
symptomerne, men nogle oplever, at det hjxlper dem.

Salt, mad og kosttilskud

Salt binder vaeske i kroppen og @ger blodvolumen. Derfor oplever nogle bedring af
symptomer ved indtag af ekstra salt - op til 3 gram dagligt. Pa apoteket kan man evt.
kgbe salttabletter. Ekstra salt kan vaere farligt ved nogle tilstande som fx for hgijt
blodtryk, nyre- og hjertesygdomme og ekstra salt skal derfor kun tages efter aftale
med en lazge.

For en POTS-patient kan sma maltider ofte veere bedre end store maltider. Ved indtag
af store maltider ledes blodet ned til tarmsystemet og vaek fra andre dele af kroppen.
Man kan preve sig frem og se, hvad der fungerer bedst. Nogle finder desuden, at raffi-
nerede kulhydrater som fx sukker og hvedemel giver symptomforvaerring.

Det anbefales at spise mange grentsager, frugter, benner og mad med fuldkorn og
frisk tillavet mad.

Tilskud med magnesium kan veere relevant da det styrker muskelfunktionen og
nervesystemet.

Stottestromper/kompressionsstremper
Skal gerne na op til livet og give mindst 30mmHg tryk ved anklen, for at mindske
mangden af blod i benene.

Andre tiltag

Hvis man oplever, at man er ved at besvime, kan det hj=lpe at la2gge sig ned og lgfte
benene. Hvis dette ikke er muligt, kan det ogsa hjalpe at krydse benene, mens man
star op eller vippe frem oq tilbage pa fedderne. Samtidig kan det hjzlpe at spaende
musklerne i bagdelen og mavemusklerne samt knytte ha&nderne. Risikoen for at blive
utilpas kan mindskes ved at rejse sig op langsomt.

For nogle kan det vaere godt at undgad at std op i l&ngere tid, samt undga at have
haenderne over hovedet i laengere tid. For andre kan det give symptomer at sidde
nedilangere tid. Nogle igen har glaede af at have benene, ndr de sidder ned. Det er
vigtigt at man prever sig frem.

Fysisk aktivitet

Det kan vaere relevant for POTS-patienter at anvende aktivitetstilpasning (pacing).
Her bruges kun 70 % af den energi, der fysisk og mentalt er til radighed for at undga
at fa symptomforvaerring. Mange POTS-patienter kan have meget svart ved fysisk
aktivitet, men de forskellige ovennavnte behandlingstiltag kan ggre det muligt,
langsomt at komme i gang med meget lette gvelser. Hvis man er fysisk svaert invali-
deret, kan man fx starte med straekavelser i kort tid i sengen hver dag. Dvs. brug af
kroppen kan starte liggende, senere siddende og langsomt kan treeningen gges til fx
korte gature. Nogle POTS-patienter arbejder sig langsomt frem til at kunne svemme,
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cykle m.m. Under den forsigtige optraening bgr patienten altid lytte til kroppen og
undga forvaerring af symptomerne.

Ved at styrke muskler i ben og resten af kroppen kan man hjaelpe kroppen med at
pumpe blodet tilbage til hjertet. Eksempler pa fysiske gvelser ses her:
http://www.potsuk.org/exercise _examples

Medicin

Der findes forskellige former for receptpligtig medicinsk behandling, som kan vaere
virksom ved POTS. Fglgende er de mest anvendte i det danske sundhedssystem.
Ingen af disse praeparater er indregistreret til behandling af POTS, sa behandlingen
bygger endnu pa en meget beskeden evidens. Klinisk erfaring viser dog, at disse mid-
ler kan vaere en meget stor hjzelp for nogle patienter.

¢ Florinef
@ger blodvolumen nar det tages sammen med salt og ekstra maengde vaske.
Blodvolumen er ofte lav hos POTS-patienter. Kan anvendes i doser pa 0,1-0,3 mg.
Der kan gives kaliumtilskud, 1 tablet & 750 mg dagligt for hver tablet Florinef. Der
bar tages blodprgve for at kontrollere kaliumniveauet. Man ber ogsa kontrollere, at
blodtrykket ikke bliver for hgjt, gerne vha. dggnblodtryksmaling.

e Midodrine/Gutron
Fordrsager sammentrakning af blodarene. Denne medicin, kraver szrlig udleve-
ringstilladelse. Medicinen gives normalti doser & 2,5-5 mg 1-3 gange dagligt.

e Betablokkere (requlerer pulsen)
Propranolol eller en kardioselektiv betablokker som kan bruges afthangig af symp-
tombilledet.

Hvis du vil vide mere

Liste over forskningsartikler samt mere praktiske rad til POTS-patienter:
http://www.dysautonomiainternational.org http://www.potsuk.org/

Peter Rowe, l2ge og professor i padiatri (bgrnesygdomme) pa Chronic Fatigue Clinic
pa Johns Hopkins Children’s Center har i marts 2014 skrevet en meget fin artikel, der
giver en uddybende forstaelse af POTS og herunder en meget grundig gennemgang
af forskellige former for ikke-medicinsk og medicinsk behandling. Artiklen findes her:
http://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOlsummary.pdf

www.etlivmedpots.dk
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