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Nicht medikamentose Therapien und
Rehabilitation von Polyneuropathien

P. Young

Medical Park Bad Feilnbach




Impairment bei Polyneuropathien MEDICAL PARK

* Lahmungen und
Geflihlsstorungen

* Fatigue




Barthel-Index

(modifiziert nach F. 1. Mahoney & D. W. Barthel)

Assessments in der Neuro-Reha

Kategorie Fahigkeitsbeschreibung Punktzahl
Nicht méglich 0 o

Essen und Trinken Nur mit Unterstiitzung méglich 5 o
Selbststandig moglich 10 o

Nicht méglich 0 o

Transfer Rollstuhl «» Bett Nur mit Unterstiitzung méglich - : B
Selbststandig moglich 15 o

personliche Pflege Hleht moglih 2 2
Gesichtwaschen, Kammen, Nur mit Unterstiitzung moglich 0 o
Rasloren; Zhhnsputzen Selbststandig maglich 5 o
Benutzung der Toilette e ° 2
An-/ Auskieiden, Kérperreinigung, | NUF mit Unterstiitzung méglich 5 o
Wespsizpaiing, Selbststandig moglich 10 o
Nicht maglich o o

Baden, Duschen Nur mit Unterstiitzung méglich 0 o
Selbststandig méglich 5 o

Nicht maglich 0 o

Gehen auf ebenem Nicht méglich, aber selbsst. im Rollstuhl 5 o
Untergrund Nur mit Unterstiitzung méglich 10 a
Selbststandig maglich 15 o

Nicht méglich 0 o

Treppen auf-/ absteigen [ Nur mit Unterstatzung méglich 5 o
Selbststandig moglich 10 o

Nicht méglich 0 o

An-/ Ausziehen Nur mit Unterstiitzung moglich 5 o
Selbststandig maglich 10 o

Nicht méglich o o

Stuhlkontrolle Nur mit Unterstiitzung méglich 5 o
Selbststandig mdglich 10 o

Nicht méglich o o

Harnkontrolle Nur mit Unterstitzung moglich s o
Selbststndig mdglich 10 o

____(max. 100)

<

MEDICAL PARK

Barthel ist urspriinglich fiir
Schlaganfallpatienten
entwickelt

in Deutschland dient der
Barthel in erster Linie um den
Grad der Selbststandigkeit
festzulegen und um im
Phasenmodell der Neuro-
Reha eine Zuordnung in die
Phasen (D, C und B)
vornehmen zu kénnen.

Barthel wird genutzt fiir die
Bestimmung der Pflege
grade.



Phasenmodell der o LDIC{] Cn
. S . M EL / PARK
Neurologischen Rehabilitation

Phase A Akutbehandlung
einschllielllic_h'

Patient schwer bewusstseinsgestort, intensive arztliche Betreuung,
Phase B keine Kooperationsfahigkeit, voll pflegebediirftig, rehabilitative Einzelférderung

}

Patient bewusstseinsklar und kooperativ, Gegebenenfalls

Phase C kann an RehabilitationsmalRnahmen berufliche
teilnehmen. In ADL noch stark einge- Rehabilitation

schrankt. Postpriméare Rehabilitation j

Patient ist frihmobilisiert. Bendtigt
wenig pflegerische Hilfe. Umfassende,
stationdére medizinische Rehabilitation

Bt Bei alten Patienten und bei Ambulante medizinische Rehabili-
Phase E Selbstandigkeit in ADL tation zur Verkiirzung der statio-
ambulante medizinische naren medizinischen Rehabilitation.
I Reha oder Nachsorge Berufliche Rehabilitation.
Dauerpflege,

Phase F  ambulant oder stationar,
rehabilitative Zustandserhaltung ( z.B. Pflegeheim )

Ubersicht der Behandlungs- und Rehabilitations-Phasen und ihrer Verkniipfungen (modifiziert nach Schupp 1995)
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Warum Neuro-Reha ?
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ICF - Internationale Klassifikation e —a
der Funktionsfahigkeit, Behinderung MEDITCAL PARK
und Gesundheit

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstrung oder Krankheit)
?
il +

Kérperfunktionen . Partizipation
— — ;
und -strukturen Akthltufen (Teilhabe)

1 *

Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren
Kapitel Kérperfunktionen Kapitel Kérperstrukturen "‘P"" m:: m:‘;::::::: Coil Kapitel Umweltfaktoren (Kapitel der ICF)
1 Mentale Funktionen 1 Strukturen des Nervensystems clementares Lernen, 1 Produkte und Technologien
; : e e 2 po Aufgaben und Anfords . - e .
2 Sinnesfunkfion und Schmerz 2 Auge, Ohr und mit diesen im 5 :-.Tf;:f;n e gl Route dlehldbran; it Sresund andaren z. B. Lebensmittel, Medikamente, Hilfsmittel, Vermogenswerte
Zusammenhang stehende Strukturer piychischen Anforderungen umgehen v
3 Stimm- und Sprechfunklion 3 Strukiuren, die an der Sfimme und s G 2 natiirliche und vom Menschen veréinderte Umwelt
dem Sprechen beteiligt sind :o:K':v\mm'::'v‘l::;Z SE e s e G z. B. demografischer Wandel, Pflanzen, Tiere, Klima, Laute, Geréusche,
4 Funktionen des kardiovaskuléiren, 4 Strukturen des kardiovaskuldren, de 7 mblhm & LUHquulhdf
hématologischen, Immun- und Immun- und des Atmungssystems 2 B.di " .
Afmungssystems 'iewegm und handhaben, gmn s foribewegen, sich m.nmmpcnm.ne\.. 3 Unterstitzung und Beziehung
5 Funkfionen des Verdauungs-, Stoff- (5 Mit dem Verdauungs-, Stoffwechsel- 5 Sa’lhm:r:wgwg z. B. Familie, Freunde, Vorgesetzte, Hilfs- und Pflegepersonen, Fremde
wechsel- und endokrinen Systems und Endok::’:" jﬁgf" e Zusom- 2.8 sich waschen, pflegen, an- und auskleden, die Tollete benutzen, essen, 4 Einstellungen
menhang stehende Strukturen frinken, auf seine Gesundheit achten
6 Funktionen des Urogenital- und 6 Mit dem Urogenital- und dem Reprc ) s e Lot STy —— z. B. individuelle Einstellungen der Familie, von Freunden,
: ; i 2.8. Beschalfung von Lebensnotwendligkeiten, Houshalisoufgaben, 5 o
reproduldiven Sysems S e Fosbabaersint g s ol gesellschafiiche Einstellungen
7 ind Bezi 2, 2=
7 Neuromuskuloskeletle und 7 Mit der Bowegung im Zusammen- EBi o b — 5 Dienste, Systeme, Handlungsgrundsétze
jungsbezogene Funktionen hang stehende Strukturen 8 mouhndt Lebensbereiche o z. B. des Wohnungs-, Versorgungs-, Transport-, Gesundheitswesens,
8 Funktionen der Haut- und der |8 Strukturen der Haut und Hautan- - e der Wirtschaft, Rechtspflege, Politik
i i , soziales un n s )
Hautanhangsgebilde hangsgebilde 2.B. Gemems«clmhs\eben, Erholung und Freizeit, Religion und Spiritualitat
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Ausdauer und Kraft




~mpairment"

Welche Therapie fur welches

Impairmentgruppen mit entsprechenden Therapieoptionen

Sprechtraining

Zirkeltraining

Gangtrainer

Atmun Léhmungen p—
g/ Schlucken ger / Ausdauer | |Stehen/ Gehen Sensibilitat
Sprechen Kraftdefizit
X Indikations- Einzeltherapie Bew.trainer . - Kneipp
Atemtherapie prifung Ergo / Physio Arm/Bein Stehtisch Training Anwendungen
Einzeltherapie assistiertes

Eis - Abreibungen

Klettern

medizinische
Trainingstherapie

Koordinations-
gruppe

Logopadie Laufbandtraining
summcring | [$ystionrs [sevmnesite| | Gongraner | [, et | Sontanns
W vons | | e || “rave || “sensron "
Schreibtraining Nordic Walking Ga;rgat:?gié'lrilng
therapeutisches Standgruppe

MEDICAL PARK



Beispiel: Reha und PNP MEBTE LT BAKE

~impairment basierende” Therapie

- im Kontext der individualisierten Therapie und Rehabilitation
- in den letzten Jahren langsam zunehmende Implementierung in der Neuro-Reha

MY NCBI FILTERS [4

RESULTS BY YEAR

A
"4

&
OI-+|-|-|||‘I||‘|““I!)

1982 2023
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Studienlage zur Rehabilitation
bei erblicher Neuropathie

Records identified through Additional records identified
database searching through other sources
(n =2056) (n=0)
Pubmed Medline Cihnal Embase Pedro

Charcot—Marie—Tooth/rehabilitation 150 53 65 0 1
Charcot—Marie—Tooth/physiotherapy 50 36 0 0 3
Charcot—Marie—Tooth/management 130 134 133 0 0
CMT/rehabilitation 119 14 65 5 1
CMT/physiotherapy 71 6 0 5 2
CMT/management 195 5 133 6 4
HMSN/rehabilitation 182 9 65 S 2
HMSN/physiotherapy 53 9 0 S 0
HMSN/management 152 50 133 S 0

Studies included in
qualitative synthesis
(n=11)

|

Studies included in
quantitative synthesis
(meta-analysis; n=0)
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Impairment-basierte Therapie bei CMT

Rehabilitation der Handfunktion bei CMT

Rehabilitation protocol followed by professionals.

Strengihening (1-4 week)

Musce

S times per hand

S times per hand

S times per hand ™

S times per hand Ex

S times per hand_| Thenar and Hypothenar cminence

S times per inge

Wistflexors S times per wrist
Pollcis adductor S times per hand
Interosscous and lombrical dorsal) S times per hand

Incrosscous and lombrical (palmar) S times per hand

Proprioception (1-2 week)

Turn 2 marbles i

05

o 2 times per hand

Theraputty manipulstion: makin

4 times per hand

‘heraputty manipulation: il ball

odeling (6 balls) | 2 tmes per hand

Propriocepion (3-4 week)

Turn 4 marbes in the pal

0 sec 2 times per hand

Theraputy manipulatio 4 times per hand

Z 0 . £ 0 Trraputy mapulation il balls modeling 6l | 2 imes pr hand
£ . N g = Eviacion of 4 marbesfrom terapotty wib pach | 2 tmes per Mo
7w IR A% —m TR
- i TOT RightHand TOT Left Hand sHET
< PN A Py ~ B . . )

wé
:
i
f

§
§
TO
FT

'
1)4;
).{;_.

8
g

Prada et al., J. Neuophysiology, 2018



Impairment-basierte Therapie bei CMT

Verbesserung der Gangfunktion und Gangsicherheit

70 Patients were assessed for eligbilty

Exclusion reasons:
8 patients did not provide

4 patients declined forlogistic

53 Patients underwent randomization

26 patients were
assigned to SPE
group.

27 patients were
assigned to TresPE
grovp.

5 patients were lost

toT1
8 patients were lost
to12

Table 3 Differences from bascline (T0) and after 3 months (T1) and 6 months (T2) of treatment for Medical Outcomes Study Short Form 36 (SF

36) subscales

MEDICAL PARK

All sample (2 = 53) SPE (1 = 26) TreSPE (n = 27 P value for
difference
betw

2600 165 o0 004 40 010 Lagn o070 205

SF-36 limitation 15(56) 054 097 065 092 25(106) 099 316 067 L1 080 09

of physical role ©0-0) (-25100) (~37.51025) 00 ©-0)

SF-36 physical pain 140) 044 042 34065 041 16(57) 078 064 0% 6943 011 057

(~10 10 125) (-2051022) (=510 10) (~125100)
SF-36 general health aan 0 o 0.52 4108 028 4533 017 39 (3.6) 07
~10105) (~16107.5) (-10100.5) (9106
SF-36 vitality 017(2) 093 024 069 1535 067 080) 4335 021 08
(-1510 %) (5109 (~5105)
SF-36 social activity 0.64 0.40 052 08 (5) 087 5445 02 s8(s6) 031 04l
(-3to13) (~6100.5 (-1210125)

SF-36 limitation o2 20 078 040 34097 094 8408 040 1S3 094 07

of emotional role ©-33) (0-32) (0-33) ©-0)

$F-36 mental health 045 4128 0s 041 5135 01 08@3) 081 643 039 09l

(3210 31) ( (-2810355) (~301026) (-21031)
SF-36 PCS (standardized) 0y 22003 010 04(15) 081 16(2) 040 166 032 2508 047 08s
(~4.51026) (-34105) (~64104) (-511018) (25102
SF-36 MCS (standardized) 0.5 (135)  0.69 0.58 (1.56) 06(1.9) 074 02(19) 093 0409 083 062 095
(-351073) (-47105) (-32107.9) (~491057) (-371042) (-371045

MCS, mental composite score: PCS, physical composite score; SPE

from line:

stretching and proprioceptive exercise; TreSPE
mixed model, and 25th-75th percentiles. Statistically sgnificant P values are enphasized in bold.

Laufband-Training

treadmill tra

plus SPE. Dat

a are given as mean (standard error), estimated

Mori et al., European Journal of Neurology 2019




& Aerobes Ausdauertraining A
Gerate-unterstutzt MEDICAL PARK

Quelle: medica.de Quelle: reha-technology.ch Quelle: neuro-therapie.de



Was ist notwendig flir eine =~
psychologische Intervention bei PNP? MEDICAL PARK

Journal of Neuromuscular Diseases 3 (2016) 347-362 347
DOI 10.3233/IND-160155
TOS Press

A comparison of intervention factors within included studies

Study Theoretical Protocol/ Delivered by Provides Targets Targets Targets Targets Facilitates
basis Manual  Psychologist psycho-education emotional relaxation cognitions behaviours social
specified expression support
[34] v v v v X X v v v
[32] X v X X v X X X X
[33] v v v v v X v v v
[36] X X X v X X X v v
[35] X v X X v X X X X
[38] v v v X X v X X X
[37] v v v v v v v v v
[41] X v v X v X X X X
[39] X v X X X X v v
[40] X v v X X v X X X

= No significant effects of intervention on quality of life and/or well-being. Note. Intervention factors were derived from variables within
included studies.

Elaine Walklet®?* Kate Muse®, Jane Meyrick® and Tim Moss?
4Health and Social Sciences Department, University of the West of England, Bristol, UK
bPsychology Department, University of Worcester, Worcester, UK

w
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267th ENMC International workshop: psychological interventions for . PARK
improving quality of life in slowly progressive neuromuscular

disorders

Ronne Pater®"!2, Joana Garmendia®!, Benjamin Gallais¢, Christopher Graham®,
Nicoline Voet®>2* on behalf of all participants®

3 Klimmendaal, Rehabilitation Center, Arnhem, The Netherlands

b Department of Rehabilitation, Radboud University Medical Center, Donders Institute for Brain, Cognition and Behaviour, Nijmegen, The Netherlands

¢ Department of Clinical and Health Psychology and Research Methodology; Psychology Faculty, University of the Basque Country (UPV/EHU), Donostia-San
Sebastidn, Gipuzkoa, Spain

4 ECOBES — Research and Transfer, Cegep de Jonquiére, Jonquiére, Canada

¢ Department of Psychology, University of Strathclyde, Scotland

ARTICLE INFO ABSTRACT
Article history: This workshop aimed to develop recommendations for psychological interventions to support people
Received 22 March 2023 living with slowly progressive neuromuscular disorders (NMD). The workshop comprised clinicians,

Accepted 27 March 2023 researchers, people living with NMD and their relatives. First, participants considered the key

psychological challenges presented by NMD and the impact of NMD on relationships and mental health.

Keywords: Later, several psychological approaches for enhancing well-being in NMD were described. The results of
Neuromuscular disorders randomised controlled trials of Cognitive Behaviour Therapy and Acceptance and Commitment Therapy
Psychological interventions for improving fatigue, quality of life, and mood in adults with NMD were examined. Then the group
Mental well-being considered ways to adapt therapies for cognitive impairments or neurodevelopmental differences that

Cognitive behavioral therapy

| occur in some NMD, alongside ways to support children and adolescents with NMD and their family
Acceptance and commitment therapy

members. Based on the evidence from randomised controlled trials, carefully conducted observational
studies, and the coherence of these data with the experience of those living with NMD, the group
recommends that psychological interventions should be embedded in the routine clinical care offered
to people living with NMD.



Interventionen wie ?

MEDICAL PARK

ACT : Acceptance Commitment Therapy

Im Hier und Jetzt
Den gegenwirtigen Augenblick
bewusst wahrnehmen

Werte
Wissen was mir
wirklick wichtig ist

Akzeptanz
Entwicklung von
Gelassenheit.

Psychologische
Flexibilitit

Abstand zu Engagiertes Handeln
n

Gedanken Die eigenen Vorhabe
Das eigene Denk engagiert umsetzen.
beobacht:

Das Selbst als Beobachter
Sich den eigenen
Wahrnehmungen bewusst sein.

Psychische
Flexibilitat
steht im
Vordergrund
und ist
Zielgrol3e



Kernprozesse von ACT

~"
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Aufmerksamkeit
Im Hier und Jetzt zu sein, ohne zu viel

Selbstkonzept
Hier geht es darum, die vielen
verschiedenen Rollen, die man in
unterschiedlichen Kontexten hat, zu

gedanklich in der Vergangenheit oder
Zukunft zu hdangen

akzeptieren und flexibel zwischen ihnen
Akzeptanz wechseln zu kénnen, ohne in einem zu
V.a. von Gedanken und Emotionen, ohne sie NerATan:
zu meiden oder sich von ihnen abzulenken.

Psychologische Flexibilitit bedeutet, auch Werte
unangenehme Gedanken und Gefiihle da Sich stets der eigenen Werte bewusst zu
sein zu lassen. sein, auch, wenn man gerade in einer

negativen Emotion steckt.
Koghnition

Flexibilitiat meint hier die sogenannte
kognitive Defusion, d.h., sich von zu starren Handeln
und belastenden Gedanken, Regeln und
Mustern zu lésen. Dafiir werden haufig
Metaphern verwendet. Eine davon findest

Das Commitment sich selbst gegeniiber,
du weiter unten im Video!

maoglichst immer nach den eigenen
Werten zu handeln
(und sei es nur im Kleinen)
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Fatigue bei PNP

<
MEDICAL PARK

Neuromuscular disorder

Prevalence
of severe
fatigue (%)

Fatigue scale
used to assess
severity of fatigue

Guillain-Barré syndrome [28, 38, 64, 78]

Pompe disease [40]

Myasthenia gravis [71]

Post-poliomyelitis syndrome [53]

Facioscapulohumural dystrophy [48, 81]

Myotonic dystrophy [48, 81]

Charcot-Marie-Tooth disease type 1 (CMT type 1) [48, 81]

38-86
67
82
80
51-61
53-74
55-64

FSS, FIS, VAS-F
FSS

FIS, MFI

NA

CIS

CIS

CIS

De Vries et al., Cell. Mol. Life Sci. (2010) 67:701-713)




Fatiguemodell
NME

Health status
and disease
I+11
y
Body function |, . Activity, »| Participation
& structure Capacity &
I+ 1 ] Performance i

Physiological
fatigue

Fatigue

Experienced
fatigue

4

v

v

Psychological
factors

<
MEDICAL

De Vries et al., Cell. Mol. Life Sci. (2010) 67:701-713)

PARK




Zusammenhang Fatigue und korperliche -
Aktivitat MEDICAL PARK

A Training > Experienced
cognitive
functioning

v v

Physical fithess [¢—» Fatigue [¢—»| Physical activity [« > Experienced
physical
functioning

B - = Y

Tralnlng ----------------------------- > Experienced <t »| Physical activity

- cognitive
functioning

a

i A 4
Physical fitness Fatigue |« > Experienced
physical
functioning

De Vries et al., Cell. Mol. Life Sci. (2010) 67:701-713)
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Areobes Ausdauertraining ~
: MEIDICAL
reduziert Schmerzen und
Fatigue

Table 3  Changes in fatigue, pain, activity, and participation
Outcome Measure e|e Before Training After Training P*
Fatigue (FSS score) 5.3 (2.11-6.56) 4.8 (1.78—6.67) .01
Pain, number (%) 13/23 (56.5) 5/23 (21.7) .04
Motor function (R-PAct score) 70 (54—100) 70 (48—89) 49
Volume of physical activity (ActiGraphx10® in counts; n=16) 484 7 (163.4—709.8) 418 3 (151.2—905.3) il
QOL (SF-36, PCS score) 40 (24—53) 42 (21-51) .86
QOL (SF-36, MCS score) 6 (25—69) 59 (34—69) .06

NOTE. Values are medians (ranges) or as otherwise indicated.
Abbreviations: QOL, quality of Life; SF-36, Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey.
* For the difference before and after training (% test for proportions and Wilcoxon signed-rank test for continuous data).

Favejee et al., Arch Phys Med Rehabil (2015)

PARK
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&) Neuromuscular rehabilitation - what to do? . @a\‘;&\\
A

Melissa R. Mandarakas®, Peter Young®, and Joshua Burns®

. ('0
Purpose of review 0‘\ c‘Q\Q
Rehabilitation for patients with neuromuscular disorders (NMDs) has undisr . (\%\ \35
potentially therapeutic for targeting impairments, improving quality of """ (&} ‘Qﬁ\
living. Whilst rehabilitation is commonly prescribed, unequivocal \0 %\3
are lacking. This review highlights recent studies of exercise 3 O \0 .\L-
and manual therapy and strefching for patients with NAM~ . \0\\ %tas 6%@
Recent findings \Qk\\ 0(5; 0‘(\
Randomised controlled trials of neuromuscu! %ﬁ (§) \4 \q
control group. Recent case studies, clir’ \0\\ . Q'\ \\\%.
exercise, respiratory muscle trainir (_,\3 0 \ (_;0 )
systemic health benefits, with ** ® X) ‘\\\ 2 ork
weakness or muscle dam \3\0 & 6% .se programs in

many cases lead to \Q .rerest, as a

response to the

N
-\Q‘go ~ing, and clinical trial quality can be

_ess to neuromuscular rehabilitation in both

\ \0 6\\ _vID-19 pandemic.
%\o 60w

&e\\g 0\%‘3 ., neuropathy, rehabilitation
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Aufmerksamkeit
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