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Strategie zur klinischen Umsetzung

Patienten mit der Huntington-Krankheit (HK) weisen, Uber einen langen Zeitraum, einen hohen
Betreuungsbedarf im korperlichen, kognitiven, psychischen und sozialen Bereich auf. Eine der
Schwierigkeiten bei der Entwicklung von klinischen Richtlinien fir komplexe neurodegenerative Erkrankungen
wie bei der HK ist die Heterogenitat von klinischen Anzeichen und Symptomen. Wahrend die
Stadieneinteilung des Krankheitsprozesses (z.B. Frih-, Mitte, Spéat-) einen allgemeinen Rahmen fur
Interventionen bieten kann, gibt es innerhalb eines jeden Stadiums ein breites Spektrum an mdglichen
Beeintrachtigungen, die den Grad des Einzelnen an funktionellen Aktivitdten und der Teilnahme am Leben
beeinflussen kénnen. Dies macht die Ausarbeitung von einheitlichen therapeutischen Vorgehensweisen
problematisch. Dieses Problem stellt sich nicht nur bei der HK und wurde bereits in anderen
Patientengruppen der Physiotherapie dokumentiert, vor allem bei Funktionsstérungen im unteren
Rickenbereich und im Halsbereich und fur Patientengruppen in der allgemeinen Neurorehabilitation [1-3].

Klinische Richtlinien sind evidenzbasierte Empfehlungen flr die klinische Praxis unter speziellen
Bedingungen [4, 5]. Die Verfugbarkeit von klinischen Richtlinien erleichtert die Vereinheitlichung der
Versorgung und der Praxisstandards mit dem Ziel, die Qualitét der Versorgung zu verbessern.. Es ist &ulerst
wichtig fur Fachkréfte im Gesundheitswesen, dass sie ihre Einschatzungen und Interventionsstrategien
definieren und dokumentieren kénnen. Die Anwendung von entsprechenden Richtlinien in der Praxis sowie
die systematische Ergebnisevaluation kann die evidenzbasierte therapeutische Versorgung zum Nutzen der
Huntington-Patienten gefordert werden.

Die Mitglieder der Arbeitsgruppe Physiotherapie (PWG) des EHDN pladieren flr eine
behandlungsbasierte Klassifikation, um Interventionsstrategien bei der HK in spezifischer Weise ausrichten
zu koénnen. Die Verwendung von behandlungsbasierten Klassifikationen kann dazu beitragen, der
Heterogenitat der Beeintrachtigungen und Aktivitateneinschrankungen gerecht zu werden, die bei
Huntington-Patienten festzustellen sind. Dartber hinaus kénnte dies einen Rahmen fUr eine standardisierte
Datensammlung zu Interventionen und Ergebnissen bieten. Das Ziel ist, dass Therapeuten durch die
Erstellung von Subklassifikationen (bezogen auf die Beeintrachtigungen und Probleme der Patienten) und
deren Abgleich mit spezifischeren Interventionen, verbesserte Ergebnisse bei inren Patienten erzielen konnen.
Die folgende siebenteilige Klassifikation wurde entwickelt, um Huntington-Patienten, die ein breites Spektrum
von funktionellen Problemen sowie korperliche, kognitive und Verhaltensbeeintrachtigungen aufweisen
koénnen, besser in Kategorien einteilen zu kdnnen. Ziel der PWG ist, dass diese behandlungsbasierte
Klassifikation nachfolgend Informationen fUr die Evaluation von komplexen Interventionen liefert, und die
Forschung im Bereich der therapeutischen Versorgung und der evidenzbasierten Leistungserbringung fur
Huntington-Patienten vorantreibt. Da die Komplexitét der HK es unwahrscheinlich macht, dass jede Fachkraft
im Gesundheitswesen Uber alle Fertigkeiten verflugt, die fir die beste Praxis bendtigt werden, haben diese
Klassifikationen auch eine integrierte Verweise an kompetente Mitglieder des multidisziplinaren Teams.

Die Therapeuten sollten die Anzeichen und Symptome jeder Klassifikation Uberprifen, um zu
ermitteln, welche flr den Patienten am besten geeignet ist. Nachdem eine Klassifikation festgelegt wurde,
soliten die Therapeuten diese als Leitfaden fur die Auswahl von geeigneten BeurteilungsmaBnahmen und
Interventionsstrategien verwenden. Wichtig ist, dass diese Klassifikationen nicht dazu vorgesehen sind, eine
unabhangige klinische Entscheidungsfindung zu ersetzen, die auf die individuellen Anzeichen und
Symptomen des einzelnen Patienten beruht, sondern diese sollten vielmehr einen Rahmen flr ein
einheitlicheres Management der Patienten durch das Krankheitsspektrum liefern.
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Klassifikationen fiir das Management von Physiotherapiepatienten bei der

Huntington-Krankheit

Klassifikation

A. Kérperliche
Belastungsfahigkeit und
Leistungsfahigkeit

B. Planen und
Sequenzieren von
Aufgaben (einschlieBlich
Bradykinesie)

C. Mobilitat,
Gleichgewicht und
Sturzrisiko

D. Sekundare adaptive
Veranderungen und
Dekonditionierung

E. Beeintrachtigung der
Haltungskontrolle

F. Atemwegsstérungen

G. Palliative Behandlung

Beschreibung Stadien

Fehlen von motorischen Beeintrachtigungen

oder spezifischen Einschrankungen der -

funktionellen Aktivitaten; mégliche kognitive / Frih
und/oder Verhaltensprobleme.

Prasymptomatisch

Vorhandensein von Apraxie oder . .
beeintrachtigter motorischer Planung; ARG
Verlangsamung der Bewegungen bzw.

veranderte Fahigkeit zur Kraftentfaltung, die
zu Schwierigkeiten und zur Verlangsamung
bei der Durchfiihrung von funktionellen
Aktivitaten fuhren.

Allgemeine Gehfahigkeit im Ort bzw. Friih-Mitte
der Distanzen im Haushalt;
Gleichgewichtsstérungen, verminderte Kraft oder
Erschopfung, die zu Mobilitdtseinschrankungen
und erhéhtem Sturzrisiko fiihren.

Muskuloskeletale und/oder respiratorische
Veranderungen, die zu korperlicher
Dekonditionierung und nachfolgend zu
verringerter Teilnahme an Aktivitdten des
taglichen Lebens oder im sozialen oder
beruflichen Umfeld fiihren.

Friih-Mitte

Falsche Anpassung durch adaptive Mitte-Spat
Veranderungen, unwillkirliche Bewegungen,
Muskelschwéche und Koordinationsstérungen,
die zu Einschrankungen der funktionellen
Aktivitaten im Sitzen fihren.

Beeintrachtigte Atemfunktion und -kapazitat; Mitte-Spat
begrenzte Ausdauer; beeintrachtigte Reinigung
der Atemwege, die zu Einschrankungen bei
den funktionellen Aktivitdten und zum Risiko
far Infektionen flihrt.

Aktive und passive Einschrankungen der Spat
Bewegungsfreiheit und schlechte Kontrolle
aktiver Bewegungen, die zu Gehunfahigkeit
fuhren; Abhangigkeit bei den meisten
Aktivitaten des taglichen Lebens (ADL) ;
Schwierigkeiten, eine aufrechte Sitzposition
einzuhalten.
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A. KORPERLICHE BELA NGSFAHIGKEIT UND LEISTUNGSFAHIGKEIT

Beschreibung : Fehlen von motorischen Beeintrachtigungen oder spezifischen Einschrénkungen der

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche
Probleme

Allgemeine Ziele

Gesundheitsschulungen und-beratung erméglichen -
Hierzu gehdren allgemeine Strategien zur
Gesundheitsforderung, Uberweisung zum Sport nach einem
verordneten Plan und Erstellen einer Agenda zur
Optimierung der Ubungsleistung.

Teilnahme : Mégliche
Veranderungen der Lebensqualitat

Aktivitaten : keine Probleme

Schulung von Patient und Familie — mit Schwerpunkt auf
die friihzeitige Intervention bei der HK. In Tiermodellen der
HK wurde gezeigt, dass eine friihzeitige Anreicherung der
Umgebung (z.B. kérperliche Aktivitat) das Einsetzen und die
Schwere der Symptomatik verzogert bzw. verringert [8].
Eine vermehrte kérperliche Aktivitat bei HK-Mausen war
entscheidend fiir den erfolgreichen Abschluss von
krankheits-modifizierenden Therapien, wie
Zelltranplantationen, Wiederherstellung des tranplantierten
Gewebes und von Dopamin-Innervation [9].

Beeintrachtigungen :

Mégliche Veréanderungen: frihe
Gangstorungen; schlechte
Ausdauer oder Fitness; leichte
Chorea; kognitive und/oder
Verhaltensprobleme;
eingeschrankte kérperliche
Aktivitat; Motivationsverlust
und/oder Apathie; Angst und/oder

D.eprelasswn [6, 7I; S.c.:hlafstorungen, Ermdglichen eines aktiven Lebensstils — man vermutet dass

die die oben aufgefihrten dies den Krankheitsbeginn bei Huntington-Patienten

Beeintrachtigungen verschlimmern  yerzégert [10] und das Risiko von anderen

kénnen neurodegenerativen Erkrankungen wie Alzheimer-Krankheit
[11] und Parkinson [12] reduziert. AuBerdem kann die
Teilnahme an regelmaBiger korperlicher Aktivitat zu einer
Verbesserung von Korperkraft, des Herz-Kreislauf-Systems,
korperlicher Belastbarkeit, Funktionalitat, Mobilitat und
Stimmung fiihren.

Messinstrumente :

PAR-Q : Der Physical Activity Readiness Questionnaire (PAR-Q) [Fragebogen zur Beurteilung der Bereitschaft zu korperlicher Aktivitat] kann als erstes
Screeningverfahren verwendet werden, um beliebige Kontraindikationen gegen ein kdrperliches Training zu ermitteln. Bei Sicherheitsbedenken hinsichtlich
der Teilnahme an Ubungen, solite der Physiotherapeut die Betreffenden zu einer umfassenden Untersuchung zum Hausarzt Uberweisen [21].

IPAQ : Der International Physical Activity Questionnaire [Internationaler Fragebogen zu korperlicher Aktivitat]: ist ein nitzlicher Fragebogen, um
Informationen Uber das wéchentliche Aktivitatsniveau zu Hause, bei der Arbeit und in der Freizeit zu erhalten. Er ist zuverlassig und sicher bei Erwachsenen
zwischen 18-65 Jahren als ein epidemiologisches Messinstrument. Als Messinstrument flr Veranderungen oder Beurteilungen von Ergebnissen einer
Intervention ist der Fragebogen nicht zuldssig. [22].

Activity Monitor : Falls verfigbar, ist es ein nitzliches Messinstrument bzgl. des physischen Abbaus bei der HK, da die Bewegungsarmut mit der
Funktionsfahigkeit bei der HK verbunden ist. Kann auch verwendet werden, um Verédnderungen von Aktivitaten im Zeitverlauf aufzuzeigen [23-26].
Borg RPE (Rating of Percieved Exertion [Einstufung der wahrgenommenen Anstrengung]) (oder CR-10) : ist ein nitzliches objektives
Messinstrument der wahrgenommenen Anstrengung. AuBerdem ermdglicht es den Patienten eine Selbsttiberwachung wahrend ihres routineméaBigen
Trainings. Diese RPE (rate of perceived exertion [Einstufung der wahrgenommenen Anstrengung])-Skala ist zu einer Standardmethode flr die Beurteilung
der wahrgenommenen Anstrengung bei Belastungstestung, Training und Rehabilitation geworden und wurde gegen objektive Marker der
Trainingsintensitét validiert [27, 28].

Goal Attainment Scale [Zielerreichungsskala] : ist ein Hilfsmittel fir die richtige Zielsetzung, Quantifizierung des Erreichten und sogar die Gewichtung
von Zielen, die die personliche Bedeutung des Ziels flr den Patienten und/oder die Meinung des Therapeuten beziiglich der Schwierigkeit der
Zielerreichung widerspiegeln soll [29)].

6-Minuten-Gehtest (EBMWT) zur Messung von Ausdauer und Herz-Kreislauf-Fitness [30]

Interdisziplinar:

Erndhrung: Beurteilung und Kontrolle von Kalorienzufuhr, Ernahrungsbedarf und Didtanderungen bei kdrperlicher Betatigung.

Psychologie: Beurteilung und Kontrolle von Verhaltensproblemen.

Ergotherapie: Beurteilung und Kontrolle von Defiziten in Bezug auf ADL.

Logopédische Behandlung: fur eine klare Kommunikation von veréffentlichten Trainingsprogrammen.
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funktionellen Aktivitaten; mogliche kognitive und/oder Verhaltensprobleme Stadium : Prasymptomatisch/fri

Behandlungsmdglichkeiten

Die Ausgangstestung des Fitnessniveaus sollte vor der Verordnung des kérperlichen Trainings
abgeschlossen sein. Beriicksichtigen Sie die Schulungen zur Erschépfung, die zeitliche
Einplanung von Interventionen in den Tagesablauf sowie eine sorgfaltige Sicherheitseinweisung
wahrend des Trainings.

Identifizieren von behindernden und erleichternden Dingen, um ein Trainingsprogramm zu
beginnen und fortzufiihren [13]. Techniken wie Verhaltensmotivation kdnnen eingesetzt werden,
um dem Patienten zu helfen, behindernde und erleichternde Dinge ausfindig zu machen und
Strategien zum Umgang mit diesen auszuloten [14]. Die Beteiligung einer
Pflegeperson/Freund/Ehegatten kann dem Programm zu mehr Erfolg verhelfen.

Sportliche Ubungen kénnen fir Personen, die dazu kérperlich in der Lage sind, sowie fir
Personen mit lang anhaltenden neurologischen Erkrankungen wie Parkinson-Krankheit von
Vorteil sein [15]. Einzelfallberichte in Patienten mit HK zeigen, [16, 17] dass Huntington-Patienten
bei richtiger Unterstiitzung von gesundheitlichen Vorteilen in der kérperlichen Aktivitat profitieren
koénnen. Interessanterweise werden physiotherapeutische Behandlungen im frithen Stadium der
HK zu wenig in Anspruch genommen [18].

Korperliches Training im frilhen Stadium der HK sollte umfassen:

¢ Individuell ausgerichtete Zielsetzung und Verordnung eines hauslichen Trainingsprogramms
zur Optimierung von Dienstleistungen in einem lebenslangen Krankheitsprozess.

¢ Einen Schwerpunkt auf aufgabenspezifische funktionelle Aktivitaten, die in das
Trainingsprogramm eingebaut sind.

e Eine Aufwarm - und Abklhlphase.

* Sorgfiltige Uberwachung von Vitalparametern, Dyspnoe, Erschépfung, Bldsse, Schwindel
und spezifischen HK-bedingten Anzeichen in Ruhe sowie wahrend und nach dem Training.
Haufigkeit, Intensitat, Dauer und Art sind vom Ausgangsfitnessniveau des Einzelnen abhangig;
der Schwerpunkt sollte jedoch auf dem ACSM [American College of Sports Medicine]-Ziel fir
Ausdauertraining und Krafttraining liegen [19].

Ausdauertraining :

Haufigkeit : 3- bis 5-mal pro Woche; Intensitét: 65% bis 85% der maximalen Herzfrequenz ; 55%
bis 65% der maximalen Herzfrequenz fiir untrainierte Personen; Dauer : mindestens 30 Minuten
kontinuierliches oder intermittierendes Training pro Tag (Phasen von mindestens 10 Minuten liber
den ganzen Tag verteilt); Art : Ein ausdauerndes und rhythmisches Fitnessprogramm im Freien,
das groBe Muskelgruppen beansprucht und der Person SpaB8 macht (z.B. Spazierengehen,
Joggen, Schwimmen und Radfahren).

Krafttraining :

Haufigkeit und Dauer : 8 bis 12 Wiederholungen pro Ubung; eine Serie von 8 bis 10 Ubungen,
die groBe Muskelgruppen aufbauen (trainieren) 2- bis 3-mal pro Woche; Intensitat : 65% bis 70%
einer Wiederholungsserie fir den Oberkérper und 75% bis 80% einer Wiederholungsserie flr
die unteren Extremitaten; Art : Das Krafttraining sollte gestaffelt und individuell zugeschnitten
sein.

Ideen zum Trainingsprogramm: Gehen (Laufband und Boden), Heimtrainer, Reiten, Krafttraining,
Gleichgewichtstraining, Stabilisierung der Kérpermitte, Videospiel-basierte Ubungen (Nintendo
Wii, Dance Dance Revolution) [20]. Yoga, Pilates, Tai-Chi und Entspannungstraining werden
ebenfalls empfohlen.
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B. PLANEN UND SEQUENZIEREN VON AUFGABEN

Beschreibung : Vorhandensein von Apraxie oder beeintrachtigter motorischer Planung; Verlangsamung der
Bewegungen und/oder veranderte Fahigkeit zur Kraftentfaltung, die zu Schwierigkeiten und zur Verlangsamung
bei der Durchfiihrung von funktionellen Aktivitaten flhren. Stadium : Frih-Mitte

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Allgemeine Ziele

Teilnahme : Patienten stellen oft eine Abnahme der Definieren von individuell auf den
Unabhangigkeit in ihrem Alltagsablauf fest und kénnen Patienten zugeschnittenen Zielen mit
Schwierigkeiten haben, friiher automatisch ausgefihrte dem Fokus auf die spezifischen
Aufgaben zu bewaltigen, wie von einem Stuhl aufstehen Beeintrachtigungen des Patienten.
oder spazieren gehen

Beispiele sind u.a.:

e Verbesserung der Fahigkeit, die
funktionellen Aufgaben zu erledigen
e Steigerung der Geschwindigkeit
der Bewegungen

e Maximieren der Sicherheit

Aktivitaten : Schwierigkeiten und Verlangsamung bei
der Durchfiihrung von funktionellen Aktivitaten (An- und
Auskleiden, Baden, Treppensteigen, Gehen im und
auBer Haus, ADLs)

Beeintrachtigungen :

e Apraxie — beeintrachtigte motorische Planung [31]

e Geschwindigkeit der Bewegungen - verlangsamte
Geschwindigkeit der Bewegungen wahrend
zielgerichteter Aufgaben

e Kraftentfaltung — generalisierte und/oder spezifische
Muskelschwache; verzégerter Beginn der
Muskelreaktion

e Sicherheitsbewusstsein und Einsicht von Defiziten

Messinstrumente :
SF-36 : Ein schnell und leicht anzuwendendes Messinstrument fUr die Lebensqualitat, das haufig bei der HK angewendet wird; robuste Konstruktvaliditat
und Test-Retest-Reliabilitdt wurden nachgewiesen [35].
10-Meter-Gehtest : wird als Messinstrument fir die Gehgeschwindigkeit verwendet [36].
Physical Performance Test (PPT) : niitzlich zur Messung der Fahigkett, alltagliche Aufgaben durchzufiihren, wie Verwendung von Hilfsmitteln, Schreiben,
Jacke an- und ausziehen, Spazierengehen und Treppensteigen
Goal Attainment Scale [Zielerreichungsskala] : zur Beschreibung siehe A: Kdrperliche Belastungsfahigkeit und Leistungsfahigkeit.
Timed Up and Go (TUG) : [37] Der Teilnehmer wird instruiert, von einem Stuhl aufzustehen, 3 Meter zu gehen, umzudrehen und sich wieder hinzusetzen.
Zeiten Uber 13,5 Sekunden sagten Sttirze bei alteren Menschen mit einer Genauigkeit von 90% richtig voraus. Der TUG wurde bei der HK fur giltig
erklart. [26, 37]
® TUG Manual: TUG ausfiihren und dabei eine mit Wasser geflillte Tasse tragen; ein Zeitunterschied von >4,5 Sekunden zwischen
TUG und TUG Manual zeigt ein erhohtes Risiko flr zukinftige Stlrze bei 8lteren Menschen an.
* TUG Kognitiv [38] (Gehgeschwindigkeit; Fahigkeit, 2 Aufgaben gleichzeitig auszufuihren): Den TUG ausfiihren und gleichzeitig rickwarts
zahlen von einer zufallig ausgewahlten Zahl zwischen 20 und 100.
Four Square Step Test (4SST) : Die Teinehmer machen nacheinander Schritte nach vorne, seitlich und hinten Uber niedrige Hindernisse (Ublicherweise
Stocke); ein ndtzliches Messinstrument fur das Gleichgewicht, die Fahigkeit, Schritte zu machen und die motorische Planung [39].
Der Apraxie-Test : besteht aus zwei Subtests, welche die Fahigkeit messen, Gegenstande zu verwenden oder Einsatz von Pantomime, und die
Fahigkeit, Gesten zu imitieren [40].
Timed Sit-to-Stand Test : Die Patienten werden aufgefordert, von einem Stuhl, der bis zu ihren Kniekehlen reicht, 5-mal aufzustehen und sich wieder
hinzusetzen. Es wird die Zeit flir das Ausfiihren von 5 Wiederholungen erfasst. Der Sit-to-Stand-Test wird gewdhnlich verwendet, um die Beinkraft und
das Gleichgewicht zu beurteilen und es wurde nachgewiesen, dass er ein zuverlassiges und valides Messinstrument bei &lteren Erwachsenen und
anderen Patientenpopulationen ist [41].
Interdisziplinar :
Ergotherapie: Problemiésung und Strategien fiir ein erfolgreiches Ausflihren von Aktivitaten des téglichen Lebens. Kompensatorische Strategien fir die
Bewaltigung von Defiziten bei Augenbewegungen [42] und friihen kognitiven Beeintrachtigungen.
Logopédische Behandlung: Beurteilung und Kontrolle der Kommunikation (Dysarthrie und Sprechapraxie; Einfluss der kognitiven Fahigkeit, besonders
bei Schwierigkeiten bei ausflihrenden Tatigkeiten und des Arbeitsgedachtnisses in Bezug auf das Sprechen, sprachliche und kommunikative Fertigkeiten
; Beurteilung und Kontrolle des Schiuckens und von Dysphagie und jeglicher Zusammenhang mit Problemen bei der motorischen Funktion/Planung.

6
EUROPEAN

”“”"":I'S‘;';‘;im KLINISCHE PHYSIOTHERAPIE-RICHTLINIEN

NETWORK

Behandlungsmdéglichkeiten

Aufgabenspezifisches Training, um Defizite bei Planung und Ablauf festzustellen.

Mdogliche Bestandteile :

e Strategietraining bei Aktivitdten des taglichen Lebens : Diese Technik vermittelt intrinsische
(zum Beispiel wird dem Patienten beigebracht, die Schritte der Aufgabe zu verbalisieren und
diese Schritte gleichzeitig umzusetzen) oder extrinsische (zum Beispiel wenn Hilfsmittel
verwendet werden, um ein funktionelles Hindernis zu Giberwinden) kompensatorische Strategien,
die es ermdglichen, dass eine funktionelle Aufgabe ausgefiihrt werden kann [32]; Techniken des
Spaced Retrieval [eine Methode des Gedachtnistrainings, bei dem Gedachtnisinhalte in
zunehmend langeren Intervallen abgefragt werden] und des fehlerfreien Lernens, kénnen das
Training von motorischen Aktivitdten und das Erlernen von gelibten Aktivitaten leiten [33].

e sensorische Stimulation : Hoher Druck und leichte Beriihrungen werden auf die Extremitaten
des Patienten ausgelibt; bei Therapien, die eine multisensorische Stimulation anwenden, wurden
signifikante Verbesserungen in der Stimmung und der Stimulation festgestellt, die Uber die
Sitzungen hinweg im Vergleich zur Kontrollgruppe einen kumulativen Effekt hatten [34].

e Cueing : visuelle, verbale oder kérperliche Aufforderungen (prompts) : Erméglichen das
Ausfuhren der Aufgabe. Verbale Aufforderungen kénnen Aufmerksamkeitsstrategien mit externen
Cues und/oder Aufmerksamkeitsstrategien mit internen Cues umfassen.

e (Vorwarts- oder Riickwarts-) Chaining (Verkettung) : Die Aufgabe wird in ihre Komponenten
aufgeteilt. Durch die Verwendung von Backward-Chaining wird die Aufgabe mit Unterstiutzung
des Therapeuten ausgefiihrt, mit Ausnahme der letzten Komponente, die der Patient ohne Hilfe
ausfiihrt. Bei Erfolg werden weitere Schritte in den darauffolgenden Versuchen eingefiihrt.
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Beschreibung : Allgemeine Gehfahigkeit im Ort bzw. der Distanzen im Haushalt; Gleichgewichtsstorungen,
verminderte Kraft oder Erschépfung, die zu Mobilitdtseinschrénkungen und erhéhtem Sturzrisiko fuhren /
Stadium : Frih/Mitte

C. MOBILITAT, GLEICHGEWICHT UND STURZRISIKO

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Teilnahme :

e Angst vor Stiirzen kann zu vermehrter Abneigung gegen die
Teilnahme an Aktivitaten zu Hause, bei der Arbeit und in der
Offentlichkeit fuhren

¢ Schwierigkeiten bei der Teilnahme an Freizeitsport (z.B.
Radfahren, Laufen, FuBball, Basketball), die Gleichgewicht und
Mobilitat erfordern

Aktivitaten :

e Schwierigkeiten beim Gehen in bestimmten Umgebungen
(z.B. offenes Gelande)

e Schwierigkeiten beim Riickwarts- oder Seitwartsgehen

e Schwierigkeiten beim Umdrehen und bei Richtungswechseln
e Schwierigkeiten, beim Aufstehen von Stiihlen oder vom Bett
oder beim Hinsetzen auf Stihle oder auf das Bett wegen
Wélbungen, schlechte exzentrische Kontrolle

e Schwierigkeiten beim Gehen und gleichzeitigem Ausfiihren
einer sekundéren kognitiven oder motorischen Aufgabe wegen
Aufmerksamkeitsdefiziten [43]

¢ Hohes Sturzrisiko [26, 44]

Beeintrachtigungen :

¢ Bradykinesie [45]

¢ Dystonie - den Rumpf betreffend (seitliche Verlagerung;
Streckung), FuBgelenk/FuBe (Inversion) [46]

¢ Chorea*/ Rigor [47-49]

e Muskelschwéache oder beeintrachtigte Kraftentfaltung [50]

¢ Beeintrachtigte motorische Kontrolle (d.h. Defizite bei der
Kraftmodulation, die zu pl6tzlichen GiberschieBenden
Bewegungsanderungen fiihrt; beeintrachtigte exzentrische
motorische Kontrolle)

¢ Verringerte Koordination der Extremitaten, die zu einer
Schrittasymmetrie fiihrt

¢ Eine Fatigue, sowie der damit verbundene Einfluss der
koérperlichen Leistung, kann zu Stirzen fiihren.

¢ Gleichgewichtsdefizite (vermehrtes Schwanken im Stand und
wahrend funktioneller Aufgaben des taglichen Lebens,
verzogerte Reaktionen auf Stérungen, Schwierigkeiten beim
Tandemstand und -gang) [16, 51, 52]

e Gangstorungen (verminderte Geschwindigkeit,
Doppelschrittlange, Spurbreite, vermehrte Variabilitat bei den
Gangparametern) [53, 54]

¢ Kognitive und Verhaltensprobleme, wie fehlendes Erkennen
der eigenen Behinderungen und Ausfiihren von gefahrlichem
Verhalten aufgrund von Impulsivitat, Aufmerksamkeitsdefiziten
und Problemen bei Doppelaufgaben [44, 55, 56]

¢ Defizite in der raumlichen Wahrnehmung kénnen dazu fiihren,
dass Huntington-Patienten an Wande oder Tische stoBen [57]
e Sehstérungen, z.B. Schwierigkeiten bei sakkadischen
Augenbewegungen und langsamen Augenfolgebewegungen,
kénnen das Gleichgewicht und das Gehen beeintrachtigen. [58]
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Allgemeine Ziele

® \erbesserung des
Mobilitatsstatus (Steigerung
der Unabhéangigkeit; Erhéhung
der Geschwindigkeit;
VergroBern der Gehstrecke)

e Reduzierung des Sturzrisikos
oder von tatsachlichen
Stiirzen**

¢ Aufrechterhaltung der
selbstandigen Mobilitat
einschlieBlich deren
Umsetzung, und Gehen tiber
moglichst lange Strecken

¢ Verringern der Angst vor
Stlrzen, die wiederum zur
Inaktivitat fiihren kénnen.

Messinstrumente : SF 36 : siche B

Abschnitt Function Assessment
[Funktionsbeurteilung] der UHDRS :

Dieser besteht aus der Functional Capacity Scale
[Skala fir Funktionsvermégen], der Independence
Scale [SelbststandigkeitsmaBstab] und  einer
Checkliste von haufigen taglichen Aufgaben zur
Beurteilung von grundlegenden ADLs und IADLs. Der
Gesamtscore der Functional Capacity Scale wird als
Total Functional Capacity [Gesamtfunktionsvermogen]
(TFC)-Score angegeben. Die Einschatzung auf der
Independence Scale erfolgt von 0 bis 100. Hohere
Scores bedeuten eine bessere Funktionsfahigkeit [65].
HD-ADL : ein Test zur Einschatzung des
Krankheitsverlaufs durch einen Informanten. Der ADL-
Gesamtscore wird berechnet durch Addieren aller
Werte der flnf Bereiche Personal Care [personliche
Versorgung], Home Care [hausliche Versorgung],
Work and Money [Arbeit und Geld], Social
Relationships [soziale Beziehungen] und
Communication [Kommunikation]. Die Aussagekraft
und die Verlasslichkeit wurden bei HK-Patienten mit
den siebzehn Punkten des Adaptive Functioning
(adaptives Funktionieren) nachgewiesen. Die Scores
reichen von O (unabhangig) bis 24 (maximale
Behinderung) [66]

10-Meter-Gehtest : siehe B

TUG : siehe B

6MWT : siehe A

ABC-Skala : Messinstrument fir das Vertrauen in
die  Durchfihrung verschiedener  alltdglicher
Fertigkeiten; Teilnehmer-Schétzskala [67]

Berg Balance Scale : misst das Gleichgewicht in
14 Aufgaben; Der Trennwert fUr ein Sturzrisiko bei
der HK ist ein Score von 40 [68, 69]

Tinetti Mobility and Gait Test [Mobilitats- und
Gangtest nach Tinetti] : misst die grundlegende
Gleichgewichts- und Gehfahigkeit [70,71]
Raumliche und zeitliche GangmaBe : Unter
Verwendung von GaitRite [72]

Sturzanamnese

Funktioneller Teil des UHDRS [65]

Beurteilung des funktionellen Umgangs
verschiedener Gegenstande und Gerate, sowie, ob
dieser sicher, richtig und angepasst ist. Darliber
hinaus die Beurteilung der Féhigkeit des Patient sich
um die Gegenstande und Gerate zu kiimmern.
Interdisziplinar : Krankenpflege, Ergotherapie,
Neuropsychologe, Neurologe

*siehe Management der Chorea
**Siehe Richtlinie "Falls and Mobility", "EHDN
Physiotherapy Working Group"

Behandlungsmdéglichkeiten

» Ubungen gegen Beeintrachtigungen : Starkung; allgemeine Steigerung der Kondition; Ausdauer;
Aktivititen fur die Bewegungsreichweite, um Auswirkungen von Dystonie entgegenzuwirken;
Koordinationsiibungen; Vermitteln von Strategien, mit denen Huntington-Patienten erkennen kénnen,
wenn eine Erschopfung ihr Sturzrisiko erhoht [58, 59].

* Gleichgewichtstraining zum Uben der Aufrechterhaltung des Gangbildes mit verschiedenen
Aufgaben und in unterschiedlichen Umgebungen :

- Den Patienten beibringen, als Reaktion auf Stérungen, Ausfallschritte in alle Richtungen mit
Geschwindigkeit und Genauigkeit auszufiihren.

- Uben von Aktivitdten, die automatische Reaktionen erfordern (z.B. Ballwerfen), um posturale
Reaktionen auszulésen und schnellere Bewegungen zu trainieren.

- Steigerung der Aktivitaten von breiter zu enger Unterstiitzungsflache (BOS = base of support), von
statischen zu dynamischen Aktivitaten, niedrigem zu hohem Kérperschwerpunkt (COG = Centre of
Gravity), mit zunehmenden Freiheitsgraden.

- Aufgabenspezifisches Uben von funktionellen Aktivititen wie Transfers, weit nach oben und weit
nach unten Reichen, Treppensteigen usw. zur Ubung der Gleichgewichtskontrolle wahrend der
Aktivitaten des taglichen Lebens.

e Aufgabenspezifisches Training fiir Gehlibungen, idealerweise in speziellen Umgebungen (z.B. im
Freien; Hindernisse); externes Cueing [16, 59, 60]:

- Trainieren der Patienten beim Vorwarts-, Rickwaérts- und Seitwartsgehen mit verschiedenen
Geschwindigkeiten und iber unterschiedliche Oberflachen.

- Verwenden eines Metronoms [55, 61, 62] und von Linien auf dem Boden, um den Schrittanfang,
groBere Schritte, eine héhere Geschwindigkeit und Gangsymmetrie zu férdern.

- Vermitteln von Strategien zum Aufstehen vom Boden nach einem Sturz.

- Vermitteln von Sicherheitsdenken und Anpassung der Umgebung (Beseitigen von Unordnung,
rutschigen Oberflachen, losen Teppichen, schlechter Beleuchtung, scharfen oder zerbrechlichen
Gegenstanden), Mébeln.

- Bereitstellen von Hilfsmitteln (Rollator mit 4 Radern und Bremsen) falls erforderlich; wenn der Patient
bei Gebrauch von Hilfsmitteln unsicher ist, kann menschliche Unterstiitzung wie Halten des Armes
der Person hilfreich sein [63].

e Schulung der Familie/Pflegeperson bezliglich Beaufsichtigung und/oder Hilfestellung beim Gehen
e Hilfsmittel/Hilfsausriistung

¢ \erordnung eines Rollstuhls (Mobilitat Gber langere Strecken)

- Beurteilung von Schuhwerk/Orthesen (Schuhe mit Knéchelhalt wie Tennisschuhe mit hohem Schaft
oder Stiefel; Fersenkeil und/oder seitlicher Keil fiir FuBgelenksdystonie in Inversions/Eversionsrichtung;
Knoéchel-FuB-Orthese bei Dystonie in Dorsalflexions-/Plantarflexionsrichtung; maBangefertigte
Schuheinlagen fiir Patienten mit Krallenstellung der Zehen beim Gehen)

- Verordnung von Schutzausriistung — Helme, Ellbogen-/Knieschoner, die von Huntington-Patienten
mit Sturzrisiko zu tragen sind.

¢ Vermittlung von kompensatorischen Strategien bei kognitiven Beeintrachtigungen und bei
Unfahigkeit zur Ausflihrung von Doppelaufgaben :

- Den Patienten beibringen, ihre Aufmerksamkeit auf das Halten des Gleichgewichts zu richten, bevor
sie eine Aufgabe ausfiihren, die ihr Gleichgewicht beansprucht [64].

- Patienten im frithen Stadium beibringen, unter verschiedenen Gegebenheiten und Voraussetzungen
zwei Aktivitaten gleichzeitig auszutben. [55, 56].

- Patienten im mittleren oder spéateren Stadium beibringen, komplexe Aufgaben in einfachere
Teilaufgaben aufzuteilen und diese zu erledigen.
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D. SEKUNDARE UND ADAPTIVE VERANDERUNGEN UND DEKONDITIONIERUNG

Beschreibung : Muskuloskeletale und/oder respiratorische Veranderungen, die zu korperlicher
Dekonditionierung und nachfolgend zu verringerter Teilnahme an Aktivitdten des taglichen Lebens oder im
sozialen oder beruflichen Umfeld fihren. / Stadium : Frih/Mitte

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Teilnahme :

¢ Vermindertes korperliches Fitnessniveau

¢ Verringerte Teilnahme an Aktivitdten des taglichen
Lebens, im sozialen oder beruflichen Umfeld

Aktivitaten :

¢ HK-Patienten gehen weniger und sind weniger kérperlich
aktiv pro Tag im Vergleich zu gesunden Personen [24].

¢ Bei Huntington-Patienten, die wiederholt gesttirzt sind,
ist die tagliche Gehstrecke signifikant kiirzer, im Vergleich
zu Personen die nicht gestuirzt sind. [26].

Beeintrachtigungen :

* Muskuloskeletale Veranderungen - Einschrénkung der
Bewegungsfreiheit, Muskelkraftverlust wegen Inaktivitat
[50]

¢ Respiratorische Veranderungen - verminderte Ausdauer

Allgemeine Ziele

¢ Verhindern von weiteren korperlichen,
kognitiven und psychischen
Verschlechterungen

¢ Verbessern von Kraft,
Gleichgewichtsstrategien, und
Durchhaltevermégen

¢ Patienten dazu motivieren, wieder
eine gewisse Kontrolle Uber ihr Leben,
durch die Aneignung einer gesunden
Lebensweise zu erhalten

e Scharfen des Bewusstseins des
Patienten und der Pflegeperson fir die
Vorteile von regelmaBiger korperlicher
Aktivitat und die schadlichen
Auswirkungen von Inaktivitat

e Gewichtskontrolle

¢ Kognitive Probleme, wie Gedachtnisdefizite, Verlust der
Initiative oder Problemeinsicht [43]

¢ Psychische Probleme wie Depression, Apathie oder
Angst

* Gewichtsverlust aufgrund multipler Faktoren kann zu
Schwéche und Erschopfung beitragen [73]

e Schmerzen, die durch Dystonie, oder
Muskelungleichgewicht verursacht werden, Verletzungen
durch Stiirze oder AnstoBen an Gegenstanden,
Immobilitat [74]

¢ Gleichgewichts- und Gangstérungen, die zu haufigen
Stiirzen fiihren (siehe Mobilitéat, Gleichgewicht und
Sturzrisiko)

e Schmerzbehandlung

Messinstrumente :

SF-36 (siehe A)

Berg-Balance-Skala (siehe C)

6MWT (siehe A)

Messinstrumente der Beeintréchtigung : Aerobe Kapazitat wahrend funktioneller Aktivitaten oder wéahrend standardisierter Belastungstests
(frihes Stadium); kardiovaskulére und pulmonale Anzeichen und Symptome als Reaktion auf kérperliche Belastung oder vermehrte Aktivitat;
Gewichtsmessungen; Mini Mental State Examination (MMSE) [80]; manuelle Muskelfunktionspriifung oder manuelle Dynamometrie zur
Untersuchung der Muskelkraft; numerische Schmerz-Ratingskala, visuelle Analogskala fir Schmerzen (VAS), Wong-Baker FACES-Schmerz-
Ratingskala [74]; Verhaltensbeurteilung der UHDRS [65]; Goniometrie, Beurteilung des Endgefiihls und multisegmentale Flexibilitatstests zur
Beurteilung der Bewegungsfreiheit ; Atemfrequenz, -rhythmus und -muster, Auskultation der Atemgerausche, Testung der Husteneffektivitat,
Testung der Vitalkapazitat (VK) im Liegen und im Stehen oder der forcierten Vitalkapazitat (FVC) zur Beurteilung der Atemfunktion.

Interdisziplinar : Ernahrungsberater, Ergotherapie, Psychologe, personlicher Trainer
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Behandlungsmdéglichkeiten

e Schulung von Patient und pflegenden Angehdrigen bezlglich der Vorteile von kérperlicher
Aktivitat fur Huntington-Patienten und die negativen Folgen von Inaktivitat

e Beginn eines Erhaltungsprogramms zur Vermeidung sekundarer adaptiver Veranderungen und
Dekonditionierung [75, 76]

* Anregung des Huntington-Patienten, ein Ubungsprogramm zu beginnen/erneut zu beginnen
und Bereitstellen eines Ubungsprotokolls oder Ubungstagebuchs zur Aufzeichnung der
Fortschritte

¢ Allgemeine oder individuelle Programme in Erwéagung ziehen : Individuell zugeschnittene
Gruppeniibungsprogramme im Wohnort/Krankenhaus [60]; Ubungsvideo oder schriftliche
Anleitungen mit Bildern, um die Ubungsbereitschaft zu erhéhen

¢ Beurteilung hinsichtlich geeigneter Gehhilfen, Gerate (z.B. Hilfsmittel, Anpassungen, Orthesen)
e Behandlung von Gleichgewichts- und Gangbeeintrachtigungen und von Sturzangst, welcher
einer eventuellen Aktivitatseinschrankung zugrunde liegen kénnte [77]

e Schulung der pflegenden Angehérigen beziiglich Strategien zur Motivierung (Ubungen in den
Alltagsablauf einbauen, positive Verstirkung, Teilnahme an den Ubungen zusammen mit dem
Patienten, Auswahl kérperlicher Aktivitaten, die dem Patienten SpaB machen) und Unterstiitzung
durch nahestehenden Personen (z.B. Cueing, Beaufsichtigung, Verwendung eines Gehgurts) bei
den Ubungsprogrammen [78]

e Motivation der Patienten, ansprechende Umgebungen auszusuchen, die kérperlich und
kognitiv stimulierend sind und soziale Interaktionen férdern.

e Vermitteln von Atemuibungen zur Aufrechterhaltung einer vollstandigen Atemfunktion.

e Schulung des Patienten hinsichtlich der Wichtigkeit einer richtigen Erndhrung und des
Aufrechterhaltens eines angemessenen Gewichts.

e MaBnahmen zur angemessenen Schmerzbehandlung [79], Ubungen zur Bewegungsfreiheit,
sachgerechte Lagerung, Schutz vor Verletzungen, Medikationen usw.
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E. BEEINTRACHTIGTE HALTUNGSKONTROLLE UND AUSRICHTUNG BEIM SITZEN

Beschreibung : Falsche Anpassung an adaptive Veranderungen, unwillkirliche Bewegungen,
Muskelschwéache und Koordinationsstérungen, die zu Einschrankungen der funktionellen Aktivitéten im Sitzen
flhren. / Stadium : Mitte/Spat

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Teilnahme :
¢ Vermehrte Belastung pflegender Angehoriger
¢ Riickzug von der Gesellschaft

Aktivitaten :

e Schwierigkeiten bei Aktivitaten des taglichen
Lebens wie Waschen, An- und Auskleiden

e Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnahme und
beim Schlucken

¢ Unféhig, selbstandig zu stehen oder zu sitzen

Beeintrachtigungen :
¢ Ungeeignete Ausrichtung der Skelettmuskulatur
¢ Verminderte (aktive und passive)
Bewegungsfreiheit
* Adaptive Bindegewebsveranderungen
¢ VVeranderte Unterstitzung mit der Folge von :

- Veranderungen bei Dystonie/Chorea

- Schlechtes Gleichgewicht

- Unkoordinierte Bewegungen

- Druckareale aufgrund von Scherkréften

- Moglichkeit von Stiirzen und
Weichteilschadigungen

- Gefahr der Aspiration und
Atemwegskomplikationen

Messinstrumente :

Allgemeine Ziele

e Verhinderung oder Begrenzung von
adaptiven Bindegewebesveranderungen
® Minimieren des Risikos fur Infektionen
und Hautverletzungen

e Maximieren von Unabhéangigkeit beim
Sitzen und Férdern einer geeigneten
Lagerung

e Maximieren der Funktionsfahigkeit —
Essen, Ubungen zum Bewegungsumfang
der Hande, An- und Auskleiden,
Eigenlagerung, Transfers

Caregiver Burden Scale [Skala zur Belastung pflegender Angehdriger] : wird zur Messung der Belastung
pflegender Angehdriger durch die Pflege verwendet. Es handelt sich um eine Skala mit 29 Punkten zur Messung der
empfundenen Belastung pflegender Angehdriger, die sich um altere Menschen mit seniler Demenz kiimmern. [83].
Goal Attainment Scale [Zielerreichungsskala] (siehe A) : verringerte Abhéngigkeit bei ADLs; toleriert die Zeit,

welche sitzend im Stuhl verbracht wird.

Interdisziplinar :

Krankenpflege, Logopéde zur Beurteilung des Schluckens, Atemtherapeut, Ergotherapie, Zusammenarbeit mit einem
ergotherapeutischen Spezialisten : Ausstattung hinsichtlich Sitzlagerung und Heben.
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Behandlungsmaéglichkeiten

o Uberpriifung der Beurteilung der Benutzung der Hande und des Sturzrisikos
¢ Erstellen eines Lagerungsschemas fir Patienten mit eingeschrankter aktiver Beweglichkeit
e Muskuloskeletale Neuanpassung und Férderung von effizienteren Bewegungsmustern [81].
Méglichkeiten sind :
e Dehnungen, sofern angebracht
« Ubungen fiir die aktive und passive Bewegungsfreiheit
¢ Lagerung (im Hinblick auf 24 Stunden)
¢ Einsatz von Schienen
e Kraftigung
e Spezielle Ubungen fur die Rumpfstabilitat
¢ Einschatzung einer angemessenen der Sitzlagerung ; Beurteilung des Rollstuhls
¢ Beurteilung der Atemfunktion, falls erforderlich [82]
¢ Schulung pflegender Angehdriger tiber Aspirationsgefahr
¢ Anpassung bei jeder Kérperhaltung [81]

EUROPEAN
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F. RESPIRATORISCHE STORUNGEN

Beschreibung : Beeintrachtigte Atemfunktion und -kapazitat; begrenzte Ausdauer was zu Einschrankungen
bei funktionellen Aktivitdten und zu einem erhéhten Infektionsrisiko fihren kann. / Stadium : Mitte/Spat

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Teilnahme :

Teilnahme an sozialen Aktivitaten, z.B. Einkaufen,
Familienaktivitaten

Teilnahme an kérperlichen Aktivitaten

Aktivitaten :

Verminderte kérperliche Belastbarkeit ;
eingeschrankte Fahigkeit zur Ausfiihrung von
Aktivitaten des taglichen Lebens, Gehen

Beeintrachtigungen :

¢ Kurzatmigkeit bei Belastung oder in Ruhe

¢ Verminderte kérperliche Belastungsfahigkeit
¢ Erfolgloses Abhusten

¢ Einbehalten des Sekrets

e Erhéhte Atemarbeit

e Zyanose

¢ Verminderte Sauerstoffsattigung

e Dystonie der Rumpfmuskulatur

Messinstrumente :

Borg-Dyspnoe-Skala/MRC-Dyspnoe-Skala (Australian Lung Foundation
[Australische Lungenstiftung])

B6MWT: (siche A)

Maximaler HustenstoB (Peak cough flow — PCF) [84]
Auskultation/Beobachtung/Sattigungsmonitor

Forcierte Vitalkapazitat

Interdisziplinar :
Logopéadische Behandlung [89], Krankenpflege, Atemtherapeut,
Pulmonologe
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Allgemeine Ziele

e Optimierung der Atemfunktion fir
funktionelle Aufgaben

e Optimierung der Herz-Atem-Funktion
e Aufrechterhalten eines PCF = 270
I/min bei Wohlbefinden; PCF =160 I/min
bei Krankheitsgefihl bei
Erkaltung/Atemwegsinfektion [84]

e Optimieren des Abhustens von Sekret

Behandlungsmdéglichkeiten

* funktionelle Ubungen

e Lagerung, um Kurzatmigkeit entgegenzuwirken [85]

e Atemubungen; maximale Insufflation/Exsufflation; glossopharyngeale Atmung [84, 86]
e Techniken zur Reinigung der Atemwege

e Lagerungsmanagement [88]

e Entspannung

e Beratung beziiglich geeigneter Gehhilfen, z.B. Gehwagen/Rollator

e Training mit Herz-Kreislauf-Ubungen [86]
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Beschreibung : Einschrnkungen des aktiven und passiven Bewegungsradius und schlechte Kontrolle von
Bewegungen die gehen unmdoglich macht; wichtig flr die meisten Aktivitaten des taglichen Lebens;
Schwierigkeiten, eine aufrechte Sitzposition beizubehalten / Stadium : Spat

G. BEHANDLUNG IM ENDSTADIUM

Anzeichen und Symptome/
Hauptprobleme und mégliche Probleme

Allgemeine Ziele

* Minimieren des Risikos fiir
Aspiration/ Atemwegsinfektion

e Minimieren des Risikos fiir Dekubiti
¢ Forderung der Fahigkeit, eine
aufrechte Sitzposition einzuhalten

* Férderung eines optimalen
Komforts im Bett

¢ Aufrechterhaltung/ Steigerung der

Teilnahme : Vollstandige Abhangigkeit bei
funktionellen Fertigkeiten; soziale Isolierung

Aktivitaten :

Gehunfahigkeit; abhangig bei den meisten
Aktivitaten des taglichen Lebens; Schwierigkeiten,
eine aufrechte Sitzposition beizubehalten

Beeintrachtigungen :
* Eingeschrankte willkiirliche Kontrolle von Bewegungsfreiheit
Extremitdten und Rumpf ¢ Aufrechterhaltung der

e Chorea und/oder Rigor gegenwartigen Aktivitdten des

e Einschrankungen der passiven Bewegungsfreiheit Lebens

¢ Risiko flir Aspiration/Atemwegsinfektion * Unterstiitzung und Einweisung von
e Risiko fiir Druckulzera; Schmerzen aufgrund von Pflegepersonal und pflegenden
Lagerung, Druckulzera oder Kontrakturen Angehdrigen

¢ Falls erforderlich: Anbieten von
Unterstiitzung zum Organisieren
externer Hilfe (hausliche
Krankenpflegedienste) oder Umzug in
eine spezialisierte Einrichtung

e Schwierigkeiten oder Unfahigkeit, zu
kommunizieren

¢ Depressive Stimmung oder Depression
e Schmerzen

Messinstrumente

Braden Risk Assessment Scale [Braden-Skala zur Risikoeinschatzung] : Hilfsmittel zur
Einstufung des Risikos flr Druckulzera [90]

National Pressure Ulcer Advisory Panel (NPUAP) — Stadieneinteilung von Druckulzera [91];
Beurteilung der Atemfunktion; Fahigkeit zum aufrechten Sitzen in einem angepassten Stuhl fir
eine angemessene Zeit ; Beurteilung der Bewegungsfreiheit der unteren und oberen Extremitaten
mittels Goniometer; Schmerzmessung mit FACES-Schmerzskala [74]; Caregiver Burden Scale
[Skala zur Belastung pflegender Angehdriger] [83], falls Patient zu Hause gepflegt wird..

Interdisziplinar :

Krankenpflege, Atemtherapie, Logopéadie, Geistlicher flr spirituelle Untersttitzung, Psychologen
fUr Trauerberatung, Ergotherapeut flr Sitzlagerung, Sozialarbeiter flr Patientenverfigungen,
Volimacht fur Rechtsanwalt
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Behandlungsmadglichkeiten

Lagerung [75]

¢ Bettlagerung - druckentlastende Matratzen und Polster zur optimalen Lagerung verwenden;
Lagerungsschema im Bett verwenden, welches ein Lagewechsel férdert (Seit- und
Rickenlagerung).

e Aufrechte Position — Beratung beziiglich geeignetem Stiitzstuhl. Wichtige Bestandteile sind
gepolsterte Auflagen (zur Verhinderung von Verletzungen infolge von unwillkiirlichen
Bewegungen), einstellbarer Sitzwinkel, der das Einhalten eines geeigneten Hiiftwinkels und
Lagewechsel zur Druckentlastung erlaubt; geeignete Rumpf- und Kopfstiitzen; geeignete
gepolsterte FuBstitzen.

* Enge Zusammenarbeit mit Pflegepersonal / pflegenden Angehérigen zur Verbesserung der
Verlegung, Essposition, Kommunikation, Waschen, An- und Auskleiden, sowie um mdéglichst
viel Unabhéngigkeit des Patienten in Bezug auf die Aktivitaten des taglichen Lebens zu
bewahren. Beratung beziglich Anzeichen von Aspiration.

Bewegungsfreiheit [75]- Erstellen eines Plans fiir Beweglichkeitsiibungen, der taglich von
Pflegepersonal, Hilfspersonal oder Familienmitgliedern durchzufiihren ist. RegelmaBige
Physiotherapiesitzungen sind ratsam.

Aktive Bewegung [75] - Falls méglich, zu aufrechtem Stehen mit Unterstiitzung anregen
(Verwendung eines Stehtisches in Erwagung ziehen); Sitzen am Bettrand (mit Unterstiitzung);
aktive Ubungen im Bett, um Muskelschwund und Hautverletzungen vorzubeugen; Arbeiten mit
den bestehenden Fahigkeiten zur Aufrechterhaltung der gegenwartigen die Aktivitaten des
taglichen Lebens.

Respiratorische Ubungen (siehe Punkt F)
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