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Die Lebensqualitat

* Keine Heilbehandlung

* Die Lebensqualitat kann durch Stimmung, Schlaf und Erwerbsstatus
beeinflusst werden

* Behinderungsparadoxon: Krankheitsvorstellungen, Bewaltigungsstil
und psychologische Flexibilitat konnen die Unterschiede in der
Lebensqualitat bei NMD erklaren

* Symptome von Depressionen, Angstzustande, Selbstwertgefiihl und
korperliches Selbstwertgefihl sind wichtige Bestimmungsfaktoren der
Lebensqualitat bei Erwachsenen mit FSHD
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Trauer

* Der Verlust von Fahigkeiten kann zu verschiedenen Momenten der
Trauer fuhren

* Trauer wird zum Problem, wenn:
* Konzentration auf den Verlust von Fahigkeiten.

* Ein starkes Verlangen nach dem Grad der Leistungsfahigkeit in der
Vergangenheit

» Geflihle von Nutzlosigkeit, Sinnlosigkeit, Verbitterung, anhaltender
Verdrangung und Empfindungslosigkeit
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Bewaltigung

* Proaktive Bewaltigung: bevor ein Problem aufgetreten ist
* Reaktive Bewaltigung: nachdem das Problem aufgetreten ist

* Problemorientierte Bewaltigung: Umgang mit der Quelle des Stresses

* Emotionsorientierte Bewaltigung: Umgang mit Emotionen im
Zusammenhang mit Stresssituationen
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Psychische Flexibilitat

e ... die Fahigkeit, ein Verhalten aufrechtzuerhalten oder zu andern,
und zwar in einer Weise, die...“

* einen bewussten und offenen Umgang mit Gedanken und Gefihlen
beinhaltet (Offenheit)

* wertschatzt, was die Situation ermaoglicht ( Bewusstsein) und
* den eigenen Zielen und Werten dient (Engagement)

* ,Sie haben vielleicht keine Wahl, was lhre Krankheit angeht, aber Sie
haben die Wahl, wie Sie mit ihr leben wollen.”
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Selbstwirksamkeit

* Die Fahigkeit einer Person, die erforderlichen Schritte zu
unternehmen, um bestimmte Leistungen zu erbringen.

 Selbstwirksamkeit steht in einem positiven Zusammenhang mit der
Lebensqualitat, sie spielt eine Rolle beim Selbstmanagement.

* Keine Eigenschaft, sondern eine Reihe von Uberzeugungen.

* Selbstmanagement-Programme konnen helfen.
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Kognitive Verhaltenstherapie (KVT)

Die KVT umfasst in der Regel Bemihungen, Denkmuster zu andern.
Diese Strategien konnen Folgendes beinhalten:

* Die eigenen verzerrten Denkmuster, die zu Problemen fihren, zu
erkennen und sie dann im Angesicht der Realitat neu zu bewerten.

e Ein besseres Verstandnis fiir das Verhalten und die Motivation
anderer zu erlangen.

* Fahigkeiten zur Problemldsung einsetzen, um schwierige Situationen
ZU meistern.

* Erlernen eines groReren Vertrauens in die eigenen Fahigkeiten.
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THOUGHTS
What we think affects

(BT

EMOTIONS CHANGING PERCEPTIONS BEHAVIOURS
What we feel affects What we do affects
how we think and act how we think and feel

N
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Die KVT basiert auf mehreren
Grundprinzipien, darunter:

1.Psychische Probleme beruhen zum Teil auf fehlerhaften oder nicht
hilfreichen Denkweisen.

2.Psychologische Probleme beruhen zum Teil auf erlernten, wenig
hilfreichen Verhaltensmustern.

3.Menschen, die unter psychischen Problemen leiden, kdnnen lernen,
besser mit ihnen umzugehen, wodurch ihre Symptome gelindert und
ihr Leben effektiver gestaltet werden kann.
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KVT-Strategien

Die KVT-Behandlung umfasst meist auch MaRnahmen zur Anderung
von Verhaltensmustern. Zu diesen Strategien gehdren beispielsweise:

* Sich den eigenen Angsten stellen, anstatt sie zu unterdriicken.

* Sich in Rollenspielen auf potenziell problematische Interaktionen mit
anderen vorzubereiten.

* Lernen, den eigenen Verstand zu beruhigen und den Korper zu
entspannen.
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FACTS-2-FSHD-Studie, Voet et al.

* 16 Wochen kognitive Verhaltenstherapie
* Im Durchschnitt 2-3 Sitzungen

* Positiver Effekt auf empfundene Fatigue, Teilnahme am 6ffentlichen
Leben, Grad der korperlichen Aktivitat, Schlafqualitat und
Krankheitsverlauf
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KVT-Module in der Studie

* mangelnde Krankheitsbewaltigung

e gestorte Wahrnehmung in Bezug auf Fatigue, Aktivitat und andere
Symptome

 katastrophisierendes Verhalten
* Schlafstérungen
* Bewegungsmangel

» geringe gesellschaftliche Unterstitzung und negative soziale
Interaktionen
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Akzeptanz- und Commitment-Therapie (ACT)

* Form der Psychotherapie

* Nutzt Strategien der Akzeptanz und Achtsamkeit, des Engagements
und der Verhaltensanderung, um die psychische Belastbarkeit zu
erhohen

 Sich unangenehmen Geflihlen gegenlber 6ffnen, lernen, nicht
Ubermalig auf sie zu reagieren, Situationen, in denen sie auftauchen,
nicht vermeiden
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6 Grundprinzipien zur Entwicklung
psychischer Belastbarkeit

1.Kognitive Ablenkung

2. Akzeptanz

3.Umgang mit dem gegenwartigen Moment i
4.Das beobachtende Selbst |
5.Werte
6. Engagiertes Handem /0
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Ziele der ACT

* (1) den Betroffenen helfen, sich ihrer Gedanken und Gefiihle und
deren Beziehung zu threr FSHD bewusster zu werden;

* (2) das Spektrum der Verhaltensweisen zu erweitern, die in Gegenwart
schwieriger Gedanken und Geflihle angewandt werden konnen (haufig
auch offene und bereitwillige Reaktionen), und

* (3) sie dabe1 unterstiitzen, die Verhaltensweisen auszuwahlen, die
thnen helfen, Fortschritte bei 1hren libergeordneten Zielen und Werten
zu machen.
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Module 1: mindfulness » MNormalising difficult thoughts and feelings, given the context of MD, and associated struggles.

and unhooking » Discussion of consequences from trying to get rid of unwanted thoughts and feelings and
opportunities for alternative responses.
1. Introducing other ways to interact with unwanted thoughts and feelings:Mindfulness or learning

to be present in the moment and experience thoughts and feelings in a non-judgemental way.
2. Unhooking from thoughts or learning ways to step-back from thoughts that often restrict actions
or lead to avoidance.
Homework 1: daily diary of mindfulness practice.
Homework 2: identifying where one struggles and experimenting with other responses.

>
>

Module 3: take an » Experimenting with taking an observer perspective on one’s experiences.
observer perspective  » Considering labels one attaches to oneself (especially given the context of MD). Noticing a choice
over buying into labels and the impact of labels over one's behaviour.
» Introducing a more flexible approach to mindfulness
» Homework 1: continuation of daily mindfulness practice with addition of flexible attention and
noticing the observer self
» Homework 2: continuation of valued activities

_ACT, Acceptance and Commitment Therapy; MD, muscle disease.



Resultate

* Sehr wenige Behandlungsabbriche, minimale unerwinschte
Wirkungen

* Verbesserung der Lebensqualitat
e Keine Auswirkung auf den Schweregrad der Erkrankung

* "Es hat mir geholfen, mich klarer mit meinen Zielen
auseinanderzusetzen, mit dem, was im Leben wichtig ist und wie ich
kleine Schritte unternehmen kann, um diese Ziele zu erreichen ..."
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Energetische Studie, Veenhuizen et al

e 16-wochiges Programm, Physio- und Ergotherapie
* kombiniert aerobes Training, Energieerhaltung und Ruckfallpravention

* VVerbesserung der sozialen Leistungsfahigkeit, 6-Minuten-Gehtest
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Fazit

* Die Lebensqualitat kann bei FSHD eingeschrankt sein

* Bewaltigungsstil, psychische Belastbarkeit und Selbstwirksamkeit sind
wichtig

* Es gibt immer mehr psychologische Interventionen

e Laden Sie den Landstreicher zu sich ein!
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