Kinderschouderrevalidatie
Functieverlies of co6rdinatieprobleem?

Maaike Pelsma Kinderfysiotherapeut - klinisch epidemioloog
Jos lJspeert Fysiotherapeut - klinisch gezondheidswetenschapper
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Voor Vandaag — Waar gaat u gluren?

*  Kinderschouderpoli Radboudumc
*  Functieproblematiek en aanpak bij volwassenen

*  Hoe werkt dit bij kinderen?
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Kinderschouderpoli
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Kinderschouderpoli — Historie

Expertise-centrum

1.

bk wWN

Referenties

Kindzorg

Facio Scapulo Humerale Dystrofie (FSHD)
Myotone dystrofie (MD)
Limb Girdle Musculaire Dystrofie (LGMD)

Duchenne + Becker Musculaire Dystrofie (DMD/ BMD)

Neuralgische Amyotrofie (NA)
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Kinderschouderpoli — Werkwijze

* Triage

*  Beoordeling en Advies
* Kinderneuroloog — kinderrevalidatiearts
* Kinderfysiotherapeut — Fysiotherapeut
* Kinderergotherapeut — Ergotherapeut

* Interdisciplinair overleg
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Klinische kenmerken van NA

*  Symptomen in episodes of ‘aanvallen’

* Extreme neuropathische pijn in nek, schouder en/of arm in 95%

* Snelle multifocale parese en atrofie bovenste extremiteit

* 1/3 bilateraal (asymmetrisch)

*  80-90% herstel in 6 maanden tot 3 jaar

* Recidiefkans aanvallen 25% (als erfelijk: 75%)

*  >50% patiénten houdt persisterende klachten m.n. pijn en {,
duurbelastbaarheid

e Sterke relatie tussen veranderde scapulaire beweging en pijn

* Verstoorde scapulaire beweging lijkt samen te hangen met

Lustenhouwer et al. Brain 2022

visuomotore (mal)adaptaties
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Overeenkomsten NA met FSHD en DM1
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Functieproblematiek B.E. in FSHD

Figure 3 Treatment effects of aerobic exercise

Scapulaire instabiliteit is een kenmerkend onderdeel van FSHD training and cognitive-behavioral

therapy on MRI-derived fat fractions
of the individual thigh muscles in
patients with facioscapulohumeral

96,9% ervaren problemen bij gebruik van de bovenste S S
extremiteiten (Hamel et al. 2019) S

De meeste trainingsinterventies richten zich op de onderste
extremiteiten (Voet et al. 2013)

7.5

5.0

Maar 44,4% van patienten traint de bovenste extremiteiten
(Faux nightingale et al. 2021)

Change in fat-fraction per year (%)

2.5

In FSHD training = medicijn

0.0

uc AET CBT

Janssen et al. 2016
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Scapular training in FSHD

Scapular
Discoordination

] (dyskinesis) 8

Limitations in Disuse in daily ‘
o -

daily life
Acceleration
Muscle of fatty
weakness infiltration

é (Janssen et al.
2013)
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Functieproblematiek B.E. in Myotone dystrofie
Healthy

*  Multisysteemziekte met myopathische
kenmerken

* spierzwakte

* Scapulaire instabiliteit is onderdeel van het
MD fenotype (Voermans et al. Neurology 2019)

* Initiatiefloosheid zorgt (deels) voor te weinig

fysieke activiteit

Ozimski et al. Biological Reviews, 2020, DOI: (10.1111/brv.12674)
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Multidisciplinaire aanpak

= L

o Conserve
Move better energy
(PT) (ET

“4

Samen: _
Leren omgaan met de klachten in
agelijks leven

Amalia kinderziekenhuis

Radboudumc



Scapulatraining
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Selectief bewegen stand
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Hoe werkt dit bij kinderen?
0006
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Casus ©

Meisje, 9 jaar
* FSHD

* Continue pijnklachten, 6 maanden, NRS 4-8.
* Pieken bij schrijven — buitenspelen — wandelen — slapen

* Gemiddeld 4 paracetamol per dag
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Casus ©
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Kinderschouderrevalidatie @

Expliciet vs Impliciet

Balansverstoring: verbetering van beweegbeeld

Uitdagend, gevarieerd en leuk!!

Combinatie met kinderergotherapie
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Casus o

* Meisje 11 jaar
* NA rechts

*  Moeder bekend met NA
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Casus @

* Scapulaire dyskinesie
e Kracht perifeer verminderd

Rigide bewegingsbeeld met onnodige
tonus opbouw en entrapment
neuropatische klachten
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Kinderschouderrevalidatie @

Aandacht voor angst en onzekerheid

Opbouw van vertrouwen > self-efficacy

*  Bewegen wordt weer leuk

Combinatie met kinderergotherapie en kinderpsychologie
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The ICF Framework! and the ‘F-Words'?

R 9209

B Struct nd 2 ey
oayiSiy .urea D — Activity < > Participation
Function
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Environmental
Personal Factors
Factors

(2003) Cossificotion of ‘
Functioning, Disobilty ond Heolth (ICF) g o
2) Rosenbaum P & Gorter JW. (2012). The Fawords’ in chidhood dsabiity: ’ ‘ an‘ h I |d
1 swear this is how we should think! Chld Core Heolth Dev, 38,
*Photos shared with permission from World CP Day.

1) World Health Organizati



Casus ®
* Meisje, 15 jaar
* Limb Girdle Spierdystrofie (LGMD) type 2J
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Casus (3]
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Kinderschouderrevalidatie @

*  Motorische controle herwinnen van armbewegingen
* Impliciet en Expliciet

* Toepassing ADL
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Take Home Message

*  Schouderklachten binnen neuromusculaire aandoeningen

hebben een codrdinatieve component
*  Coordinatie is trainbaar
* Impliciete training + Expliciete training

*  Multidisciplinaire aanpak
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