Forord

Udviklingen inden for neurorehabilitering er i hastig fremdrift. Forskning i hjernens plasticitet
har tilfert viden om betydningen af konstant pavirkning ud fra devisen "use it or loose it”.
Metoder, teknikker og strategier i relation til leering og genleering af beveagelse bliver afprovet
med vurdering af effekt pa bade krops, funktions- og deltagelsesniveau. Inddragelse af robot-
ter, el-stimulation, computere, mobiltelefoner mv. vinder indpas i treningen af patienter med
neurologiske lidelser, og det kan vere en udfordring at folge med udviklingen og kvalitetssikre
treeningen ud fra et evidensbaseret perspektiv. Samtidig har der gennem en arrekke veret
fokus pa rehabilitering generelt, hvor koordinerede og sammenhzngende forlob, tverfagligt
samarbejde, brugerinddragelse samt autonomi og livskvalitet har veret centrale begreber.
MT V-rapporter, kliniske retningslinjer og diverse vejledninger hjzlper godt pi vej pa et
mere overordnet plan, men der er et behov for beskrivelse af tiltag pa et mere praktisk plan
for at sikre hej kvalitet i undervisning af studerende pa professionsbacheloruddannelserne i
ergoterapi og fysioterapi.

Historisk set har trening af borgere med neurologiske lidelser veeret baseret pa forskellige
treenings- og behandlingskoncepter, som har udviklet sig over drene i takt med forskning i hjer-
nens foranderlighed, men som ogsa i hej grad er baseret pa klinisk erfaring. Seerligt fokus har
der varet pa Bobath-konceptet, som er internationalt kendt og anerkendt. Med udvikling af
teorier inden for bevaegelsesvidenskaben har der ofte veret debat om disse koncepter, og der
har pa baggrund af tilkommen viden vearet en udvikling af disse. Det betyder, at det efterhan-
den kan veere sveert at beskrive den reelle forskel pa tilgange til treening af borgere med neuro-
logiske lidelser, hvorfor det ogsa er svert at forske i forskelle i effekt pa baggrund af den ene
eller anden tilgang. Det er méske fordi, det ikke er konceptet i sig selv, som har effekt, men at
det i hojere grad er pavirkning, stimulering, udfordring og motivation, der gor en forskel.

Der er steerke traditioner inden for neurorehabilitering, og det har derfor ogsa kraevet lidt
mod at skrive denne bog. Vores onske er ikke at favorisere eller negligere de eksisterende
tilgange og koncepter, som vi anerkender bruges med gode kliniske erfaringer. Vores onske
er at bidrage til udviklingen i praksis og at give de professionsbachelorstuderende gode
forudsatninger for at indga i daglig praksis omkring borgere med neurologiske lidelser, hvor
integration af teoretisk viden og praktiske feerdigheder er nodvendig. Vi hiber derfor, at denne
bog kan inspirere til fortsat debat, udvikling og forskning i erkendelse af, at der ligger et stort
potentiale i fremtidig forskning inden for neurorehabilitering og neuroplasticitet til gavn for
borgere med erhvervet eller medfedt hjerneskade.

En stor tak skal lyde til alle medforfattere, som har bidraget konstruktivt til processen med
deres store viden og erfaring, og som har "vovet pelsen” og kastet sig ud i beskrivelse af deres
praksis. En serlig tak skal rettes til Marianne Lindahl, fysioterapeut og Master of Public Health,
som har vearet en uvurderlig hjelp som inspirator, sparringspartner og back-up. Sluttelig en
stor tak til Gads Forlag, og swrligt til forlagsredakter Birthe Kamp Nielsen for godt, effektivt
og konstruktivt samarbejde.

August 2012
Tanja Thor Moller og Lotte Petersen
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Indledning

Tanja Thor Moller og Lotte Petersen

Rehabilitering af personer med hjerneskade er ofte en langvarig og omkostningsfuld proces,
set ud fra bade et personligt perspektiv for de mennesker, som skaden rammer, samt deres
parorende, men ogsd set ud fra et samfundsekonomisk perspektiv. Det er derfor i alles in-
teresse, at indsatserne i rehabiliteringsprocessen bliver sa effektive som muligt. Forskning
inden for det neurologiske omrade har lobende tilfort os viden om hjernens plasticitet og om
behandling og genoptrening af personer med bade medfedte og erhvervede hjerneskader.
Anbefalinger i form af Medicinsk Teknologisk Vurdering (MTV), Referenceprogrammer og
Nationale Indikatorprojekter er publiceret og har veret tilgeengelige for alle med henblik pa
implementering i praksis (Sundhedsstyrelsen 2011a og Sundhedsstyrelsen 2011b; Dansk
Apopleksiregister 2012). At vi stadig har et stykke vej at g4, viser blandt andet den seneste
MT V-rapport vedrorende rehabilitering af hjerneskadede (Sundhedsstyrelsen 2011a), hvor
der pa grund af manglende forskning eller mangel pa kvalitet i den forskning, der er udfert
pa omradet, stadig ikke kan vises tilstraekkelig evidens for flere behandlingstiltag — bl.a. inden
for genoptreningsomradet.

Hvorfor denne bog?

Formalet med denne bog er at formidle viden om praktiske behandlings- og traeningstiltag
til personer med hjerneskade, som bygger pa evidensbaseret viden med udgangspunkt i en
forstaelse af evidensbegrebet, som det prasenteres i kapitel 3. Det er ikke hensigten at give en
dybere indforing i teoretiske koncepter, som flere steder ligger til grund for den genoptraning,
som udferes af fysioterapeuter og ergoterapeuter. Her kan eksempelvis refereres til Bobath-
konceptet, Affolter-konceptet, Motor Relearning Programe, Contraint Induced Movement
Therapy, Facio Oral Tract Therapy og sa videre. For indfering i disse koncepter henvises til
anden litteratur. Denne bog har saledes ikke en entydig bestemt tilgang til genoptraning,
men bogen tager udgangspunkt i genoptrening af dagligdags ferdigheder og aktiviteter og
giver eksempler p4, hvordan denne genoptraening kan tilretteleegges ud fra viden om hjernens
plasticitet samt viden om motorisk leering og genlering af bevaegelse.

Bogen henvender sig primert til studerende pa professionsbachelor-uddannelserne til
ergoterapeut og fysioterapeut, men vi haber, at bogen ogsd vil kunne inspirere ferdigud-
dannede terapeuter eller andet sundhedsfagligt personale, som arbejder med hjerneskadede
patienter. Bogen giver konkrete praksiseksempler pa, hvordan treningen kan tilretteleegges
og tilpasses den enkelte patient, saledes at studerende, som ikke har praktisk erfaring, kan
bruge bogen som inspiration og idekatalog, nar de i den kliniske del af uddannelsen moder
patienter og borgere med hjerneskade. Bogen tilgodeser traning af patienter pa forskellige
niveauer, saledes at der bade gives eksempler pa behandling og trening til den meget darlige
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patient, som ikke eller i meget begreenset omfang kan medvirke aktivt i treningen. Men der
gives ogsa eksempler pa treening til patienter med hojere funktionsniveau, ligesom der er lagt
vagt pa, hvordan patienterne kan selvtrene.

Det skal pointeres, at der ikke differentieres mellem forskellige diagnoser inden for det
neurologiske omréde. Bogen forholder sig bredt til personer, som har skader pa centralner-
vesystemet. Nogle af praksiseksemplerne vil tage udgangspunkt i patienter med en bestemt
diagnose, primert patienter med erhvervet hjerneskade, herunder serligt apopleksi, men
disse eksempler skal gerne kunne overfores til treeningssituationer med patienter med andre
diagnoser, dog stadig relateret til skader pa centralnervesystemet.

Bogens teoretiske del vil ikke give indfering i sygdomsleren pa omradet. Bogen kan
derimod med fordel ses i sammenhang med bogen ,Nervesystemets sygdomme®, hvor syg-
domslere, neuroanatomi- og fysiologi med videre er beskrevet (Serensen, Paulson og Gjerris
2010). Derfor beskriver denne bog heller ikke undersogelse af den neurologiske patient, da
bade den Kklinisk neurologiske undersogelse og den terapeutiske undersogelse er beskrevet i
fornzvnte bog.

Terminologi

Athwengig af konteksten bruges ofte forskellige betegnelser om den person, som har erhvervet
sig en hjerneskade, eksempelvis patient, borger, klient og bruger. I denne bog vil hovedsageligt
blive brugt betegnelserne patient og borger. De indsatser, som er beskrevet, teenkes brugt i
flere forskellige ssmmenhznge bade tidligt og sent i et rehabiliteringsforleb. Derfor skal be-
tegnelserne ses som synonym for eksempelvis klient, bruger eller andre lignende benzvnelser
for personen med hjerneskade.

Nar en person far en hjerneskade, vil udfaldssymptomerne athange af skadens omfang
og placering. Hvis en person far en apopleksi, vil symptomerne ofte vare beskrevet som en
yhalvsidig lammelse®, og ofte anvendes begreber som god/darlig eller syg/rask side. Bogen
giver udtryk for den opfattelse, at begge sider altid er ramt — direkte eller indirekte — og ved fx
traumatiske hjerneskader eller sklerose vil udfaldene ikke nedvendigvis veere afgrenset til den
ene side. Ved at anvende begreberne mindst og mest afficerede side i den faglige terminologi
signaleres denne forstaelse. Overfor patienten betegnes hans to kropshalvdele blot som det,
de er, nemlig hojre og venstre side.

Der skelnes ikke nodvendigvis mellem ergoterapeut og fysioterapeut i beskrivelse af
behandlings- og treningstiltag. Mange af de beskrevne tiltag vil kunne udfores af begge
faggrupper, fx forflytninger, hjelpe patienter til at indtage hensigtsmaessige positioner og
guiding i aktiviteter. Begge faggrupper har dog hver deres serlige kompetencer, og specifikke
arbejdsopgaver bor selvfolgelig varetages professionelt af de mest kompetente personer af
hensyn til patienten.

Hvis andet ikke er praciseret, beskrives terapeuten som ,hun” og patienten som ,han"

Bogens opbygning

Bogen er overordnet opdelt i to dele. Forste del beskriver bredt det grundlag, som genop-
treningen bygger pa, hvorimod anden del beskriver konkrete praktiske tiltag samt det at
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leve et liv med hjerneskade. Denne bog har fokus pa decideret genoptraning, som jo kun er
en del af den rehabiliteringsproces, som patienterne gennemgér. For uddybende indfering i
rehabiliteringsprocessen som helhed henvises til litteratur desangéende.

Del 1

« Kapitel 1 giver en kort beskrivelse af ICF som udgangspunkt for vurdering af patienter-
nes funktionsniveau. Desuden praciseres bogens anvendelse af rehabiliteringsbegrebet i
forbindelse med neurorehabilitering.

« Kapitel 2 har fokus pa vigtigheden af, at alle aktorer omkring patienten arbejder ud fra
et felles mal. Desuden beskrives samarbejdet med og omkring patienten pa tvers af fag
og professioner.

« Kapitel 3 beskriver forstielsen af evidensbegrebet, som det anvendes i denne bog.

« Kapitel 4 diskuterer brug af testredskaber i neurorehabiliteringen som dokumentation
for effekt af behandlingsindsatsen.

o Kapitel S har fokus pa hjernens plasticitet og mulighed for reorganisering pa baggrund
af terapeutisk intervention.

« Kapitel 6 beskriver fokusomrader for motorisk leering og genlering af funktioner og gi-
ver eksempler pa, hvordan denne viden kan omsettes i praksis.

o Kapitel 7 beskriver kognitionens swrlige betydning for aktivitetsudevelse samt mulighe-
der for kompensatoriske strategier.

Del 2

« Kapitel 8 tager udgangspunkt i tilgangen til patienter med lavt vigenhedsniveau.

« Kapitel 9 beskriver eksempler pa positioner og forflytninger foretaget i samarbejde med
patienten.

o Kapitel 10 har fokus pa treening af gangfunktion samt trappegang.

« Kapitel 11 tager udgangspunkt i genoptraning gennem dagligdags aktiviteter.

« Kapitel 12 fokuserer pa udfordringer forbundet med udfald relateret til ansigt, mund og
svalg.

« Kapitel 13 beskriver, hvordan hjemmetrening integreres gennem hele rehabiliterings-
forlobet.

« Kapitel 14 har fokus pa vigtigheden af selvtrening og giver eksempler pa tilretteleggelse
og implementering af dette.

« Kapitel 15 swtter fokus pa identitet i relation til at leve et liv med en hjerneskade.
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Kapitel 1
Et feelles sprog

Tanja Thor Moller og Lotte Petersen

Kapitlet vil redegore for begrebsrammen, som er gennemgaende for denne bog. Begrebsram-
men skal ses i forhold til vurdering af patientens ressourcer og i forhold til forstielse af den
rehabiliteringsproces, som en person med hjerneskade skal gennemga. Det er hensigten at
pointere vigtigheden af at have en falles forstaelsesramme og et felles sprog i samarbejdet
med patient, pirerende og andre tvaerfaglige samarbejdspartnere, siledes at kommunikatio-
nen bliver klar og tydelig, hvilket er en forudsatning for en vellykket rehabiliteringsproces.

ICF som udgangspunkt for vurdering
af patientens funktionsniveau

International klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedszttelse og Helbredstilstand
(ICF) er en central del af den tvarfaglige begrebsramme. ICF er udarbejdet af verdens-
sundhedsorganisationen, WHO, der anser rehabilitering for et middel til nedbringelse af
forekomsten af funktionsevnenedsattelse (Sundhedsstyrelsen 2009). ICF-klassifikationen
har i udarbejdelsen haft til hensigt at vaere et tverfagligt redskab til faggrupper i forskellige
sektorer. Formalet har bl.a. veret at udvikle en fzlles terminologi med det sigte at forbedre
kommunikationen ved beskrivelse af helbred og helbredsrelaterede tilstand fx i rehabili-
teringsforlob, ved bedemmelse af erhvervsevne eller ved vurdering af effekten af en given
intervention. ICF anvendes desuden som et redskab i forskning til bl.a. méling af eftekt
samt som et statistisk redskab til indsamling af data. I denne bog anvendes ICF som kom-
munikationsredskab mellem faggrupper med det primeare formal at arbejde ud fra en felles
terminologi (Sundhedsstyrelsen 2009).

ICF omhandler alle aspekter af helbred og helbredsrelaterede komponenter, som har be-
tydning for menneskets dagligdag. ICF som begrebsramme beskriver menneskets funktion i to
dele med hver to underliggende komponenter. Den ene del er kroppens funktion og anatomi
samt aktivitet og deltagelse og den anden del omfatter de kontekstuelle faktorer, som bestar
af omgivelsesfaktorer samt de personlige faktorer.

Kroppens funktion og anatomi samt individets udferelse og involveringen i dagligdagen
kan samlet udtrykkes i en positiv vending som menneskets samlede funktionsevne, dvs.
hvad den enkelte er i stand til at udfere i dagligdagen. Omvendt kan de kropslige mangler og
begrensninger, der ma vere i aktivitet og deltagelse i tilveerelsen, beskrives som menneskets
funktionsevnenedsettelse. Funktionsevne og funktionsevnenedsattelse er dog altid betinget
af de kontekstuelle faktorer, omgivelserne samt de personlige faktorer og skal derfor, i ICF-
Klassifikationen udtrykkes i et dynamisk samspil for at repraesentere helheden af det enkelte
individ. ICF illustrerer saledes, at menneskets funktionsevne er betinget af et dynamisk samspil
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mellem en reekke komponenter, hvor en @ndring i blot én af komponenterne kan pavirke flere

komponenter (figur 1.1) (ibid.).

Helbredstilstand
eller sygdom

!
{ * !

Kroppens funktioner .
og anatomi <> Aktiviteter > Deltagelse

t A j
Omgivelsesfaktorer Personlige faktorer '

Sundhedsstyrelsen 2009.

Figur 1.1 ICF-model

De omgivelsesmassige faktorer inkluderer de fysiske, sociale og holdningsmassige omgivel-
ser, som individet lever i og under. De omgivelsesmeassige faktorer ligger saledes uden for
den enkelte person og kan have bade positiv og negativ indvirkning pa graden af deltagelse
i tilveerelsen. Et menneske med en hjerneskade kan i mange tilfelde veere udfordret p4 alle
tre parametre af de omgivelsesmassige faktorer og derved opleve vasentlige begrensninger
i kvaliteten af livsforelse med begrundelse i omgivelserne. Omgivelserne péiforer derved den
enkelte et handikap, fordi samfundet i mange tilflde ikke er indrettet, s& det modsvarer de
behov, personen med funktionsnedsattelse har. Ergo- og fysioterapeuter har en serlig viden
om kompensation og forandring af omgivelser, som kan skabe lige muligheder og deltagelse
for mennesket med funktionsevnenedszttelse, 0og denne viden er serlig veesentlig at bringe i
spil som en brik i det samlede rehabiliteringsforleb til patienter med hjerneskade.

Definition og forstdelse af rehabiliteringsbegrebet

Siden 2004 har der i store trek i Danmark hersket en felles konsensus om definition af reha-
biliteringsbegrebet, hvilket kom i stand med udarbejdelse af publikationen ,Rehabilitering
i Danmark — Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet* (MarselisborgCentret 2004). Til trods
for en felles dansk definition pa tvers af sektorer kan der stadig forekomme en lidt varieret
anvendelse af rehabiliteringsbegrebet i forskellige sammenhznge. Bide i dansk og international
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litteratur ses forskellige nuancer af begrebet, selvom der ma siges at veere en overordnet felles
forstdelse af, hvad rehabilitering indbefatter. Sundhedsstyrelsen har eksempelvis defineret
rehabilitering som:

ySundhedsaktivitet, der indeholder elementer af bade forebyggelse og sundhedsfremme,
med det formal, at patienten, som har risiko for at fa begrensninger i sin fysiske, psykiske
eller sociale funktionsevne, opnar et selvstendigt og meningsfuldt liv* (Sundhedsstyrelsen
2005 5. 40).

Et andet eksempel pa forstielse af begrebet kan findes hos den engelske professor inden for
handikapforskning Michael Oliver (1996). Han forstar rehabilitering som en proces, der
bor afspejle et reelt helhedsorienteret menneskesyn. Der skal siledes tages udgangspunkt i
det enkelte menneskes suverane ret til selv at bestemme over vitale livsforhold og til selv at
formulere egne mal. Ifolge Oliver ber rehabilitering fremme personligt ansvar og mestring
samt medvirke til, at det enkelte menneske far indsigt i egne behov, muligheder og begrans-
ninger. P4 den made skal det enkelte menneske gives storst mulig grad af egenkontrol over
rehabiliteringsprocessen og storst mulig grad af deltagelse i planlegningen af rehabiliteringen,
saledes at sygdomsfokusering og passive patientroller undgas. Begge tilgange har samme mal
for oje, nemlig at det enkelte individ opnar et selvsteendigt og meningsfuldt liv, men den forste
tilgang har primert fokus pa indsatser (sundhedsaktivitet, forebyggelse og sundhedsfremme),
hvor Olivers tilgang i hejere grad fokuserer pa individets selvbestemmelsesret med dertil
herende personligt ansvar.

Det er ikke hensigten her at diskutere forskellige definitioner af rehabilitering, da ud-
gangspunktet for denne bog er Hvidbogens definition (jf. nedenstaende). Det skal dog kort
praciseres, hvad der forstas ved enkelte centrale begreber, som ofte bruges synonymt med
rehabilitering. @nsket er at skabe klarhed over de enkelte begrebers betydning og pa den
méde fremme en klar kommunikation i det tvaerfaglige samarbejde.

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, pa-
rerende og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er i risiko for at fa betydelige
begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et selvstaen-
digt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baserer sig pa borgerens hele livssituation og
beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats
(MarselisborgCentret 2004).

Rehabilitering

Nar en person rammes af en hjerneskade, vil bade den fysiske, psykiske og sociale funktions-
evne blive pavirket i storre eller mindre grad. Det er derfor ofte selvskrevet, at personen har
brug for en rehabiliteringsindsats. Denne indsats vil i kraft af problematikkernes mangfoldig-
hed kraeve en tverfaglig og koordineret indsats, hvis patienten skal hjlpes til et selvstendigt
og meningsfuldt liv. I flere ssmmenhange henvises specifikt til begrebet neurorehabilitering,
hvilket indikerer en serlig specialiseret viden inden for det neurologiske omride, som er
central i rehabilitering af patienter med hjerneskade.
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En rehabiliteringsproces vil vare forskellig fra patient til patient athaengig af den enkeltes
problemer og behov. Man kan altsé ikke standardisere selve processen, men man kan udar-
bejde standarder og retningslinjer for de tiltag, som indgér i en given rehabiliteringsproces.
Disse tiltag ber etableres pa baggrund af en vidensbaseret indsats, hvilket betyder, at evidens-
begrebet inden for de forskellige faglige tiltag er i spil. I relation til faglige tiltag vil der bl.a.
vare tale om behandling og genoptraning i forhold til de konkrete symptomer, en person
med hjerneskade har erhvervet sig. Begreber som fx rehabilitering og genoptraning bruges
ofte synonymt. Derfor praciseres den optik, som behandling og genoptraning i relation til
rehabilitering betragtes ud fra.

Behandling og genoptraening

Med udgangspunkt i ICF har behandling fokus pa specifikke funktionsnedszttelser pa krops-
niveau bade fysisk, psykisk og socialt, og krever specialviden inden for forskellige faglige
discipliner. I den akutte fase kan det handle om at redde liv, og i den senere fase vil behand-
lingen have fokus pa at stabilisere og forbedre funktionsnedszwttelserne. Behandling kan vere
en selvstendig og isoleret indsats fra en enkelt faggruppe/fagperson. Der behover altsa ikke
vare tale om en tveerfaglig, koordineret indsats, men en indsats som en del af en flerfaglig
tilgang i forhold til patientens problemstillinger. Behandling vil dog altid indga som en del af
en rehabiliteringsproces, nar der er tale om en person, der rammes af en hjerneskade.

Nar vi taler om genoptrening, skal det forstis som tiltag pa bade kropsniveau og pa
aktivitets- og deltagelsesniveau — dog stadig med fokus pa bade fysiske, psykiske og sociale
funktionsnedsattelser. Der kan vere tale om genoptrening af specifikke udfald, fx muskel-
styrke, men der kan ogsd vere tale om genoptrening af en given aktivitet ud fra et mere
funktionelt aspekt i en bestemt kontekst. Til forskel fra behandling kreever genoptraning en
aktiv deltagelse af patienten i det omfang, patienten har ressourcer til.

Set i ssammenhang med rehabilitering vil behandling og genoptraning indga som en del
af rehabilitering. Men rehabilitering kan besta af mange andre tiltag, som ikke nodvendigvis
handler om decideret behandling eller genoptrening pa krops- eller aktivitetsniveau. Det
kan eksempelvis dreje sig om tilpasning af hjelpemidler, om vurdering af arbejdsevne eller
@ndringer i hjemmet. Det er derfor vigtigt at pointere, at rehabilitering ikke alene kan sattes i
forbindelse med en given funktion eller aktivitet — i s4 tilfeelde vil der vere tale om behandling
eller genoptraening. Rehabilitering bruges i denne bog om hele processen fra skadens eller
sygdommens opstden, og til samarbejdet mellem patient, parorende og fagfolk er tilendebragt
iforhold til at hjelpe patienten tilbage til et selvsteendigt og meningsfuldt liv. I denne proces
er der til gengeeld tale om mangeartede tiltag af bade behandlingsmassig og treeningsmaessig
art.
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