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1.
 FORMÅL OG BAGGRUND

Projektets formål er at opbygge en fælles database, som indeholder demografi​ske data samt oplysninger om skades- og funktionsniveau for de personer med erhvervet hjerneskade, der gennemgår optræning ved de syv danske hjerneskade​centre, som indgår i samarbejdet. Dette er med henblik på at udvikle en fælles forskningsindsats.

1.1.  Baggrund for projektet
Post-akut neuropsykologisk rehabilitering startede i 1985, og i dag eksisterer der et samarbejde mellem syv centre. De 7 hjerneskadecentre tilbyder optræning til personer med erhvervet hjerneskade efter den akutte og post-akutte hospitalsfase, som forberedelse til tilbagevenden til hverdagen. Rehabiliteringen er på de fleste centre baseret på neuropsykologisk teori kombineret med principper fra pædagogiske, kognitive, fysiologiske, kliniske, almenpsykologi​ske og nyere læringsteorier. De fleste Centres målgruppe er personer over 18 år, der som unge/voksne har pådraget sig en let til moderat hjerneskade som følge af hovedtraume, apopleksi, anoxi, tumorer eller betændelsestilstande. Skaden må ikke være af progredierende art. Det teoretiske grundlag og behandlingstilbud er beskrevet i Brun, et al (1999) og Pinner (1999) og programe​lementer er præciseret i afsnit 13. Siden slutningen af 1996 har de syv hjerneskadecentre i Danmark gradvist udvidet deres samarbejde indenfor området neuropsykologisk rehabilitering. Således blev der i slutningen af 1998 dannet en fælles forskningsgruppe, som består af et medlem fra hvert center med reference til centerlederne.  Gruppens kommisorium består af tre områder for gruppens arbejde:

1) 
Etablering af en fælles database: målet er at indsamle et minimum af oplysninger om alle centrenes hjerneskadede klienter, således at hvert centers database udover egne data også indeholder de fælles data.

2) 
Udvikle en fælles forskningspolitik : videre har forskningsgruppen som opgave at komme med oplæg til og udvikle en fælles overordnet forskningspolitik for de 7 centre.

3) 
Foreslå konkrete forskningsprojekter: endelig er det tanken at forskningsgruppen skal holde sig à jour med igangværende forskningsprojekter ved hvert center og komme med forslag til evt. fælles forsknings​projekter på tværs af centrene eller alle centrene imellem. Forskningsgruppen er, efter godkendelse af projekterne af centerledelsen, desuden behjælpelig ved fondsansøg​ninger samt koordinering af arbejdet ved de forskellige forskningsprojekter.

Ved ansøgning om satspuljemidler i år 2000 kunne forskningsgruppens formand og sekretær frikøbes på deltid. Deres arbejde bestod af følgende opgaver: (a) at forestå mødeledelse af forskningsgruppemøder, herunder udsendelse af dagsorden, mødeledelse og referatskrivning, (b) forberedelse inden og efterbehandling mellem møderne af oplæg på alle områderne til forskningsgruppen, (c) at holde tæt kontakt med de forskellige faggrupper med henblik på at styrke deres arbejde, (d) at forestå den endelige udformning af skemaer vedrørende baggrundsoplysninger og follow-up data samt de til skemaerne hørende manualer, endelig (e) at skrive den afsluttende statusrapport.

I øvrigt finder samarbejdet sted via regelmæssige møder mellem de syv centerledere, i forsknings​gruppen, i forskellige faggruppers arbejdsgrupper og ved afholdelse af et fælles såkaldt ”årsmøde” af ca. 2 dages varighed for alle ansatte på de 7 centre hvert år. 

2.
 GENERELT OM CENTRENES OPTRÆNINGSPROGRAMMER

Der har allerede tidligere været påbegyndt et arbejde med beskrivelse af de overordnede principper og programelementer ved de 7 centre, herunder beskrivelse af teoretisk grundlag, faggruppe-sammensætning samt forskellige aktiviteters omfang og indhold f.eks. præsenteret ved Nordisk Neuropsykologi Kon​gres i Uppsala i 1995. Desuden var det ønsket at beskrive, hvordan træningseffekten blev målt ved de enkelte centre. 

I September 1998 på RASBI Konferencen i København, præsenterede de 7 centre en poster om neurop​sykologisk rehabilitering, hvor det teoretiske grundlag og den helhedsorienterede optræning blev beskrevet. 

Fælles for de 7 centre er at: 

1. 
Optræningen var og er intensiv og bygger på  både individuelle- og gruppe-baserede aktiviteter i et terapeutisk miljø. Metoden er holistisk, dvs. fysiske, kognitive, følelsesmæssige, interpersonelle og sociale aspekter ved hjerneskaden bearbejdes med det formål at højne deltagerens samlede funktionsniveau.

2. 
Der foretages en individuel undersøgelse af den fysiske, kognitive, praktiske, følelsesmæssige og sociale funktion ved programstart for at tilrettelægge forløbet efter den enkeltes aktuelle tilstand med henblik på at maksimere udbyttet af optræningen. Undersøgelsen klarlægger hjerneskadens følgevirkninger, dvs. såvel begrænsninger som ressourcer.

3.
Optræningen fremmer klientens udvikling fra patient til en selvstændig person, der i videst muligt omfang er ansvarlig for sit eget liv. Det er derfor af afgørende betydning, at den hjerneska​dede person selv og de eventuelle pårørende deltager aktivt i processen. Familien er i denne sammenhæng en betydelig ressource og søges inddraget mest muligt.

4. 
Samarbejdet mellem samtlige involverede er grundlaget for optræningen. Dette forudsæt​ter en åben indstilling, hvor den hjerneskadede står i centrum. De enkelte faggrupper arbejder både egen-fagligt og tværfagligt, idet der sættes både fagspecifikke og fælles mål. Alle faggrupper arbejder ud fra deres monofaglige referencer på et fælles neuropsykologisk grundlag.

Den intensive optræning, der foregår på de syv centre, er en forberedelse til de udfordringer, som den hjerneskadede person vil møde i dagligdagen og senere hen. Det er afgørende, at optrænin​gen målrettes den enkeltes hverdag i så høj grad som muligt, dvs. at indsatsen har økologisk validitet. Mere langsigtet er det desuden vigtigt, at der er lagt en plan for det videre forløb efter den intensive træning for den hjerneskadede person.

På grund af hjerneskadens karakter vil mange have svært ved at overføre viden og metoder indlært i en optrænings-sammenhæng til andre situationer. Centrene tilbyder derfor opfølgning af kortere eller længere varighed - med henblik på støtte og vejledning i den efterfølgende periode, hvor personen reintegreres i familie, fritid og arbejdsliv.

I Appendiks, tabel 1 - 8 ses oversigter over de 7 centre mht. målgruppe, programelementer, økonomi og stab. Tabel 3 beskriver patienterne i fht. skadetyper, mens tabel 4 giver en almen karakteristik af de intensive forløb på de 7 centre. Tabel 5 viser de 7 centres behandlingspris, betalings- og beslutnings​kilde. Tabel 6 og 7 beskriver optagelses- og eksklusionskriterier. I Tabel 8 ses en oversigt over fuld- og deltidsansatte. Tabel 9 beskriver art og hyppighed af de individuelle aktiviteter samt ansvarlig faggruppe. 

3. INTRODUKTION TIL DATABASEN

Den fælles database opbygges af data om hjerneskadede patienter på de 7 centre.  Forskellige faggrupper indhenter data via interviews, tests og/eller spørgeskemaer indenfor følgende kategorier, som senere vil blive beskrevet hver for sig :

Baggrundsdata (inklusive skadesoplysninger), follow-up data og oplysninger om funktionsniveau, dvs. fysisk funktion, kognitiv funktion, person​lighed, emotionel- og erkendelsesmæssig status, social og praktisk ADL-funktion samt sproglige og skolemæssige færdigheder.

De fleste data registreres ved programstart.  Nogle af disse data kan atter registreres ved programslut og evt. på andre tidspunkter i opfølgningsperioden. 

4.  BAGGRUNDS- OG FOLLOW-UP DATA 

4.1.    Formål 

Formålet med baggrunds- og follow-up skemaerne (Se bilag 1-4) er at give centrene en standardformular til registrering af baggrunds- og follow-up-oplysninger om deres brugergruppe, således at det på længere sigt bliver muligt at lave fælles udtræk i forbindelse med tværgående forskningsprojekter centrene i mellem.

4.2. Type 


Data indsamles enten ved interview med den hjerneskadede ud fra skemaet eller evt. ved at behandleren udfylder skemaet selv.

4.3. Struktur/Indhold

Skemaerne er struktureret således: 

· at de indeholder de væsentligste data om brugerne i et kvantificeret dataformat

· at de er enkle at udfylde og indkode i en database

· at spørgsmålene er så entydige som muligt.

Baggrundsskemaet er opdelt i syv sektioner:

Sektion 1: Grundlæggende identifikation af elev, center og type af forløb

Sektion 2: Oplysninger om elevens skole- og uddannelsesmæssige baggrund

Sektion 3: Oplysninger om elevens erhvervsmæssige situation ved skadesdebut og forløbsstart

Sektion 4: Oplysninger om forsørgelsesgrundlag samt social situation ved skadesdebut og forløbsstart

Sektion 5: Oplysninger om hjerneskaden 

Sektion 6: Øvrige helbredsmæssige forhold (inkl. somatisk sygdom, psykiatrisk lidelse, medicin forbrug, forbrug af rusmidler m.fl.)

Sektion 7: Oplysninger om professionel behandling/assistance ved skadesdebut og forløbsstart

I forbindelse med vurderingen af baggrundsdata efter genoptræningen anvendes Follow up 

skemaet. Det er baseret på baggrundsskemaet, hvor det følgende er uændret i fht. baggrunds-

skemaet:  Sektion 4 (Oplysninger om forsørgelsesgrundlag og social situation), Sektion 5 (Ved 

forekomst af ny hjerneskade) og Sektion 6 (Øvrige helbredsmæssige forhold)​.   Sektion 1 

(Identifikation af elev, center og type af forløb) er forkortet. Sektionerne 2 og 3 (Uddan​nelse og 

arbejde) uddybes med en mere nuanceret beskrivelse af f.eks. tid eller brug for støtte.  Sektion 6 

(Brug af professionel assistance) er uændret bortset fra en tilføjelse af behandlingstilbud, som den 

hjerneskadede har modtaget i perioden efter programstart.

4.4. Registreringstidspunkter


Baggrundsskemaet anvendes primært ved programstart. De 7 centre har endnu ikke opnået konsensus med hensyn til tidspunkt for Follow-up skemaets anvendelse. Dette skal behandles på Centerlederniveau primo 2002. 

Bilag 1: 
Skema til registrering af baggrundsdata på skadestidspunkt og ved programstart

Bilag 2: 
Manual til Skema til registrering af baggrundsdata på skadestidspunkt og ved programstart

Bilag 3: 
Skema til registrering af follow-up data
Bilag 4: 
Manual til Skema til registrering af follow-up data

5.  OPLYSNING OM FUNKTIONSNIVEAU


5.1. Formål  

Måling af funktionsniveau, dvs. kognitivt, emotionelt, socialt og fysisk, har forskel​lige formål både klinisk og forskningsmæssigt. 

Centrene er interesserede i at vurdere funktionsniveau af mindst tre årsager:

1. For at få et mål for aktuel patient status (baseline).

2. For at få et mål for funktionsændring (måle effekten af optræningsprogrammet som helhed eller i fht. til en bestemt træningsaktivitet).

Typisk vil en vurdering af funktionsniveau blive foretaget ved forløbets start, midtvejs, ved forløbets slutning og evt. på senere tidspunkter i forbindelse med follow-up.

Uddybende med hensyn til formål
De 7 centre  beskriver deres træning som Aholistisk@ 
 (se kapitel 2). Trexler 
 karakteriserer den holistiske genoptræning på følgende vis: ”den intensive træning er neuropsykologisk orienteret og varetages af personale med ekspertise i hjerneskaderehabililtering”. Målsætningen for træningen er individualiseret, tilrettelæggelsen heraf helhedsorienteret og målet er, at de lærte teknikker anvendes uden for det terapeutiske miljø. Se Trexler 
 for en beskrivelse af outcome-forskning vedrørende programef​fektivitet i holistisk genoptræning.

De 7 centre har diskuteret databasens indhold vedr. funktionsniveau ud fra det grund​læggende problem, at de 7 centre er forskellige med hensyn til brug af måleinstrumenter og –metoder, samt hvornår der foretages vurderinger af funktionsniveau. (Se tabel 1: Evalueringsoversigt for de 7 centre). Ud fra tabel 1 ses de 7 centres forskellige målemetoder, dvs. interview, tests, spørgeskema, lægeundersøgelse og gruppeevalueringsmøde.  De fleste målinger tages ved program start og -slut med en varierende videre opfølgning (fra ingen til 10-års opfølgning). Dette afstedkommer følgende tre grundlæggende problemstillinger i forhold til formålet med funktionsvurderingerne:

Problemstilling A: på grund af programelementernes kompleksitet og deres interaktion er en kausal forklaring på outcome ud fra de indsamlede data vanskelig.

Problemstilling B: når funktioner skal måles, kan kvalitative, kvantitative målemetoder eller en kombination af disse tages i anvendelse. Valg af metode og måleinstrumenter påvirker derfor, hvilke data der indsamles og hvordan disse kan sammenlignes de 7 centre imellem. 

Problemstilling C: evaluering af funktionsniveau er begrænset af de ressourcer, der er til rådighed, dvs. med hensyn til personale, tid og økonomi.

5.2.
Teoretisk perspektiv
I forhold til Problemstilling A og (dermed Problemstilling B) er debatten for nyligt

belyst i  Journal of Head Trauma Rehabilitation (1999) 
,
,
, 
,
 mht. kausalitet, outcome-mål og forskningsmetoder. Carney et al. har foretaget en grundig litteratursøg​ning med henblik på effekten af kognitiv rehabilitering, dvs. træning af opmærksomhed, hukom​melse, indlæring, mental organisering, emotioner og eksekutive funktioner med det formål at forbedre vanskeligheder. Selvom udgangspunktet er snævrere end det holistiske genoptrænings​begreb, er problemstillingerne relevante for opbyggelsen af de 7 centres databa​se, og de skal derfor kort opsummeres:

Med hensyn til kausalitet,  beskrives der 5 forskellige måder til måling af effekt (pathways): de første to (1-2) tager udgangspunkt i direkte evidens (1) kognitiv genoptræning  forbedringer af sundhedsmål, (2) kogniti​v genoptræning  forbedrin​ger af beskæftigelsen, mens de tre sidste (3-5) er indirekte mål for evidens, hvor (3) kognitiv genoptræning  forbedring på kognitive tests, (4) formåen på kognitive tests  dagligdags funktion og (5) formåen på kognitive tests  arbejde.

Outcomemål er beskrevet som sundhed (Health outcome) og blev vurderet ud fra mål af impairment, funktionsnedsættelse (disability), ADL funktioner, selvstændighed, tilfredshed, forhold til andre (inkl. familie) og økonomisk byrde. 

Resultaterne viste, at meget få randomiserede kontrollerede undersøgelser (RKU) vurderede den kognitive genoptrænings direkte effekt på sundhed og arbejdsdygtighed, og at de viste modstridende resultater (pathway 1og 2).  Tre ud af seks undersøgelser viste, at gentagne øvelser og kognitiv computertræning resulterede i bedre testresultater - men kun en lavede en opfølgning på resultaterne (pathway 3). Ingen undersøgelser viste evidens for sammen​hæng mellem test og sundheds-outcome, dvs. dagligdagsfunktion (pathway 4), men 8 korrelationsundersøgelser viste en svag association over forhold mellem testresultater og arbejdsdygtighed/produktivitet (pathway 5).

Carney et al. kritiseres af Prigetano, da Carney ikke ser på undersøgelser indenfor holistisk genoptræning. Holistisk genoptræning fokuserer ikke kun på kognitiv genoptræning, men også på anden intervention som f.eks. psykoterapi, information til familie og et terapeutisk miljø, og her viser undersøgelses-resultater en sammenhæng mellem holistisk genoptræning og arbejdsfunktion samt livskvalitet. Disse undersøgelser anerkendes dog ikke af Carney et al. , da de ikke lever op til hans krav om et randomiseret kontrolleret undersøgelsesdesign.

Cicerone kritiser Carney et al.s udgangspunkt, dvs. at RKU skulle være den mest effektive måde at vurdere genoptræning på i klinisk praksis, selvom metoden er god til at vurdere interventionens validitet.  Cicerone foreslår derimod, at den bedste tilnærmelse af Carney=s forslag om en kombination af standardiserede og individualiserede behandling er single-subject undersøgelsesdesigns eller kontrollerede multiple-baseline designs på tværs af forsøgspersoner eller interventioner.

5.3.  Problemstilling A: status kontra effekt mål

I første omgang har de 7 centre taget udgangspunkt i en statusvurdering af funktionsniveau fra de forskelli​ge faggrupper.  Det er forbundet med metodiske og definitionsmæssige vanskeligheder at måle effekten af programelementer eller af programmer som helhed i forhold til funktionsniveau.  En forudsætning for forsøg på dette kræver grundige overvejelser over, hvilke undersøgelsesmetoder, der skal tages i anvendelse (f. eks., single-case eller kontrollerede multiple- baseline designs), hvordan programelementer kan beskrives med større nøjagtighed, samt hvorledes den terapeutiske proces kan standardiseres.
5.4.  Problemstilling B: valg af måleinstrumenter og metoder
De 7 centres monofaglige arbejdsgrupper har taget udgangspunkt i de eksi​sterende måleinstrumenter/metoder, samt vurderet hvilke øvrige måleinstrumenter/metoder, der også bør inddrages i forbindelse med en bredere vurdering af funktions​niveau.

Aktuelt er data indsamlet i form af interviews, skemaer og/eller tests fra de forskellige faggrupper, dvs. psykologer, fysioterapeuter, ergoterapeuter, speciallærere, audiolo​gopæder eller socialrådgivere (se tabel 1).

På grund af meget forskellige traditioner på de 7 centre har det været nødvendigt at indgå et kompromis vedr. fælles data, hvor der blev taget udgangspunkt i de Aminimale maksimale data@. Det vil sige, at det er blevet forsøgt at samle mest mulig information med så få spørgsmål og tests som muligt. Således er det forsøgt at danne en fælles data-base, hvor a) flest mulige allerede eksisterende data fra de forskellige centre er blevet inkluderet, b) i de tilfælde hvor der ikke fandtes et fælles grundlag i forvejen, blev der skabt konsensus, og c) derudover står det de enkelte centre frit for at indsamle deres Aegne@ data ud over fællesdata. De udvalgte data vil blive beskrevet i de følgende afsnit.

5.5.  Problemstilling C: ressourcer

Aktuelt viser tabel 1, at de 7 centre, for de flestes vedkommende, laver opfølgning indenfor 18 måneder efter programslut (dog ses spredning fra ingen opfølgning til en 10 års opfølgningsundersøgelse). Det varierer desuden, hvilke faggrupper, der står for opfølgningen (se tabel 8) og hvilke måleinstrumenter, der benyttes.  Centerlederne skal derfor i forår 2002 tage stilling til, hvordan en standardiseret opfølgning fælles for alle 7 centre kan organiseres.

5.6.  De 7 centres måleinstrumenter
 

Hvert funktionsområde vil i det følgende blive beskrevet i fht. de enkelte faggruppers formål, arbejdsprocedurer, metoder/redskaber som på forhånd er fælles for de 7 Centre, specifikke problemstillinger vedr. valg til fællesbatteri samt aktuel status. Der beskrives: fysisk (afsnit 5), kognitivt (afsnit 6), personlighedmæssigt/emotionelt, m.v. (afsnit 7), ADL og social funktion (afsnit 8), sproglig/skolemæssig (afsnit 9). 

6.
FYSISK FUNKTION  
6.1.
Beskrivelse af fysioterapeuternes formål

· at afdække patientens sensoriske og motoriske funktion i forhold til vanskelig​heder og ressourcer

· at arbejde ud fra et neuropsykologisk grundlag både på et kropsniveau med hensyn til anatomisk og fysiologisk funktionsnedsættelse og med mere handleorienterede færdigheder og funktio​ner i samspil med det omgivende samfund.

· at se bredt på funktioner og færdigheder  i forhold til ovenstående, men teorier og metoder er forskellige afhængigt af den enkelte patients problemer. Eksem​pelvis behandlingsmetoder indenfor de neuropsykologisk baserede fysiotera​peutiske metoder eller den mere motions- og idrætsorienteret undervisning og ressourceafdækning. Dette kan være i form af individuel eller gruppebehand​ling.  

6.2.
Arbejdsprocedurer

På et halvårligt centerfysioterapeutmøde blev der nedsat en arbejdsgruppe med deltagelse af 5 ud af de 7 centre (Odense, Århus, Ålborg, Skt. Hans og København). Der er afholdt jævnlige møder ca. 1 gang i kvartalet.  Det er aktuelt de fem centre, som vil anvende skemaet. Et center har ikke fysioterapeut tilknyttet (Sønderborg) og et center har meget forskellige traditioner (Vejlefjord).

6.3. Metoder som oprindeligt var fælles for de 7 centre

Der eksisterer ikke fælles fysiske tests på de 7 centre, da (1) målgruppen varierer, (2) antallet af fysioterapeuter er forskelligt på de enkelte centre, og (3) fysioterapeuterne på de fleste centre har lavet en subjektiv vurdering af forskellige funktioner, som kan være svære at beskrive kvantitativt.  Udføres undersøgelse af  muskelkraft, kondition, balance eller det sensomotoriske område foregår dette på forskellig vis fra center til center. En praksis det er valgt ikke at lave om på. Der er imidlertid et fælles ønske om at udvikle et mere struktureret målesystem af enten kvalitativ eller kvantiativ art, f.eks. ved interviewmetoden eller ved udvikling af specifikke test.

6.4. Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri

· Forskellige traditioner, dvs. forskelligt teoretisk grundlag

· Bredt sammensat patient-gruppe på de 7 centre, f.eks. ift. sværhedsgrad

· Manglende specifikke fysioterapeutiske test med mennesker med erhvervet hjerneskade

· Varierende tidsrammer og omfang for aktiviteter ift. hvert centers program

· Varierende antal af fysioterapeuter fra 1 (findes på 5 centre) til ca. 7 med forskellige  ansættelsesforhold (ikke alle fysioterapeuterne er fuldtidsan​satte)

· Forskel mht. antal patienter, der behandles per gang

Da kvantitative fysiske oplysninger eller målemetoder enten ikke anvendes, eller registereres vidt forskelligt, har gruppen valgt et interviewskema til at belyse klienternes fysioterapeutiske status. Disse data kan det enkelte center så vælge at gå i dybden med efter behov og målsætning.

6.5.
Metoder i forhold til valg af materialer

Der er inddraget forskelligt litteratur, da der ikke eksisterer en grundbog for området (se littera​turlisten). ​Det blev vedtaget at se på hinandens kliniske praksis ifm. vurdering af hvert centers undersøgelsesskema i udfyldt stand mhp. belysning af de væsentligste oplys​ninger til databasen. Selvom der var planer om at observere hinandens metoder, blev der ikke tid til dette, men det kunne være et oplæg til et fremtidigt projekt.
Der har dog i mindre grad fundet udveksling sted, hvilket det ønskes at fortsætte med, da dette var en stor succes og en god inspiration i fht. udviklingen af det fysioterapeutiske interveiw.

I løbet af 2001 blev hele det fysioterapeutiske interview afprøvet og i efteråret 2001 fandt det sin endelige form og er klar til anvendelse fra 2002. 

6.6
Redskaber udvalgt til det fælles batteri

Et  spørgeskema af kvalitativ art blev udformet på baggrund af litteratur og erfaringer    og består af følgende tre dele:

· De fysiske baggrundsdata (del 1)

· Oplysning om skadesdebut (del 2)

· Fysiske oplysninger omkring starten af  forløbet (del 3)
Der er desuden udarbejdet retningslinjer til interviewet.

6.7
Aktuelle status
Næste år vil gruppen gerne fortsætte arbejdet med at udvælge hvilke data, der skal bruges til programslut og evt. videre opfølgning. Det overvejes f.eks. om en Visual Analogue Scale (VAS) fra Del 3 af spørgeskemaet kan bruges til effektmål, og om flere data skal diskuteres.


6.8
Litteraturhenvisning

Sundhedsstyrelsen (1993). Klassifikation af sygdomme (Systematisk Del). København. : Munksgård. 


Hoppenfeld, S. (1976).Physical examination of the spine and extremities. Norwalk, 

Connecticut:Appleton‑century‑Crofts. 

Carr,J, &  Shepard, ,R.(1998). Neurological Rehabilitation.  Oxford: Butterworth‑Heineman. 


Paulson,O. B.,  et al (1996). Klinisk neurologi og neurokirurgi. Århus : FADL. 


Davies, P.M., (1985). Steps to follow.  Berlin : Springer‑Verlag.

Bilag 5: Fysioterapeutisk undersøgelsesskema

Bilag 6: Retningslinjer til udfyldelse af Fysioterapeutisk undersøgelsesskema

7. 
KOGNITIV FUNKTION



7.1.
Beskrivelse af psykologernes formål:

Psykologernes arbejde på de fleste af de 7 centre omfatter neuropsykologiske undersøgelser, individuel- og gruppeterapi, og at være primærterapeut/kontaktperson for den hjerneskadede og hans/hend​es pårørende.

7.2.
Arbejdsprocedure

Forskningsgruppen bestod af neuropsykologer, og der blev holdt jævnlige møder, dvs. ca. hver anden måned, 5 timer per gang.  Problemstillinger blev endvidere bearbejdet udenfor gruppen, dvs. ved tilbagemeldinger fra psykologerne på de enkelte centre.
7.3.
Metoder som oprindeligt var fælles for de 7 centre

Alle de 7 centre havde i forvejen et testbatteri. Seks ud af de syv centre (Vejlefjord deltager ikke i denne del) er blevet enige om et sæt af neuropsykologiske tests, der tilsammen udgør det fælles testbatteri.

7.4. 
Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri

Der eksisterer forskellige traditioner på centrene, der bevirker at brug af test, testversioner og normer ikke er identiske.  På grund af at de fleste centre allerede har indsamlet egne data over en længere periode, blev der valgt et Akompromis-testbatteri@ Dette fælles batteri består af tests, der dækker relevante kognitive domæner, samt i videst mulige omfang består af prøver, der allerede anvendes på de enkelte centre.

7.5.
Metoder ift. valg af materialer

Ved udvælgelsen af tests, som skulle indgå i det fælles neuropsykologiske testbatteri blev der taget udgangspunkt i følgende overvejelser: 

· Der skulle være tale om et minimumsbatteri, som på den ene side kunne tegne en grov profil af klienternes kognitive funktion, og på den anden side ikke var mere omfangsri​gt, end at de enkelte centre kunne supplere med andre test efter ønske.

· De tests, der indgik i batteriet, skulle være tests, hvor de vigtigste oplysninger kunne opgøres kvantitativt.

· Der skulle helst eksistere et dansk (evt. et skandinavisk) normmateriale.

· Der skulle tages et vist hensyn til hvilke tests, der i forvejen er mest udbredt på de syv centre

Ud fra disse kriterier blev der udvalgt en række tests, der skulle dække områderne: præmorbid begavelse, tempo, opmærksomhed, indlæring og hukommelse, visuo-spatial funktion, sprog, tænkning og abstraktion. Der blev også taget hensyn til test-retest problematikken.

Der er udarbejdet registreringsark til de enkelte tests og en udførlig manual med beskrivelse af administration og scoring (Bilag 7 og 8).

7.6
De enkelte tests udvalgt til det fælles batteri


Delprøver fra WAIS og WAIS-R :

1. Ordforråd

1. Terningemønster

1. Tal-symbol

1. Talspændvidde

og de øvrige test

1. Trail Making Test A & B

1. Ravens Progressive matrices

1. Auditory Verbal Learning Test

1. Sætningsgengivelse

1. Token Test

1. Wisconsin Card Sorting Test

1. Rey Complex Figure Test and Recognition Trial

1. Ordmobilisering

Der er ikke danske/skandinavi​ske normer til enkelte af disse tests.  Der blev talt om muligheden for fremtidige projekter, hvor normer kunne udvikles ift. disse. 

7.7
Aktuelle status
Testbatteriet er afprøvet i foråret 2000. Der er afholdt en temadag for psykologerne på de seks centre i Odense d. 22 maj. 2000. Formålet med temadagen var dels at diskutere de første erfaringer med testbatteriet, således at evt. ændringer kunne indarbejdes i den endelige udgave af testmanualen, dels at gennemgå udvalgte tests,  idet (a) der blev udsendt et skema til hvert center, hvori psykologerne noterede deres erfaringer, og (b)  en konkret gennemgang af scoringen af visse tests for at opnå højst mulig interrater-reliabilitet. På baggrund af dette er testbatteriet og manualen blevet redigeret.

Der er afholdt temadag d. 22.01.2001, hvor der blev gået i dybden med en enkelt test fra batteriet, nemlig Rey Complex Figure Test for at arbejde videre på at forarbejde inter-raterreliabiliteten. I dette tilfælde konkret ved at indføre brug af manual til scoring af testen.

Bilag 7: Registreringsark til neuropsykologisk testbatteri

Bilag 8: Manual til neuropsykologisk testbatteri

8. 
EMOTIONEL, PERSONLIGHEDS- OG ERKENDELSESMÆSSIG FUNKTION
8.1.
Beskrivelse af faggruppens område:

Psykologerne vurderer domænet ved hjælp af interviews og spørgeskemaer til patienter og af pårørende. Vurderinger ud fra kliniske iagttagelser foretages også de fleste steder, men ikke nødvendigvis på en systematisk måde.
8.2.
Arbejdsprocedure:

Som del af forskningsgruppens arbejde blev der holdt jævnlige møder, dvs. ca. hver anden måned, hvor problemstillinger diskuteredes udfra eksisterende protokoller på de 7 centre og oplysninger fra fagområdets litteratur og forskning internationalt.
8.3.
Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 


Den indledende registrering af hvilke redskaber, der har været anvendt på centrene tidligere, viste, at der ikke har været tradition for at benytte bestemte spørgeskemaer eller tests på dette område, og at de, som blev brugt, belyste forskellige deldomæner(Se Tabel 2). 

8.4.
Problemstillinger og begrundelse for valg af fællesbatteri

To generelle problemstillinger diskuteredes ift hvilke målinstrumenter, der skal bruges: (a) hvor mange måleinstrumenter, skal der anvendes, ift. databasen som helhed og  (b) hvilke instrumenter er de mest givende i forhold til de tidsmæssige og kliniske behov.

8.5.
Metoder ift. valg af materialer

Aktuelle måleinstrumenter vurderedes ud fra validitet ift. hjerneskade . Da disse var begrænsede i antal , blev litteratursøgning af  forskellige former for redskaber til beskrivelse af personlighed og emotionel status, m. fl.,  brugt som inspirationskilde mhp mulig brug i databasen i fremtiden, dog med den begrænsing at de fleste skulle oversættes.

8.6. 
Redskaber udvalgt til det fælles batteri
 
Det besluttedes, at der overordnet set er tale om flere områder, som i det følgende behandles hver for sig: a) personlighed  b) emotion, c) coping og  forsvarsmekanismer, d) erkendelse/indsigt (awareness) og e) livskvalitet.  Hvert område skal beskrives ift  metoder/redskaber, som på forhånd er fælles for centrene, problemstillinger og hvor muligt forslag til valg af fælles batteri. Da der henvises til en bred række af tests og spørgeskemaer, og den relevante diskussion ligger i, hvordan testene bruges i forhold til hjerneskadede, henvises man til referencerne for en nøjere gennemgang af de enkelte tests i forhold til psykometriske egenskaber med videre.

A: Personlighed 

(a) Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 

Som det fremgår af Tabel 2, har de fleste centre anvendt Rorschach 
, men ikke nødvendigvis rutinemæssigt, og der er desuden brugt forskellige scoringssystemer. Minnesota Multiphasic Personality Inventory ( MMPI)
, Millon Clinical Multiaxial Inventory (MCMI)
,
 og Rotters Sætningsfuldendelsestest
,
  har været anvendt efter behov på enkelte centre.
 (b) Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri.
Det blev besluttet at fravælge tests med et egentligt snævert psykiatrisk fokus (f.eks. personlighedsforstyrrelse eller anden psykisk lidelse) pga. hjerneskaders særegne følgevirkninger, der ikke nødvendigvis er identiske med psykiatriske symptomer, men kan forveksles med disse (f.eks. benægten som forsvarsmekanisme kontra organisk betinget manglende sygdomsindsigt).

(c) Litteratursøgning 

Ser man på hvilke tests, der har været anvendt indenfor de seneste ti år internationalt, er der ikke nogen tradition eller præcedens for at bruge een bestemt test i forhold til hjerneskadede. MMPI/MMPI-2 forekommer hyppigst og Rorschach nogle gange. Der er kun enkelte henvisninger til f.eks.  MCMI og NEO-PI
 . 

De forskellige prøver nævnt i litteraturen vurderer personlighed udfra forskellige traditioner, f.eks psykiatisk diagnosticering ; psykodynamiske teorier, trækteorier m.fl.

Det er ikke muligt at gennem​gå de teoretiske/empiriske problemstillinger indenfor personlighedspsykologi, hvorfor der henvises til relevant litteratur, som f. eks. Hogan et. al 
 (vedr. personlighedpsyko​logi), og Aiken
 (vedr. vurdering af personlighed).

Der findes inden for hjerneskadeområdet også spørgeskemaer, der er beregnet til beskrivelse af specielt personlighedsændringer efter hjerneskade, bl.a. Frontal Lobe Personality Scale (FLOPS)
, der består af 46 items til belysning af apati, disinhibition og ekseku​tiv funktion, der udfyldes af patient og pårørende på en 5 punktsskala; og Dysexe​cutive Questionnaire (DEX)
 fra testbatteriet Behavioral Assessment of  Dysexecutive Syndrome (BADS)
 som består af 20 kort items som rates af patient og pårørende, også på en 5 punktsskala.

På Dansk Psykologisk Forlag (DPF)
 findes følgende personlighedstest til voksenklinisk brug: (a) projektive tests som Rorschach, Thematic Apperception Test, Rotters Sætnings-fuldendelsestest, og Die Lüsher Farben; (b) spørgeskemaer vedr. personlighed, der diagnosticerer personlighedforstyrelser, som f.eks. MMPI og (c) personlighedspørgske​maer mhp. måling af personlighedsstræk som f.eks. Catells 16 Personligheds Factor (16PF-5).  Et andet eksempel på dette er NEO-PI-R, hvor en dansk oversættelse og standardi​sering forventes at være færdig til brug i begyndelsen af år 2002.  

Fra Institut for Personlighedsteori og Psykopatologi (IPTP) findes bl.a. MCMI (mål af personlighedsforstyrrelse),  Eysencks Personality Questionnaire
 (mål af personlig​hedstræk), Symptom Checklist 90-R
, (mål af psykopatologiske syndromer indenfor psykiatri)  Karolinska Psychodynamisk Profile (KAPP)
 (mål af personlighed ift. psykodynamiskteor)samt en række mindre kendte spørgeskemaer.

(d) Diskussion
Imod projektive test (som f.eks. Rorschach) og semistrukturerede diagnostiske interviews (som f.eks. KAPP) taler, at det vil være tidsmæssigt meget ressourcekrævende at administrere og score testen ensartet på tværs af de 7 centre.
Vedr. Rorschach er der nogle almene problemer i form af manglende dansk standardisering (der eksisterer dog data om danske kontrolpersoner
) og validitetsproblemer ved anvendelse på en hjerneskadepopulation (se f.eks. diskussion om Rorschachs brug mht. cerebral dysfunktion
).

Vedr. måling af personlighed, ift. psykopatologiske syndromer indenfor psykiatri, med MMPI (der hyppigst forekommer i forskningslitteratur), eller MCMI (som er oversat til dansk) er disse blevet fravalgt på grund af (a) dens psykiatriske orientering, som giver vanskeligheder i fortolkning. F.eks. er der i MMPI nogle items eller skalaer, som beskriver symptomer, der ligner neurologiske skader, og derfor påvirker valideten
 af, f.eks. MMPI Skala 1, 3 og 8. Endvidere er (b) dens store omfang problematisk, idet testen som helhed tager ca. 1-1.5 timer. Yderligere er den (c) selvadmini​strerende, hvilket kan være vanskeligt for nogle hjerneskadede.

Spørgeskemaerne  vedrørende personlighed DEX og FLOPS er målrettet hjerneskadepati​enter og af stor interesse pga af deres umiddelbart bedre validitet, og kunne derfor eventuelt indgå i senere projekter. De er fravalgt i database sammen​hæng, fordi de sigter mod en begrænset patientgruppe, og ikke er hverken oversat eller standardiseret til danske forhold.

Med hensyn til mål af personlighed ift. trækteori, er NEO-PI
 et måleinstument baseret på trækforskning siden 1950'erne, og instrumentet har, i følge Costa & McCrae
, Aconsensual validi​ty, comprehensiveness, universality, heritability and longitudinal stability” (s.343). Der er tale om et selvrapporteringsskema, hvor patienten skal tage stilling til en række udsagn om sig selv. Der findes også en pårørendeudgave. Svarerne opgøres ift. 5 overordnede personlighedstræk (åbenhed, pligtopfylden​hed, ekstrover​sion, agreeableness, neurotiscisme) som hver især igen består af en række facet​ter/nuancer. Testen findes både i en kort (60 items) og en lang udgave (240 items). Anvender man den korte udgave, kan man kun beskrive de overordnede træk, ikke facetterne. 

Imod brug af selvrapporterende skemaer som NEO-PI, taler dog, specielt i forhold til hjerneskade, at validiteten af svar kan være kompromiteret ved forekomst af manglende indsigt. NEO-PI er alligevel foreslået som en acceptabel måling af personlighed pga. testens (a) almenpsykologiske (ikke-psykiatriske) orientering, (b) at der er en pårørendeudgave, som giver mulighed for at vurdere diskrepans mellem egen og andres vurdering , og derfor giver indirekte måling af indsigt, (c) at der arbejdes på en dansk oversættelse og standardisering (fra forår 2002), og (d) at den er internationalt anerkendt.

Siden denne test blev udvalgt i efteråret 2000, som kandidat til at indgå i de 7 centres database, har der været afholdt fællesdag, hvor testen blev gennemgået. Det er dog pr. 1.1.2002 besluttet fra DPF’s side at testen skal rettes mod erhverslivet, hvilket øger omkostninger til brug af testen (i form af scoringsgebyr, ratificering, kurser mm.)

betydeligt. Der skal således højst sandsynligt arbejdes på at udvælge et nyt egnet måleinstrument.

B) Emotioner
(a) Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 

Vedr. måling af enkelte emotioner har nogle centre anvendt Beck Depression Inventory (BDI)
, ift depression og/eller State Trait Anxiety Inventory (STAI) mhp.angst, men ikke nødvendigvis rutinemæssigt. Vedr. måling af et bredere omfang af adfærd og emotio​ner er der også brugt  ratingscales som SCL-90, Katz Social Adjustment Scale (KATZ) og European Brain Injury Questionnaire  (EBIQ). På de fleste centre er anvendt egne spørgeskemaer og interviewguides, der beskriver emotionelle forhold, men der har primært været tale om kliniske og ikke systemiske objektive vurderinger.
(b) Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri
Forskellige synspunkter blev drøftet vedrørende emotioner. De mest diskuterede emotioner i forhold til hjerneskader er angst, depression, irritabilitet og vrede (se for eksempel Brooks
). Det diskuteredes derfor, om der kun skal vælges instrumenter, som måler en specifik emotionel tilstand, eller instrumenter, der belyser et bredere omfang af emotioner og adfærd.

(c) Litteratursøgning
Ser man på hvilke tests, der internationalt har været anvendt indenfor de seneste år,  kan bl.a. nævnes  følgende prøver nævnt i tidsskriftet Neuropsychological Rehabilita​tion, særnummer i 1999
.  Questionnaires, der er rettet mere snævert mod måling af emotioner som angst eller depressioner, er: (a) Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
 og (b) Leeds Scales for Self-assessment of Anxiety and Depression (LSAD)
.  HADS har god validitet og reliabilitet indenfor den normale og psykiatriske population, men har ikke været valideret på hjerneskadede.  Spørgeskemaet er konstrueret således at symptomer med fysiske årsager (som f.eks. hovedpine) udelades, men stadigvæk har prøven nogle items, som kan påvirkes af hjerneskadede, ift fortolkning af emotionelle tilstande. Vedr. LSAD, har Ponsford et. al 
 fundet, at testen er hurtig at anvende, har få items med somatisk indhold og er sensitiv overfor depres​sion ved traumatisk hjerneskade.  

Med hensyn til mere omfattende questionnaires, som måler flere typer emotioner, henvises der til Wimbeldon Self-Report Scale
, som er konstruer​et mhp at undgå medicinske og neurologiske symptomer.  Den består af 30 items af subjektive Amood states@ (dvs. sindsstemning), som skal rates på en 4 punktsskala,  der giver en totalscore mhp normaltilstand, borderline og emotionelle vanskeligheder. Problemet med dette måleinstrument er, at det er komplekst, og derfor ikke kan anvendes på patienter, som har store kognitive eller sproglige vanskeligheder.  

Af prøver til en bredere undersøgelse af emotioner, som ikke er beskrevet i hjerneskadelitteraturen kan nævnes (a) EMO-16 (tysk)
 og (b) Visual Analogue Mood Scales (VAMS). EMO-16 består af 16 skalaer, baseret på emotionsrelaterede ord.  Hvert navn/ord repræsenterer en emotion, der rates på en  6-punkts skala.  Den er valideret på 905 normale voksne tyskere, mænd og kvinder (primært universitetsstu​derende) og viser sig til at have adækvate psykometriske egenskaber og kan bruges til en hurtig og bred vurdering af emotionelle tilstande.  Visual Analog Mood Scales (VAMS)
  vurderer  8 specifikke Amood states@. Skalaerne er simple, korte og stiller minimale kognitive og linguistiske krav. Probanden skal tage stilling til et neutralt skematisk ansigt på toppen af en 100mm vertikal linie og et ansigt, der udtrykker en specifik følelse på den nederste del af linien. Data er standardiseret på 425 normale og 290 psykiatriske patienter.

Skemaer, der måler emotioner og adfærd, og som har været brugt til hjerneskadede er, blandt andet (a) General Health Questionnaire (GHQ)
 og  (b) SCL-90. GHQ  måler somatiske symptomer, angst, insomnia, social dysfunktion og alvorlig depression.  Skalaen vurderes at have en god validitet og reliabilitet overfor normale og psykiatriske populationer, men er ikke valideret mhp hjerneskadede.  SCL-90-R består af 90 spørgsmål som screening af 9 psykopatologiske syndromer med et globalt symptomin​deks.  Der forekommer de samme vanskeligheder med validiteten ift. hjerneskadede som GHQ
. (c) Katz Adjustment Scale 
  var ligesom SCL-90, oprindeligt målrettet en psykiatrisk population. Skalen består af 127 items som rates af patienten og en pårørende, og har været brugt som psykosociale outcome mål i genoptræning.  Den har været modificeret til hjerneskade, men den ændrede version har ikke været grundigt evalueret. Skalaen kan beskrives som en række udsagn af psykosociale ændringer efter hjerneskade. Endvidere findes (d) EBIQ, som er konstrueret til patienter med erhvervet hjerneskade. EBIQ består af 63 items, som udfyldes af patienten og pårørende. Skemaet tager hensyn til somatiske klager, kognitive vanskeligheder, motivation, impulsivitet, depression, isolation, fysisk funktion og kommunikation. EBIQ er fundet reliabel og valideret i forhold til hjerneskadepopulationen og er desuden anvendt i andre europæiske lande. Endelig (e) the Neurobehavioural Rating Scale
, der måler et bredt spektrum af kognitiv, adfærdsmæssig og psykiatriske symptomer på en 7-punkt skala, som er vurderet til at være en meget effektiv skala til måling af adfærdsændringer efter hjerneskade.  Se også Pender & Flemming
 for flere eksempler på neuropsykiatriske skalaer, ratingskalaer til vurdering af Aagitation@ og aggression og andre psykosociale måleinstrumenter.

Et spændende alternativ til denne form for spørgeskemaer er Head Injury Semantic Differential Scale III (HISD)
, da den tilsyneladende fanger flere oplevelsesmæssige dimensioner.  HISD, som er en 18 items, 7 pointsskala, udfyldes af patient og pårøren​de og er beregnet til personer med erhvervede hjerneskader.  Den består af 18 adjektivmodsætninger, der rates på baggrund af selvopfattelse på 4 områder: past self (1 md. før skade) present self (lige nu) future self (1 år frem) og ideal self. Der er således ikke tale om et rent emotionsskema, men en mere bred beskrivelse af selvopfattelse. Der er rapporteret høj intern reliabilitet og test-retest reliabilitet. Den korrelerer højt med angst, og depres​sionsmålene er sensitive over for forandring ved rehabilitering dvs. ift forandring og outcome. Den fungerer også som en god klinisk guide. Den er sensitiv overfor hu​mørsvingninger, men skal dog formentlig kombineres med et mere Aobjektivt@ redskab som BDI, HADS eller lignende.
De ovennævnte målinstumenter findes ikke på dansk. Der er dog nedsat et udvalg i Selskabet Danske Neuropsykologer (i 2000)​, der vil beskæftige sig med måling af personlig​hed/emotioner indenfor hjerneskadeområdet.  Aktuelt findes der på dansk  BDI, STAI, og  Hamilton Rating Scale for Depression 
 dvs. en skala, som standardiserer de kliniske vurderinger af depression.
(e) Diskussion 

Måling af emotioner i forhold til hjerneskade kan forkomme som (a) måling af en specifik emotion (f.eks. angst), (b) måling af et bredere spektrum af emotioner, og (c) registrering af både emotioner og adfærd.  De typiske problemstillinger indenfor området er for det første, at de fleste måleinstrumen​ter ikke er valideret ift. hjerneskadepatienter, hvilket påvirker reliabiliteten af resulta​tet. For det andet er disse måleinstrumenter tit selvrating-skalaer, som er problematiske på grund af de krav, der stilles af såvel sproglig, kognitiv og indsigtsmæssig art. For det tredje er der det overordnede teoretiske spørgsmål om, hvad der egentlig måles, fordi Aemotionelle reaktioner@ ofte er svære at skelne fra Astate-trait@ tilstande, personlighedsbegrebet, copingstil og erkendelsesevner.

På de 7 centre er mål af Arene@ enkle tilstande foretaget ved brug af BDI. Man er dog  opmærksom på de validetsproblemer i forhold til hjerneskade, som også er diskuteret i littera​turen (se f. eks Sliwinski et al
).  De 7 Centre har ikke anvendt en prøve til måling af et bredere spektrum af emotioner, men derimod i forhold til måling af emotioner og adfærd er der benyttet tests som Katz (beskrevet tidligere) og EBIQ.

Overordnet  skal overvejes, om prøver til måling af en enkelt emotion, som f. eks. LSAD vil være mere givende end et måleinstrument, der vurderer et bredere spektrum af emotioner, som f.eks. EMO-16, eller et instrument, der inkluderer emotioner, kognition og adfærd, som f.eks. EBIQ, er mere hensigtsmæssige. 

C:  Coping Stil og forsvarsmekanismer
(a) Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 

Kun et center (Århus) har anvendt Defense Styles Questionnaire (DSQ-40)
, et 40 item selvrapporteringsskema, der beskriver forsvarsmekanismer.  Ellers er forsvarsmekansimer og copingstil ikke undersøgt på de 7 centre, bortset fra kliniske vurderinger, som ikke nødvendigvis er systematiske.

(b) Litteratursøgning
Indenfor de sidste år, er der i litteraturen om Acoping@ ift. hjerneskade nævnt to skemaer: Ways of  Coping Questionnaire og Attributional Style Questionnaire 
,
. I den almene litteratur om forsvarsmekanismer, forekommer der mange forskellige slags måleinstrumenter (se f.eks. Vaillants 
 beskivelse af nogle af disse), men umiddelbart ser der ikke ud til at være publiceret data om brug af disse måleinstrumenter i forhold til genoptræ​ning af voksne med erhvervede hjerneskader. Årsagen hertil er sandsynligvis at (a) forsvarsmekanismebegrebet historisk set har været brugt indenfor psykiatri, (b)  neuropsykolo​gi/psykodynamisk teori har ikke haft meget til fælles indtil fornylig
, og (c) vanskeligheder med definition af coping-begrebet i forhold til hjerneskade. (Se f.eks. Kihlstroms
 diskussion om vanskeligheder ved skelnen mellem anosognosi, benægten og indifference).

(c) Diskussion

Mestring af stress efter hjerneskade er et vigtig emne (se f.eks. de emotionelle konsekvenser af erhervet hjerneskade
) som influeres af den præmorbide personlighed. Copingstilen kan antagelig anvendes som et mål for den præmorbide personlighed og er af væsentlig betydning for genoptræningens forløb.

DSQ-40 er vurderet som interessant instrument, idet det kan give et nuanceret indblik i hvordan der copes med stress: der er 20 individuelle defensescores og 3 overordnede  faktorscores (moden, neurotisk og umoden).

Blandt de instrumenter til belysning af forsvarsmekanismer, der er beskrevet i litteraturen er kun få oversat til dansk, og i centersamarbejdet er der kun set på Defense Mechanism Rating Scale
 (DMRS), primært fordi den er ved at blive oversat af IPTP. Skemaet er beregnet til at belyse en foreslået akse til Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders -IV (DSM-IV)
. Da det anbefales, at rating af de 26 mulige forsvarsmekanismer i DMRS foretages af en tredje bedømmer via et Apsykodynamisk-orienteret@ interview optaget på bånd, og hvor der ideelt yderligere forelig​ger en udskrift af interviewet, vurderes DMRS at ville blive alt for ressourcekrævende at administrere og for omfattende i forhold til databasens formål. 

Desuden forekommer de allerede nævnte vanskeligheder ved begge skemaer med hensyn til selvrapportering.  
Vedrørende coping er Ways of Coping Questionnaire (WCQ) undersøgt nærmere, idet der findes en uofficiel dansk udgave. WCQ kan selvadministeres eller tages som et interview. Det kræver, at probanden vælger en vigtig oplevelse (Afocal encoun​ter@) (probanden eller evt. undersøger kan vælge den). Den pågældende instrueres i at tænke f.eks. på den mest stressende situation, de har oplevet indenfor den sidste uge.  Derefter udfyldes de 67 items på en 4-punktsskala i spørgskemaet, i forhold til den valgte stressende begivenhed. Derudfra beregnes en score for 8 forskellige skalaer vedrørende copingstil (det vil sige konfronta​tion, distancering, selvkontrol, søgen social støtte, accept af ansvar, flugt-undvigelse, planlægning, positiv reappraisal).

WOCQ vurderes besværligt i forhold til de kog​nitive begrænsninger, som kan forekomme hos nogle hjerneskadede patienter. F.eks. kan valg af en stres​sende begivenhed være vanskeliggjort for personer med hukommelsesproblemer, og for personer med eksekutive vanskeligheder kan simultan fastholdelse af oplysninger både i forhold til spørgeskemaet og i relation til den valgte oplevel​se være svært.
D.   Erkendelse/Indsigt
(a) Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 

Alle de 7 Centre finder måling af erkendelse vigtig, men der bruges ikke standardi​serede måleinstrumenter.  Erkendelse vurderes ud fra det kliniske indtryk, ofte på et meta-niveau, dvs. ud fra en helhedsvurdering af patientens adfærd og præstatio​ner i forskellige sammenhænge. Denne vurdering er ikke systematiseret med henblik på dataindsamling, men den generelle holdning er at den burde opprioriteres.
(b) Litteratursøgning

I den internationale litteratur omtales forskellige måder til måling af erkendelse. Sherer et al. 
 opremser følgende tidligere anvendte undersøgelsesmetoder:  (a) patient selv-rating sammenlignet med pårørendes rating, (b) patie​nt selv-rating sammenlignet med klinikers vurdering, (c) patientens selv-rating sammen​lignet med patientens præstation på en objektiv måling af kognitiv funktion og (d) klinikerens rating af patientens nøjagtighed af selv-vurdering. 

Eksempler på disse instrumenter er: Self-awareness of Deficits Interview
, The Awareness Interview 
, The San Diego Questionnaire 
, The Self-Aware​ness Qu​estionnaire
, Clinicians Rating Scale for Impaired Self-awareness and Denial of Disability 
, the Patient Compentency Rating Scale (PRS) 
samt the Awareness Questionnaire
. Af disse er kun PRS brugt i mange, andre kun i enkelte undersøgelser og der har ikke været en sammenligning de forskellige skalaer imellem. Ingen af disse instrumenter er oversat til dansk. 

Blandt disse muligheder skønnes Sherer​s skema, som findes i 3 versioner (dvs. til patient, pårørende og behandler) umiddelbart mest interessant, fordi det i forhold til de andre skemaer lader til at være enkelt at administrere og score.  I øvrigt måles sygdomserkendelse i denne test ved en kombination af, hvad de tidligere skalaer har målt hver for sig, dvs. erkendelsesfunktionen bedømmes ud fra discrepans i scoringen mellem (a) patient kontra pårørende, (b) patient kontra behandler, (c) patient kontra kognitive tests, og (d) behandlers rating af patientens nøjagtighed i selvopfattelsen.

F. Livskvalitet
(a) Metoder som oprindeligt var fælles for centrene 

På de 7 Centre har der ikke tidligere været benyttet standardiserede skemaer i forhold til undersøgelser af livskvalitet.
(b) Status
Der blev i første omgang ikke foretaget en litteratursøgning på området for at undgå, at arbejdet med indsamling af data i første omgang ikke bliver for omfattende. Af interesse er det dog, at WHO-skema WHOQOL
 aktuelt er ved at blive standardiseret til danske forhold. Der er tale om et skema, som kan anvendes til at beskrive oplevet livskvalitet uafhængigt af specifik syg​dom/lidelse. Skemaet findes i en lang (100 items) og en kort (25 items) udgave. Sidstnævnte skønnes at være mest relevant.

8.7 
Konklusion vedrørende redskaber udvalgt til det fælles batteri ift. personlighed, emotioner, m.fl.


Vedr. personlighed : det anbefales, at NEO-PI-R bliver optaget i det fælles testbatteri, således at alle som minimum anvender den korte udgave (60 items). Ønsker man at anvende den komplette udgave (240 items), kan man gøre det og blot i databasen registrere de 60 items. Anvendelse af pårøren​deudgaven vurderes at være vigtigt. I forhold til patienter med afasi eller andre svære kognitive vanskeligheder må terapeuterne støtte patienter med bearbejdning af skemaet. Som tidligere omtalt (s. 21) synes dette nu usandsynligt at kunne anvende NEO-PI-R grundet omkostningerne og det anbefales at forskningsgruppen arbejder videre med at skaffe andre alternativer.

Vedrørende emotioner skal måleinstrumeter vælges i overensstemmelse med den oprindelige problemstilling. Det vil sige: a) hvad skal måles, og b) hvilke instrumenter vil give de fleste oplysninger samtidig med, at der stilles minimale krav til patientens kognitive begrænsninger. Skemaer skal priori​teres, og antallet begrænses i det samlede undersøgel​sesbatteri. Det betyder, at der skal tages hensyn til (a) valideringsproblematik, specielt i forhold til skemaer som oprindeligt er målrettet til en psykiatrisk population, og (b) om selvratingskalaer er de eneste målmetoder, der skal bruges - i hvert fald skønnes det at være bedst at vælge måleinstrumenter, som har parallelformer til pårørende og evt. klinikere. Til sidst skal problematikken vedrørende oversættelse og standardisering af eksisterende instru​menter i forhold til en dansk population reflekteres. 

Forskningsgruppen har derfor midlertidigt konkluderet, at der i første omgang som supplement til NEO-PI-R (som nu altså desværre må erstattes med en økonomisk mere overkommelig test) inddrages et eller flere skemaer til vurdering af emotionel sta​tus. Det anbefales ikke at inddrage specifikke skemaer til beskrivelse af coping og forsvarsmekanismer, men indtil videre nøjes med de informatio​ner, man kan indhente i forbindelse med personligheds- og emotionsskemaer. DSQ-40 kunne dog være interessant at inddrage i fremtidige projekter.  Det samme gælder for mål af awareness, dvs. at der skabes et projekt specielt til dette. Vedrørende livskva​litet findes der et WHO-skema (WHOQOL), som aktuelt er ved at blive standardiseret til danske forhold, og dette kan vurderes nærmere i fremtiden i forhold til andre skemaer.

8.8
Aktuelle Status
I forbindelse med fremlæggelsen af data fra projektet i Oslo, august 2001, blev der med nordiske kolleger drøftet muligheden af i fællesskab at fortsætte det videre arbejde, som et samarbejde. Udviklingen i Norge og Sverige har kørt parallelt men uafhængigt af det danske centersamarbejde. Man har også her udviklet et fælles testbatteri, hvori der tillige indgår ikke-kognitive eller emotionelle og personlighedsmæssige test. Der er stor interesse for at fortsætte arbejdet med at sammensætte et fællesnordisk batteri til vurdering af dette område. Der har været holdt fællesmøder i Oslo, Stockholm og København. Aktuelt afventes resultaterne af et i gangværende projekt i det svensk-norske UNRG-samarbejde (Uttvärding af Nevropsykologisk Rehabilitering i Grupp), hvor blandt andet emotionelle aspekter ved hjerneskadede er inddraget. Disse resultater forventes i løbet af foråret 2002.   

9.  ADL FUNKTION - AKTIVITETER I DAGLIGDAGEN

Beskrivelse af faggruppens område

Ergoterapeutforeningen (1994)  har udgivet en vejledende funktionsbeskrivelse for ergoterapeuter ansat på hjerneskadecentre. Formålet er her beskrevet som: ”Gennem samarbejde med den hjerneskadede person at forbedre det fysiske, kognitive og psykosociale funktionsniveau, således at personen bedst muligt kan mestre sine daglige ADL-færdigheder i forhold til sig selv, sit hjem, sin fritid og sit arbejde”.
9.1. Det vil sige, at det drejer sig om at afdække vanskeligheder og ressourcer, at give specifik træning samt at opøve kompensationsmuligheder i forhold til ADL. Ergoterapeuterne på hjerneskadecentrene foretager fagspecikke test/udredninger i forhold til ADL- funktioner og indgår i det daglige arbejde med optræningen. Ergoterapeuten indgår i det tværfaglige team, hvor oplysninger om personens funktionsniveau samt mulighe​der og begrænsninger formidles til de øvrige faggrupper som en del af samarbejdet.

Arbejdsprocedure

9.2. Kun 5 ud af de 7 centre deltog gennem hele forløbet, dels fordi et af centrene ikke har en ergoterapeut ansat, og dels fordi et af centrene ikke ønsker at deltage i udviklingen af det fælles batteri.  Arbejdsgruppen har mødtes ca.​ 2 - 4 gange om året - ca. 4 timer per gang.

Metoder som oprindeligt var fælles for centrene

De 5 af centrene har en meget forskellig tilgang til de ergoterapeutiske områder og har derfor kun få fælles målemetoder og behandling. Centrene vurderer f.eks. fritidsinteres​ser, men dette varetages ikke nødvendigvis af ergoterapeuter på alle centrene, på nogle centre indgår døgnrytmeopgørelse, mens et andet center bruger AMPS (Assessment of Motor and Process Skills - litt.) - en standardiseret ergoterapeutisk observationsvur​dering, der muliggør en samtidig evaluering af motoriske og procesfærdigheder samt deres effekt på en persons evne til at udføre komplekse og praktiske dagligdags aktiviteter.

9.3. Hvad angår behandlingen/optræningen kan der også forekomme forskelligheder. Fælles for alle centrenes ergoterapeuter er dog, at vores udgangspunkt er personens evne til at håndtere ADL-færdigheder (se formål) - men den konkrete hverdag kan være meget forskellig fra center til center - dvs. fra specifik træning ift. en konkret aktivitet til at terapeuten har en mere superviserende funktion. Der arbejdes både individuelt og i grupper, ét enkelt center har dog kun gruppetræning. Ergoterapeuterne er en del af det tværfaglige team og kan have funktioner, der ikke umiddelbart ligger indenfor de fagspecifikke rammer (bl.a. kontaktpersonsfunktion).

Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri

Specifikke problemstillinger til området vedr. database:

Alle centrenes forskelligheder (målgruppe (grad af hjerneskade, ambulant/indlagt, funktionsniveau), normering ift. antal patienter samt det mere indholdsmæssige i optræningen).

Selvvurdering - subjektiv vurdering ift. indsigt og erkendelse (en negativ ændring i funktionsniveauet er ikke nødvendigvis et udtryk for, at personen er blevet mindre selvstændig).

Det var ønskeligt, at gøremålene var komplekse - det er erfaringsmæssigt her, at personerne har vanskeligheder, men komplekse gøremål er vanskelige at ensrette ift. en manual (f.eks. madlavning kan være på et meget forskelligt niveau)

Selvstændighed versus kvalitet - f.eks. kan en person være selvstændig mht. noget så basalt som påklædning, men kan ikke længere gå i samme tøjstil som tidligere - bør det ikke vurderes lavere ift. kvalitet og tilfredshed?

Emnet fritidsaktiviteter kan være Ahvad som helst@, hvilket gør det svært at score på så forskellige ting som Aspille badminton@ versus Alytte til musik@.

Men hensyn til en ensartet forståelse af spørgsmål og udfyldelse - også ift. den pårøren​de var det nødvendigt at være meget beskrivende i interviewguiden (= indlagt manual). Dette betyder Ameget papir@ og en mindre læsevenlighed - det kan virke uoverskueligt.

Den generelle diskussion af, hvorvidt materialet skal supplere det eksisterende, som pågældende ergoterapeut bruger eller kan det udfyldes på baggrund heraf. Hvor meget kan man tillade sig at Audsætte@ personen (og den pårørende) for?
Begrundelse for valg af det fælles batteri

I forhold til specikke ergoterapeutiske undersøgelser som kunne være en del at et fælles testbatteri, var det derfor Anemt@ at træffe afgørelse om, at det selvfølgelig skulle omhandle ADL-færdigheder, idet alle ergoterapeuterne på de 6 af centrene varetog det område i forvejen.
Ingen centre/ergoterapeuter var villige til Aat give køb@ på allerede eksisterende test/vurderingsmetoder, hvorfor man blev enige om ift. det fælles batteri, at udvælge et begrænset antal gøremål og nogle fælles parametre, som skulle scores ift. en specifik vejledning.

I første omgang blev det besluttet, at de udvalgte ADL-gøremål skulle bruges i forhold til en beskrivelse af målgruppen - dvs. fakta (hvad kan og gør personen) samt vanske​ligheder og ressourcer. Endvidere ville man afprøve, om der var mulighed for at bruge det til vurdering af effekt ved at gentage ADL vurderingen ved afslutning af optræ​ningsforløbet - typisk ca. ½ år efter afslutning af intensiv periode, hvor personen har haft mulighed for at få etableret en ” fast” hverdag (dvs. havde en baggrund/erfaring at  

vurdere ud fra).

Der var enighed om, at basale funktioner skulle være med, men i mindre omfang. Fokus skulle være  på mere komplekse gøremål, hvilket er de typiske områder, hvor personerne har vanskeligheder - i  forhold til centrenes målgruppe og fase i optrænin​gen.

Formålet er:

At foretage registrering af grad af selvstændighed i udvalgte daglige gøremål ved start på rehabiliteringsforløb

At registrere, hvorvidt den skadede og nærmeste pårørende har samme vurdering af graden af selvstændighed

At foretage samme registrering ½ år efter afslutning af den intensive rehab.-period

At blive brugt som udgangspunkt for træningsplan

At afprøve om skemaet kan bruges l at registrere forskelle i selvhjulpenhed Centrene i  

mellem.   

At afprøve om skemaet kan bruges til at registrere ændring i grad af selvstændighed   

9.4. (effekt)

Metoder ift. valg af materialer

9.5. Det har ikke været muligt at finde den Aideale@ målemetode/dataindsamling - dvs. det blev på baggrund af ergoterapeuternes erfaring fra området (inklusiv både skandinavi​ske og internationale fagblade) vurderet, at der ikke eksisterede en metode, som umiddelbart kunne imødekomme behovet. Derfor bliver det kliniske praksis- og erfaringsgrundlag taget som udgangspunkt. Alle deltagende centre havde et særligt udarbejdet skema, der var fremstillet specielt til deres center, men inspireret både af de øvrige centre samt diverse andre ADL opgørelser. Gruppen afprøvede ét af skemaerne, som tog udgangspunkt i ADL, men det blev af arbejdsgruppen vurderet som (a) for omfattende og  (b) med manglende vejledningsmanual.  Det blev derfor besluttet at udarbejde en fælles, som var mere enkel - med mange eksempler og indbyggede instruktioner. Det første udkast af skemaet er prøvet af på så mange patienter og pårørende, som det var praktisk muligt. Ved efterfølgende møde blev resultaterne/afprøvningen diskuteret - medførende justeringer og tilføjelse af daglige gøremål. I august 2000 blev den reviderede udgave taget i brug og afprøvet på to hold klienter, hvorefter det gennemgik endnu en evalueringsrunde. Dette medførte at skemaet blev kogt ned til det nuværende format.

Redskaber udvalgt til det fælles batteri

Et semi-struktureret interviewspørgeskema bestående af 14 udvalgte daglige gøremål. Der tages udgangspunkt i, hvad patienten kan og gør. De overordnede kognitive funktioner (overblik, initiativ etc.), som har betydning for udførelsen af alle praktiske gøremål blev tilstræbt indlagt i interviewmanualen - idet man havde en teori om, at det især er her, man ser problemer og optræningsmæssigt kan forvente ændringer. Der indgår en beskrivelse af hvert enkelt udvalgt dagligt gøremål ligesom en vejledning til skemaet blev lavet som en del at interviewspørgeskemaet. Det er intentionen, at ergoterapeuten interviewer patienten, og at den pårørende udfylder skemaet selv med mulighed for uddybende kommentarer og evt. telefonisk assistance. 

Følgende 14 daglige gøremål blev udvalgt:

Bad og hårvask

Påklædning

Lave kold mad

Lave varm mad

Ordne vasketøj

9.6. Støvsugning af hjemmet

            Pasning af hjemmet inde og/eller ude afhængig af tidligere ansvarsområde

            Indkøb

            Transport

            Tage imod og videregive besked

            Personlige papirer og økonomi

            Samvær med familie / Gøre noget hjemme

            Aktiviteter i hjemlige omgivelser

            Være sammen med andre / Gøre noget udenfor hjemmet

Hver enkelt gøremål vurderes i forhold til gradueringen (se bilag for nærmere detaljer):

5
Kan og gør som før

4
Kan og gør alene

3
Kan med vejledning eller minimal støtte

2 
Kan med hjælp

1
Kan ikke

0
Ved ikke/ikke aktuelt
9.7        Aktuelle status
Det nuværende skema til registrering af ADL-funktion er taget i anvendelse og indgår i de 7 centres database. Det skal dog her påpeges, at ét center ikke har ønsket at medvirke ved alle møder, og ét andet center har ingen ergoterapeut ansat.

I august 2001 påbegyndtes arbejdet med målemetoder i forhold til fritidsaktiviteter. Der har i efteråret 2001 været afprøvet et skema, der anvendes til registrering af fritidsaktiviteter på Centret i København. Der er i slutningen af januar 2002 afholdt en evaluering af dette skema, hvor det blev besluttet at gruppen skal arbejde videre på at skabe deres eget skema.

9.8
Litteraturhenvisning:

Kielhofner, G. (Ed.). (1985)  A Model of Human Occupation.  Baltimore,MD: 

Williams & Williams

Vedr. Tests:

 AMPS (Assessment of Motor and Proces Skills) af Ann G. Fisher, 1997

 A-one af  Gudrun Arnadottir
ADL-taxonomi, svensk, oversat af Eva Wæhrens og udgivet af Ergoterapeutforeningen

Bilag 9 :  Skema til registrering af ADL-funktion

10. SPROGLIGE OG SKOLEMÆSSIGE FÆRDIGHEDER

Beskrivelse af faggruppens område:

Faggruppen har 10 deltagere, der repræsenterer 5 af centrene: Fra Vejlefjord deltager én talepædagog, fra Aalborg deltager 4 talepædagoger, fra Roskilde to speciallærere, fra Århus én speciallærer/talepædagog og fra København én logopæd og en special​lærer/talepædagog.

Da det ret hurtigt blev klargjort at der indenfor det audiologopædiske område var en meget stor forskel på arbejdsmetoder, redskaber mv. blev det besluttet at gruppen i første omgang skulle koncentrere sig om at udvikle et instrument til testning af de skolemæssige færdigheder.

Inden for de skolemæssige færdigheder er formålet, i et samarbejde med den skadede, at styrke de basale skolefærdigheder både hos den skadede, hvor skaden direkte har påvirket en funktionsevne f.eks. ved akalkuli, men også hos de skadede, hvor skaden ikke direkte har påvirket skolefærdighederne, men hvor en forbedring af disse skønnes af betydning for deres tilbagevenden til uddannelse eller arbejde.

Speciallærerne varetager at afdække vanskeligheder og ressourcer, specifik træning af den pågældende funktion samt afdækning og træning af kompensationsmuligheder i fht. basale skolefærdigheder inden for regning, skrivning og læsning.

Speciallæreren indgår i det tværfaglige team, hvor formidlingen af funktionsniveau, ressourcer og barrierer er en del af samarbejdet. Desuden kan speciallæreren have funktioner, der ikke umiddelbart ligger indenfor de fagspecifikke rammer (f.eks. kan speciallæreren være kontaktperson eller give social træning mm.).

10.1. Der har indtil nu været forskellige måder at håndtere opgaverne vedr. udredning og træning, bl.a. fordi centrenes metodiske traditioner og deres daglige træning adskiller sig fra hinanden.

Arbejdsprocedure

Gruppen har i alt afholdt 5 møder:

10.2. Første møde blev afholdt i forbindelse med de 7 centres årsmøde i efteråret 1998. På dette møde præsenterede gruppens medlemmer sig for hinanden og aftalte at etablere et samarbejdsforum for faggruppen. Andet møde blev afholdt på Vejlefjord. Her uddybedes præsentationen af arbejdsområder ved bl.a. at gennemgå de funktioner faggruppens medlemmer hver især udfyldte i hverdagen. Tredje møde afholdtes i Aalborg. På dette møde blev de tests, der anvendes til undersøgelse af elever/klienter/deltagere på de respektive centre før og efter program m.h.p. vurdering af skolefærdigheder, gennemgået. Det fjerde møde blev holdt i København og var en videreførelse af det tredje møde med henblik på at finde fælles spørgsmål til interviewskemaet. I efteråret 2001 blev det femte møde afholdt på Vejlefjord, hvor der blev aftalt et endeligt hvorledes interviewskema og tests skulle sammensættes. Dette skema baserede sig hovedsageligt på spørgsmål og tests tidligere anvendt i hhv. Århus og København.

Metoder/redskaber, som på forhånd er fælles for centrene 

De fem centre har en meget forskellig tilgang til speciallærerområdet og har ikke tidligere haft målemetoder til fælles. Et center testede ikke inden forløbet, et center anvendte et interviewskema, et andet center anvendte prøver fra voksen undervisning.

10.3. Hvad angår behandling så varierer denne i forhold til de enkelte elever, og varierer også imellem centrene i det et center udelukkende anvender gruppeundervisning og nogle centre anvender en kombination af gruppe- og individuel undervisning.

Problemstillinger og begrundelse for valg af fælles batteri 

Specifikke problemstillinger til området vedr. udvikling af fælles test- og interviewskema:

Forskelligheder centrene i mellem.

Interview er baseret på selvvurdering, dvs. er påvirket af deltagerens aktuelle erkendelsesniveau ( en negativ ændring af funktionsevne er således ikke nødvendigvis et udtryk for forringelse af funktionsniveau)

Der stilles vidt forskellige krav til at kunne ”læse for sjov” og at bruge læsning i fht. Arbejde/uddannelse. Dette påvirker deltagerens selvvurdering.

Der er stor spredning i befolkningen hvad angår f.eks. regning. Dette betyder at der ikke er normer til tests af skolemæssige færdigheder.

Hvad er det rimeligt at udsætte deltageren for, hvor tæt kan vi gå på dem.

Begrundelse for valg af det fælles batteri
Der har været stor åbenhed i gruppen i fht. at bygge et fælles batteri ud fra de eksisterende interviews og tests. Dette skyldes nok at der ikke har været lang forskningstradition indenfor området og at man derfor ikke har haft bestemte måder at tænke på i fht. registrering af skolemæssige færdigheder. Desuden er viden om basale skolemæssige færdigheder på sin vis velkonsolideret indenfor f.eks. hele skolesektoren og låner sig ikke til metodemæssig diskussion på samme måde som f.eks. audiologopædiske tests og udredning.

Der er i gruppen taget udgangspunkt i det interview, som blev anvendt i Århus, samt de standardiserede tests, der blev benyttet i København. Interview og anvendelse af test er

derefter blevet systematiseret igennem det inspirerende samarbejde.

Interview og tests skal anvendes til en beskrivelse af målgruppen, dvs. målgruppens niveau og spredning i fht. basale skolefærdigheder. Endvidere kan man afprøve om det er muligt at bruge batteriet til effektmåling ved at gentage vurderingen efter endt optræning. Gruppen skal desuden arbejde videre med at opstille mere specifikke hypoteser i fht. deres eget batteri samt de skolemæssige registreringer i fht. øvrige data i 

det samlede batteri. (f.eks. skolemæssige færdigheders afhængighed af skadeslokalisation eller prediktive værdi i fht. tilbagevenden til arbejde).
Formålet er
At foretage registrering af basale skolemæssige færdigheder: regning, skrivning, stavning og læsning, ved rehabiliteringsforløbets start.

At afprøve om interview samt test kan anvendes til effektmåling ved at gentageistrering efter endt rehabilitering.

Metoder i fht. valg af materialer 

10.4. Det kliniske og praktiske erfaringsgrundlag blev taget som udgangspunkt i fht. valg af materialer og som sagt blev der taget udgangspunkt i interviewskema anvendt i Århus, samt tests anvendt i København. For at tage højde for selvvurderingens indflydelse, er interview-skemaet søgt udformet, således at der stilles uddybende spørgsmål til de enkelte områder. Der er ikke skabt en manual til interviewskemaet i stedet er spørgsmålene meget strukturerede og svarmulighederne er eksemplificerede eller forsynet med visuelle analog-skalaer for at sikre reliabiliteten.

Redskaber udvalgt til det fælles batteri 

Et struktureret interview interviewskema med i alt 31 spørgsmål fordelt på 5 områder: Et spørgsmål vedrørende klager, ni spørgsmål vedrørende læsning, syv spørgsmål angående skrivefærdighed, fem spørgsmål i fht. regning, samt 9 spørgsmål vedr. præmorbid uddannelse og ønsker til eventuel speciallærerundervisning under optræningsforløbet. 

Desuden er udvalgt følgende tests:

Voksenpædagogisk grundprøve, bestående af følgende delprøver: Højtlæsning, Stillelæsning og Stavning/orddiktat

Regne- og Matematikprøven bestående af følgende elementer: De fire regningsarter, procentregning, brøkregning, enhedsregning, mål- og omsætning samt problemregning 

Vedrørende tests så er det problematisk at der ikke findes normer til området. Dette forhold skal i fht. regneprøverne ses i lyset af at niveauet i almenbefolkningen er utroligt spredt dels i fht erhverv, i fht forskellige alderssegmenter i befolkningen og dels i forhold til hvor lang tid der er gået siden man forlod skolen.

Således vil fortolkningen af eventuelt fald i færdighedsniveau efter hjerneskade i sidste ende bero på et skøn ud fra alder, erhverv og tidligere uddannelse.

I forhold til læse- og skrivetests forventes det at være lidt lettere at anvende normer, men det er begrænset hvad der findes.

10.5. Således er der desværre ikke normer til de udvalgte tests. Det kunne på sigt være en opgave for de 7 centre at indsamle normer til denne gruppe.

Aktuelle Status
Det næste møde er berammet til at foregå i Ålborg d.14 januar 2002.

Gruppen er blevet enig om anvendelsen af interview og test. Disse har nu været anvendt i en kortere periode på to centre og på mødet skal erfaringerne fra denne afprøvning drøftes.

Bilag 

Bilag 10: Interview vedrørende læse-, skrive- og regnefærdigheder

10.6. Bilag 11: Læse-/Skrive-/ regnetest
11. AKTUELLE STATUS

Forskningsgruppen har nået de mål, der blev opstillet, dvs. færdiggørelse af :

1) Skema til registrering af baggrundsdata på skadestidspunkt og ved programstart

2) Manual til ovennævnte

3) Afprøvning af 1)

3) Skema til registrering af follow-up data

4) Manual til ovennævnte

5) Afprøvning af det fælles neuropsykologiske testbatteri 

6) Litteratursøgning vedr. egnede parametre til måling og registrering af personlighedsmæssig og følelsesmæssig samt indsigtsmæssig funktion. 

7) Færdiggørelse af de forskellige faggruppers bidrag, dvs. udarbejdelse af skema/tests

8) Afholdelse af fælles temadag, 22. januar, 2001 vedr. Rey Complex Figure Test samt NEO-PI

9) Platform-præsentation af foreløbige resultater fra fælles dataindsamling på 7. Nordiske Neuropsykologiske Konference i Oslo, august, 2001. (Bilag 12)

12.  FORSLAG TIL FREMTIDIGE ARBEJDSOPGAVER
1. I en 2 årig periode afprøve de udarbejdede spørgeskemaer og det samlede testbatteri og derefter evaluere disse.

              2.Ud fra de, efter fælles retningslinjers indsamlede, data (ved hjælp af de udarbejdede      skemaer mm.), konkret at opbygge den fælles database.

3.Forskningspolitisk afklaring og deraf følgende formulering og vedtagelse af overordnede retningslinjer for adgang til den fælles database samt brug af oplysninger herfra.

4.Afklaring af hvilke test for personlighed, emotion og erkendelsesstatus, de 7 centre ønsker at anvende.

5. Ansøge om midler til finansiering af en medarbejder med opgaven at udarbejde mål for den personligheds-, følelses- og erkendelsesmæssige funktion.

6. Formulering af et fælles nordisk projekt vedrørende punkt 3: test for personlighed, emotion og erkendelsesstatus.

7. Afholdelse af forskningsmøde/workshop for alle med henblik på at skabe et mødeforum, hvor ideer til forskningsprojekter kan udtænkes.
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