SAMMENDRAG

Studier av tverrfaglig rehabilitering ved Huntingtons sykdom
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Rehabiliteringssenteret Nord-Norges Kurbad,
Tromsg og Jan C. Frich, nevrolog, professor,
Institutt for helse og samfunn, Universitetet

i Oslo.

Det er pkende interesse for be-
tydningen av fysisk aktivitet, trening og re-
habilitering ved Huntingtons sykdom (HS)
(1). HS er en arvelig, nevrodegenerative
sykdom som utvikler seg over flere tiar, og
som Kkjennetegnes av bevegelsesforstyrrel-
ser, atferdsendringer og redusert kognitiv
funksjon. Det er etablert et tverrfaglig re-
habiliteringstilbud for pasienter med HS i
Norge. Formalet med dette sammendraget
er & formidle resultater fra evalueringen av
prosjektet. Det ble gjennomfert en prospek-
tiv observasjonsstudie for 4 studere eventu-
elle endringer i livskvalitet, kognitive funk-
sjoner, atferd og motoriske funksjoner (2,
3). Det ble gjennomfert en kvalitativ studie
med formél & fremskaffe ny kunnskap om
hvilket utbytte deltakerne opplevde, samt
studere erfaringer og synspunkter om reha-
biliteringstilbudet fra involverte tjenesteyt-
ere (4).

Pasienter med HS deltok i et
rehabiliteringsprogram som varte 3x3 uker
ilopet av ett &r, i tillegg til et en-ukes eva-
lueringsopphold tre méneder etter siste
opphold ved rehabiliteringssentrene i enten
Vikersund eller Tromse. Innholdet i opp-
holdene var fokusert rundt informasjon,
kartlegging av behov, trening og aktiviteter.
Rehabiliteringsprogrammet innebar ogsd
et tilbud til deltakernes nerpersoner, og
samhandling med kommunehelsetjenesten
var ogsé en del av prosjektet. Det tverrfag-
lige rehabiliteringsprogrammet besto av
undervisning, samtalegrupper, individuelt
tilpasset trening, trening i gruppe osv. Fy-
sioterapitiltakene var rettet mot hver enkelt
pasients funksjonsnedsettelse og besto i ho-
vedsak av egving av balanse, koordinasjon
og gangfunksjon. Det ble registrert kliniske

data fra personer som deltok i rehabilite-
ringsprogrammet og var over 18 dr, diagnos-
tisert med HS og var i tidlig- til midtstadiet
av sykdommen. Man benyttet standardiser-
te evalueringsverktey ved testing av kogni-
tiv og motorisk funksjon (2, 3). Et utvalg
deltakere og deres pargrende, samt ansatte,
deltok i intervjuer i den kvalitative delen av
studien. Det ble innhentet informert sam-
tykke fra alle deltakere.

Studien viser at 31 av
37 av deltakerne (84 %) gjennomforte det
ettdrige programmet som planlagt. Delta-
kerne hadde bedre gangfunksjon og balanse
etter ett &r sammenliknet med ved baseline.
I gjennomsnitt gikk deltakerne 68.7 meter
lengre pa «6 min. gangtest», de bruke 1.3
sekunder mindre pé «std opp og ga-test» og
okte ganghastigheten med 0.27 m/s pa «10m
gangtest». Deltakerne rapporterte om bedret
livskvalitet, redusert engstelse og mindre
symptomer pa depresjon etter ett ar sam-
menliknet med ved baseline. Kognitiv funk-
sjon holdt seg stabil, og det ble registrert
forverring kun pé ett mal etter ett ar (2).
Oppfolging av ti deltagere over to ér viste at
det er mulig a vedlikeholde gangfunksjon og
balanse, mens det var mer individuell varia-
sjon i motorisk funksjon (3). Den kvalitative
studien basert pa intervjuer med 11 perso-

ner med HS, ni parerende og 15 tjenesteyt-
ere viste at noen deltakere opplevde vansker
med & definere individuelle rehabiliterings-
mal (4). Individuelle dag- og ukeplaner ble
opplevd som nyttig. Det & veere medlem i
en HS-gruppe ble opplevd som verdifullt.
Programmet var akseptabelt for de fleste. En
ordning med at hver deltaker fikk en egen
kontaktperson og veiledning av helseperso-
nell i kommunene ble vektlagt som viktige
suksessfaktorer.

Resultatene indikerer at
intensiv rehabilitering ved HS, og i serlig
grad ulike former for fysisk aktivitet og tre-
ning, er mulig & gjennomfere og er assosiert
med bedret gangfunksjon og heyere skar pa
livskvalitet. Det foreligger f4 randomiserte
studier som har undersekt effekten av in-
tensiv rehabilitering ved HS, og det trengs
forskning som sammenlikner grupper som
har fatt ulik form for oppfelging, for bedre
4 avklare hvilke rehabiliteringstiltak som er
mest effektive.
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