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Alvorlig nedsatt bevissthet etter
ervervet hjerneskade

Stadig flere med sveert alvorlig hjerneskade overlever til en tilstand
der man er usikker pa om de viser tegn til bevissthet. De siste arene
har gitt en betydelig bedring i muligheten for korrekt diagnostikk.

TEKST
Marianne Lovstad,
Anne-Kristine Schanke,

puLiserT 1.juni 2007

ABSTRACT:

Seriously reduced awareness after acquired brain injury

The literature concerned with assessment and management of patients with severely reduced
level of consciousness after acquired brain injury is described. Emphasis is put on the vegetative
and minimally conscious states. The main goal is to describe this patient population and the
upcoming international interdisciplinary knowledge underlining that psychologists can play an
important role in the diagnostic process and in the planning of treatment. The psychologist’s role
in supporting family members is also described. At Sunnaas Rehabilitation hospital the Coma
Recovery Scale Revised is implemented and translated into Norwegian, and is in clinical use in
collaboration with other Norwegian hospitals. Three examples from clinical practise are used as
illustrations of the diagnostic process.

Keywords: brain injury, consciousness, vegetative state, minimally conscious state, coma
recovery scale, neuropsychology

EMNER

Hjerneskade Bevissthet Vegetativ tilstand Minimalt bevisst tilstand Nevropsykologi

Innledning

Mange vil huske den amerikanske kvinnen Terri Schiavo. Hun hadde levd med en
alvorlig hjerneskade i mange ar, og ektefellen gnsket & avslutte kunstig erneering for i la
henne dg. Foreldrene til kvinnen gnsket ikke dette. Saken verserte i flere rettsinstanser i
USA og endte med at man sluttet 4 gi kvinnen vaeske og neering, med dgden til folge.
Uenighet om hvorvidt kvinnen var i en vegetativ eller en minimalt bevisst tilstand, stod
sentralt (Aftenposten, 1. april 2005). I Norge har den sakalte «Kristina-saken» illustrert
det store konfliktpotensialet som eksisterer i spenningsfeltet mellom
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helsefagarbeideres og pargrendes vurderinger ved sveert alvorlige hjerneskader. En
liten pike pa fem ir var alvorlig skadd etter en rasulykke, og pargrende mente &
observere tegn til bevissthet, mens behandlingsansvarlig medisinsk personale mente
prognosen var sveert darlig og at aktiv behandling burde avsluttes (VG nett, 23. januar
2006).

Fremskritt i akuttmedisinsk behandling har medfert at mange mennesker som tidligere
ville ha omkommet i akuttfasen, na overlever (Elliot & Walker, 2005). Dette innebsaerer
at flere pasienter etter koma beveger seg videre til kliniske tilstander hvor det er
usikkert om det foreligger observerbare tegn til bevissthet. Med bevissthet menes her
om personen evner a orientere seg mot seg selv og omgivelsene, og om vedkommende
responderer pa omgivelsesfaktorer (Wilson, Graham & Watson, 2005).

Nevropsykologer har hatt en tendens til 4 tenke at pasienter med alvorlig nedsatt
bevissthet ikke er «testbare», og derfor avventer bedring av tilstanden fgr en vurderer
om det er noe en kan bidra med (Wilson, 2005). Milet med denne artikkelen er 4
synliggjare at nevropsykologer kan gi vesentlige bidrag i vurdering, diagnostisering og
utforming av behandlingstiltak for mennesker med redusert bevissthet etter ervervet
hjerneskade. Vi gnsker videre a beskrive og anbefale undersgkelsemetoden Coma
Recovery Scale Revised (CRS-R) ved utredning av denne pasientgruppen.

TABELL 1. SAMMENLIGNING AV KLINISKE TREKK FORBUNDET MED KOMA, VT OG MBT (TILLEMPET ETTER GIACINO ET AL.,

2002, S. 350)
Koma VT MBT
Sgvn/vakenhetssyklus ingen til stede til stede
Apning av gyne ingen til stede til stede
refleksive og o
. . . . . lokalisering av smerte
Reaksjon pa smerte posturale tilbaketrekkingsreaksjoner ]
. kan veere til stede
reaksjoner
Malrettede ) ) )
ingen ingen til stede
bevegelser
Sprakytringer ingen ingen kan veaere til stede
til stede, men kan vaere
Folging av kommando ingen ingen lavfrekvent og/eller
inkonsistent
Bruk av gjenstander ingen ingen kan veere til stede
Emosjonelle . . . . stimulusbetinget
ingen refleksiv grat/latter/smil

reaksjoner grat/latter/smil



TABELL 1. SAMMENLIGNING AV KLINISKE TREKK FORBUNDET MED KOMA, VT OG MBT (TILLEMPET ETTER GIACINOET AL.,
2002, S. 350)

lokalisering av lyd
Auditiv funksjon ingen refleksiv reaksjon ogleller
fglging av kommando

opprettholdte visuelle
. . . ) . fikseringer og/eller
Visuell funksjon ingen refleksiv reaksjon .
visuelle

falgebevegelser

Definisjoner

For midten av 1990-tallet eksisterte det i liten grad operasjonelle diagnosekriterier som
kunne veere veiledende for klinikere som stod overfor mennesker med alvorlig nedsatt
bevissthet. Mangelen pa felles terminologi gjorde det problematisk a forske pa denne
pasientpopulasjonen, og det er fa forlgpsstudier. I de siste ti arene er det gjennom
konsensusorienterte arbeidsgrupper etablert enighet om beskrivelser av det som i
litteraturen kalles vegetativ og minimalt bevisst tilstand («vegetative and minimally
conscious state»; Giacino, 2004; Giacino et al., 1997; Giacino et al., 2002; Giacino &
Whyte, 2005; Giacino & Zasler, 1995).

Koma

I media og dagligtale omtales mennesker i en langvarig tilstand av alvorlig nedsatt
bevissthet som personer som befinner seg i koma. I realiteten dreier det seg oftest om
personer som enten er i en vegetativ eller en minimalt bevisst tilstand. Koma varer
sjelden mer enn to til fire uker. Koma kan defineres slik: «<KKoma representerer en
tilstand med manglende aktiverbarhet og manglende responsivitet, hvor gynene er
kontinuerlig lukket, og hvor det ikke er forstielige responser pa miljgmessige eller indre
stimuli. Det er ingen evidens for sovn-vikenhets-sykluser pa EEG, og atferdsresponser
er helt og holdent uttrykk for refleksiv aktivitet.» Alle kravene under mi veere
tilfredsstilt ved klinisk undersgkelse:

«l Ingen spontan eller
stimulusutlgst apning av gyne
1 Ingen folging av kommando
1Ingen forstaelig tale

1Ingen malrettet bevegelse
1Ingen entydige
forsvars-/avvergebevegelser
eller evne til alokalisere
ubehagelige stimuli



(Giacino & Whyte, 2005, s. 33, var
overs.).»

Vegetativ tilstand

11972 beskrev Jennett og Plum (1972, ref.. i Giacino et al., 1997) en tilstand de kalte
vedvarende vegetativ tilstand («persistent vegetative state»). Denne var kjennetegnet av
at pasienten ikke fremviser noen atferdsmessige tegn pa bevissthet om seg selv eller
omgivelsene, men er viken og har tilstrekkelig bevarte autonome funksjoner (f.eks.
respirasjon, hjerterate, temperaturregulering) til & sikre overlevelse gitt tilstrekkelig
pleie og medisinsk omsorg. Innsatsen fra flere bredt sammensatte arbeidsgrupper
(Giacino, 2004) resulterte i at Aspengruppen (gruppe med representanter fra
nevrologiske, nevrokirurgiske og nevrorehabiliteringsmiljger) i 1997 anbefalte at man
unngir a bruke begrepet vedvarende vegetativ tilstand (VT). Man anbefalte at det
sammen med diagnosen VT angis skadearsak og varighet av tilstanden, da begge disse
variablene har betydning for endelig utfall (Giacino, 2004; Giacino et al., 1997).

I likhet med koma defineres VT ved fraveeret av tegn til bevissthet og defineres som «En
Kklinisk tilstand hvor det ikke observeres konsistente atferdsmessige observerbare
uttrykk for selvbevissthet, spesifikk gjenkjenning av eksterne stimuli eller konsistent
evidens for oppmerksomhet, intensjon eller leert respons» (Giacino & Kalmar, 1997, s. 37,
Vvar overs.).

Alle kriteriene nedenfor ma tilfredsstilles:

«lIngen sikre tegn til
opprettholdt, reproduserbar,
malrettet eller intensjonal
atferdsmessig respons pa
visuelle, auditive, taktile eller
smertefulle stimuli

1Ingen sikre tegn til
sprakforstaelse eller spraklige
ytringer

1 Tilstedevaerelse av periodisk
vakenhet manifestert ved sgvn-
vakenhets-sykluser (for
eksempel apne gyneiperioder)
1 Tilstrekkelig bevarte autonome
funksjoner til at pasienten
overlever ved adekvat
medisinsk omsorg



1 Inkontinens for bade urin og
avioring

1 Varierende grad av bevarte
ryggmargs- og
hjernenervereflekser

(Giacino & Whyte, 2005, s. 33, var
OVers.).»

Minimalt bevisst tilstand

Blant de alvorlig hjerneskadde finnes en gruppe som demonstrerer tilstedeveaerelse av
spesifikke atferdsmessige manifestasjoner pa bevissthet. Atferden kan veaere
inkonsistent og/eller lavfrekvent, men méa kunne skilles klart fra refleksiv og tilfeldig
spontan atferd. MBT defineres som «en tilstand med alvorlig endret bevissthet, hvor
personen demonstrerer minimale, men sikre atferdsmessige tegn pa selvbevissthet eller
bevissthet om det ytre miljo».

Det kreves entydig evidens for en eller flere av folgende atferdsresponser:

1 Pasienten folger enkle kommandoer
1 Ja/nei-respons verbaliseres eller gestikuleres (behgver ikke veere riktig)
1 Forstaelig verbalisering

1 Bevegelser eller affektiv atferd som inntreffer i direkte relasjon til relevante
ytre stimuli og som ikke kan tilskrives refleksiv aktivitet. Alle eksemplene
nedenfor gir tilstrekkelig evidens for stimulusbetinget respons:

1 Episoder med grat, smil eller latter som respons pa emosjonelt ladede
spraklige eller visuelle stimuli, men ikke pa emosjonelt ngytrale temaer eller
stimuli

1 Vokalisering og/eller gester som inntreffer i direkte relasjon til det spraklige
innholdet i kommentarer eller spgrsmal

1 Griping etter gjenstander pi en slik mite at det demonstreres en klar
sammenheng mellom gjenstandens lokalisering og bevegelsens retning

1 Bergring eller holding av objekter pa en mate som er tilpasset gjenstandens
stgrrelse og form

1 Visuelle falgebevegelser eller opprettholdte blikkfikseringer som inntreffer i
direkte forbindelse med et stimulus i bevegelse eller et tydelig visuelt
stimulus

(Giacino et al., 2002, s. 350-351, var overs.).

Insidens og prevalens



Blant annet som fglge av manglende konsensus om definisjoner finnes det ikke gode
epidemiologiske data vedrgrende forekomst av VT og MBT. Beaumont og Kenealy
(2005) viser at insidens og prevalens varierer sveert mye fra land til land, antagelig
avhengig av sosiogkonomiske faktorer som pavirker for eksempel antall trafikkskadde
og kvaliteten pa helsetilbudet som gis. Ulike studier har estimert at mellom 0,2 og 14 %
av alle pasienter som opplever akutt koma, forblir i en VT (Sazbon & Dolce, 2002a). Tall
fra Israel, der man har relativt god oversikt over denne pasientgruppen, indikerer i
perioden 1975-83 en insidens pa 16,3 per million innbyggere og en gkning til 30 de siste
15 rene (Sazbon & Dolce, 2002a). De samme tallene viser en kKjgnnsratio mellom 3:1 og
4:1 med flest mannlige skadde, og hvor 72 % av pasientene i VT er mellom 16 og 45 ar.

Prevalenstallene er beheftet med like stor usikkerhet. Nar det gjelder VT, gker forventet
levetid gjennom forlgpet. Forventet levetid ved VT en mined etter skade er beskrevet til
fra to til fem ar, mens for de som overlever VT i ett ar, er gjennomsnittlig levetid 10,5 ar.
For de som har overlevd VT i fire ar, gker gjennomsnittlig levetid med ytterligere 12,2 ar
(Beaumont & Kenealy, 2005).

For MBT eksisterer sveert lite data vedrgrende forekomst. Det foreligger ikke norske
epidemiologiske data om forekomst av verken VT eller MBT. Det finnes ingen offisiell
norsk statistikk over antall mennesker med ervervet hjerneskade. Med utgangspunkt i
de tallene som er tilgjengelige, og estimater hentet fra nevrokirurgiske
sykehusavdelinger, er det estimert et behov for et rehabiliteringstilbud til 115 personer
med alvorlig traumatisk hjerneskade per ar. I tillegg kommer mennesker med alvorlig
hjerneskade etter anoksiskade og subaraknoidalblgdninger (Sosial- og
helsedirektoratet, 2005). Det foreligger ikke norske epidemiologiske data om forekomst
av VT og MBT.

Prognose

Ifplge Giacino og Whyte (2005) er kombinasjonen av tid siden skade, naveerende
funksjonsniva og tempo i den funksjonelle bedringen potente prediktorer for fremtidig
funksjon. I en undersgkelse med kartleggingsinstrumentet Coma Recovery Scale (CRS)
viser det seg at det ikke er den absolutte skaren pd CRS som har prediktiv verdi, men
tempoet som endring i skare finner sted i (Giacino, Kezmarsky, DeLuca & Cicerone,
1991). Nar det gjelder MBT, vet man lite om prognostiske forhold, men det er god grunn
til & tro at tidlig bevegelse fra VT til MBT er en bedre prognostisk faktor enn en lengre
periode i VT (Giacino, 2002; Giacino & Kalmar, 1997).

Et aspekt ved MBT, nemlig evnen til visuelle folgebevegelser, synes a veere et positivt
tegn tidlig etter alvorlig skade (Giacino & Kalmar, 1997). I gruppen ikke-traumatisk VT
er prognosen darligere, og tidsvinduet med mulighet for gjenvinning av bevissthet er
smalere enn ved traumatisk skade. Det anbefales at VT anses for varig etter 12 maneder
ved traumatisk skade, og etter tre til seks maneder ved ikke-traumatisk skade (Giacino,
Kalmar & Whyte, 2004). Tidshorisontene som antydes her, anbefales brukt som
indikatorer pa sannsynlighet og ikke absolutt sikkerhet, og som angivelser av tidspunkt



der gjenvinning av bevissthet vurderes som usannsynlig, men ikke umulig (Giacino,
2004).

Sazbon og Dolce (2002a) oppsummerer at de fleste pasientene i VT som gjenvinner
bevissthet, gjor det i lgpet av de farste seks manedene, og seerlig de forste fire maneder.
Etter dette reduseres sjansen for gjenvinning av bevissthet til 7-11 % hos voksne, og 17—
22 % hos barn. Varigheten av VT har stor betydning for sannsynligheten for at pasienter
oppnar uavhengighet av rullestol, uavhengighet i ADL, en selvstendig bosituasjon og
arbeid. For alle disse variablene ser det ut til 4 veere en viktig forskjell om VT varer inntil
tre maneder eller om den varer tre til seks maneder (Sazbon & Dolce, 2002a).

Nevroanatomisk grunnlag

Det finnes ikke ett entydig mgnster av skadeomfang eller skadelokalisering som
spesifikt gir VT og/eller MBT. Det kan imidlertid se ut som om VT kan kjennetegnes av
et mgnster med diffus aksonal skade («diffuse axonal injury», DAI) kombinert med
moderat til alvorlig ischemisk skade samt vaskuleere skader (43 %) (Graham, Adams,
Murray & Jennett, 2005, Hacker, 2002). Fokal hjernestammelesjon som ikke skyldes
DALI, kan se ut til 4 kKjennetegne en undergruppe av tilfellene med VT (Graham et al.
2005). Kombinasjonen av alvorlig DAI grad 2 eller 3 og skade i thalamus ser ut til & veere
av betydning for VT (Sazbon & Dolce, 2002a). Det er behov for ytterligere kunnskap om
det nevroanatomiske grunnlaget for VT og MBT. Funksjonelle
hjerneavbildingsteknikker som PET og fMRI begynner & gi viktige bidrag til
kunnskapen om VT og MBT (Giacino & Whyte, 2005). Eksempelvis mener Kotchobey
(2005) at man ved VT kan finne at lokale kortikale nettverk er funksjonelt intakte, men
at de ulike nettverkene er atskilt fra hverandre, slik at manglende bevissthet er knyttet
til manglende kapasitet for integrert hjerneaktivitet.

Barn med alvorlig nedsatt bevissthet

Ut fra internasjonale tall og befolkningsgrunnlaget i ulike land estimeres det for Norge
et prevalenstall pa antall barn under 15 ar i VT til et sted mellom seks og 74 personer
(Ashwal, 2005). Dette inkluderer barn med ervervet hjerneskade (traumatisk og ikke-
traumatisk) og barn med medfgdte, metabolske og degenerative tilstander. For barn,
som for voksne, er det darligere prognose ved ikke-traumatisk etiologi, for eksempel
anoksiskader, enn ved traumatisk etiologi. VT er med overveiende sannsynlighet
permanent hos barn etter 12 mineder ved traumatisk skade og ved tre maneder ved
ikke-traumatisk skade. Man antar imidlertid at sjansen for 4 gjenvinne bevissthet ved
posttraumatisk VT hos barn er noe bedre enn hos voksne. (Ashwall, 2005). Sazbon og
Dolce (2002a) papeker at det ser ut til 4 ga bedre med barn over seks ar enn for de under
seks ar. Dette kan veere knyttet til stgrre sdrbarhet hos den umodne og mindre
myeliniserte hjernen til de aller yngste barna.

Diagnostisering



Litteraturen antyder at feildiagnostisering ikke er uvanlig, og da i retning av
overestimering av VT og underestimering av MBT. Man antar at det kan vaere 15-43 %
feildiagnostisering av VT (Andrews, Murphy, Munday & Littlewood, 1996; Giacino,
2004). Ifplge Kalmar og Giacino (2005) ligger arsaken til feildiagnostisering i darlig
spesifisert terminologi, manglende kjennskap til etablerte diagnosekriterier og bruk av
for grove eller uegnede utredningsmetoder. Dette er urovekkende tall, tatt i betraktning
at forskjellen mellom diagnosen VT og MVB kan avgjgre om en person fir tilbud om
rehabilitering i det hele tatt, med de folger det far for intensiteten, kvaliteten og
varigheten av den behandling som gis. I siste instans kan riktig diagnostisering derved
utgjore en forskjell pa liv og ded for pasienten.

Differensialdiagnostiske avgrensninger

Schmutzard (2002) nevner spesielt tre mulige differensialdiagnostiske
problemstillinger.

Locked-in syndrom (LIS) skyldes skade i ventrale pons, ofte grunnet infarkter. LIS
kjennetegnes av total motorisk lammelse med unntak av oftest intakte vertikale
gyebevegelser og blunking. Pasienten er bevisst og kognitivt intakt. Studier viser
imidlertid at kognitive funksjoner ikke sjelden er bergrt (Holsen, 2004).

Akinetisk mutisme er en tilstand der pasienten viser ingen eller sveert lite og treg
motorisk aktivitet og ingen kommunikasjon. Symptomene er gjerne knyttet til
subkortikale eller omfattende bifrontale hjerneskader og beskrives best som en total
mangel pa spontanitet. Pasienten er bevisst og kan kommunisere ved hjelp av
horisontale gyebevegelser.

Paramedicer diencefalisk syndrom eller hypersomni, er en tilstand der pasienten sover
det meste av tiden, og som knyttes til bilateral thalamusskade. Pasienten kan
tilsynelatende se ut til 4 veere i koma, men en EEG-undersgkelse vil avklare at dette ikke
er tilfelle. Pasienten vil kunne la seg vekke og vil i vaken tilstand kunne kommunisere
og fremvise spontan motorisk aktivitet.

I klinisk praksis vil grad av bevissthet, dvs. korrekt beskrivelse av om pasienten eri VT
eller MBT, som oftest vaere den differensialdiagnostiske vurderingen man stir overfor.
Grenseoppgangen mellom VT og MBT er flytende (Giacino & Kalmar, 1997). Det vil
kvalitativt sett ogsa veere forskjell pa en pasient som fungerer i det nedre sjiktet av MBT,
og en pasient i gvre sjikt av MBT.

Standardisert kartlegging

Kjernen i all utredning av mennesker med nedsatt bevissthetsniva er & benytte metoder
som gker sannsynligheten for 4 fange opp eventuelle tegn til bevissthet og som er
sensitive for endring. Det vil i praksis kunne vare vanskelig 4 fange opp viljestyrt
bevegelse hvis den er sveert lavfrekvent og/eller forekommer i et klinisk bilde med mye
spontan ikke-viljestyrt bevegelse, eller tilslgres av andre vansker hos pasienten. En



enkeltstiende kortvarig undersgkelse vil derfor som regel ikke veere tilstrekkelig for &
fastsette diagnose (Giacino & Whyte, 2005).

Hvilke faktorer ma det tas hensyn til ved utredning?

Det bgr utelukkes at manglende responsivitet eller bevissthet kan tilskrives en
pagaende hydrocefalustilstand (Pickard, Coleman & Czosnyka, 200S5) og/eller
metabolske eller hormonelle forstyrrelser (Wilson et al., 2005). Man bgr videre veere
oppmerksom pa potensiell sedativ effekt av medikamenter som benyttes for 4 behandle
epilepsi, motorisk uro eller spasmer (Wilson et al., 2005). Svaert mange av pasientene vil
ha sensoriske forstyrrelser i form av nedsatt syn, harsel og/eller svekket falesans.
Ledning av syns- og hgrselsinntrykk bgr undersgkes ved hjelp av Brain Stem Auditory
Evoked Potential (BAEP) og Visual Evoked Potential (VEP). Uttalte fysiske
begrensninger i form av lammelser, spasmer og kontrakturer bidrar til 4 komplisere
vurderingen.

Det er av stor betydning & avdekke hvorvidt det finnes noen motorisk aktivitet som
pasienten er i stand til & utfgre, og som kan benyttes til 4 utlgse viljestyrt aktivitet
(Andrews et al., 1996). Man kan ikke utelukke at pasienter med alvorlig nedsatt
bevissthet ogsd har nevropsykologiske utfall som afasi, neglekt, apraksi, forlenget
latenstid og/eller alvorlig reguleringssvikt i form av bl.a. perseverasjoner som fglge av
sin skade. Slike vansker kan pavirke pasientens evne til 4 synliggjgre sin restkapasitet
(Province, 2005).

Pasientene er ofte sveert trettbare, og dagsformen varierer (Barker, 2005). Dette
ngdvendiggjar gjentatte vurderinger (Wilson et al., 2005), gjerne til ulike tidspunkter pa
dagen. Pasienten bgr om mulig sitte oppreist, da dette gker aktiveringsnivaet (Andrews,
2005). De forholdene som er nevnt over, illustrerer behovet for tverrfaglig kompetanse
ved utredning av pasienter med nedsatt bevissthet.

Coma Recovery Scale Revised

Det finnes en rekke ulike verktgy for vurdering av sveert alvorlig hjerneskadde
pasienter. Noen verktgy egner seg best for vurdering av bevisstlgshet/koma (Koren, Gil
& Sazbon, 2002, Rappaport, 2005, Koren et al., 2002), andre gir grove/globale
funksjonsmal (Hamilton, Granger, Sherwin, Zielezny & Tashman, 1987, Rappaport,
2005, Koren et al., 2002, Whyte, Laborde & Dipasquale, 1999), og enkelte skalaer retter
seg spesifikt inn pa vurdering av lavtfungerende hjerneskadepasienter (Giacino &
Whyte, 2005; Gill-Thwaites & Munday, 1999; Koren et al., 2002; Shiel et al., 2000). Coma
Recovery Scale, som skal beskrives her, hgrer inn under den siste kategorien, og er etter
var vurdering en godt egnet metode for vurdering av pasienter med redusert
bevissthetsniva. For de som er kjent med Ranchoskalaen for vurdering av kognitivt
funksjonsniva (Rancho Los Amigos Levels of Cognitive Functioning Scale (LCFS; Koren
et al., 2002), er det her snakk om kartlegging av pasienter i niva 1-4. Ifglge Giacino og
Whyte (2005) er CRS-R av de fi méleinstrumentene som har veert gjenstand for



tilstrekkelig god analyse av psykometriske egenskaper. For en mer detaljert
giennomgang og vurdering av ulike kartleggingsverktgy, se Giacino og Whyte (2005).

Coma Recovery Scale (CRS) er en undersgkelsesmetode beskrevet av Giacino et al. i
1991. Skalaen ble utviklet for 4 kartlegge pasienter med lavt funksjonsniva, og den
bestar av 25 hierarkisk organiserte testledd inndelt i seks subskalaer som registrerer
prosesser knyttet til auditive, visuelle, motoriske, oralmotoriske og kommunikative
funksjoner, og aktiveringsfunksjoner. Skaring er basert pa tilstedeverelse eller fraveer
av spesifikke atferdsresponser til sensoriske stimuli som er presentert pi en systematisk
mate (Giacino et al., 2004). Studien publisert i 1991 godtgjorde at skalaen har god inter-
bedgmmer-reliabilitet og akseptable korrelasjoner med bade GCS og DRS (Giacino et al.,
1991).

12004 publiserte Giacino et al. (2004) en revidert utgave av skalaen. Endringen er
begrunnet i behov for oppdatering i trad med den omfattende kliniske erfaring de har
fatt i bruk av skalaen, et gnske om forbedring av skalaens psykometriske egenskaper, og
et pnske om revisjon i trdd med nye diagnosekriterier. Den reviderte skalaen er vist 4 ha
like god inter-bedgmmer-reliabilitet som den forrige nar det gjelder totalskare. I tillegg
har man né sett pa inter-bedgmmer-reliabilitet ved diagnostisering av VT, MBT eller
MBT+ (tegn til bevegelse ut av MBT). Ogsé her var reliabiliteten god.

Per mai 2006 foreligger en autorisert norsk oversettelse av CRS-R. Den er utarbeidet av
en tverrfaglig gruppe ved Sunnaas sykehus HF. Det har ogsa veert samarbeid med
rehabiliteringsavdelinger ved andre helseforetak. Det planlegges en reliabilitets- og
validitetsstudie av den norske oversettelsen. I den sammenheng er det etablert
samarbeid mellom sykehusavdelinger i alle landets helseregioner.

Behandling

Sparsmal knyttet til behandling og rehabilitering for mennesker i VT og MBT er
gjenstand for omfattende debatt (Elliot & Walker, 2005; Giacino & Whyte, 2005; Sazbon
& Dolce, 2002b). Giacino og Zasler (1995) skiller mellom det som bgr veere standard
behandling gitt til alle personer i VT og MBT, og nytten av det de kaller supplementere
intervensjoner. For oversiktens del vil giennomgangen her bli delt i tre: behovet for
adekvat medisinsk behandling og pleie, biologiske behandlingsmetoder og nytten av
sensorisk stimulering.

Adekvat medisinsk behandling og pleie

Pasienter med nedsatt bevissthet trenger hjelp til alle aspekter ved ernaering og
blere/tarmkontroll. Mange har nedsatt allmenntilstand, og det er viktig & forebygge
infeksjoner. Mange pasienter fir medikamenter for & behandle aspekter ved skaden,
som spasmer og epilepsi. Forholdet mellom nytteverdi og bivirkninger bgr overveies
negye (Andrews, 2005). Bruk av mange medikamenter samtidig bar unngas hvis det er
mulig (Giacino & Zasler, 1995), for eksempel langvarig bruk av forebyggende
antiepileptisk medikasjon. Premorbid eksisterende medisinske tilstander mi behandles
adekvat. Pasientene er disponert for en rekke komplikasjoner som bgr forbygges eller



behandles; for eksempel trykksar og andre hudproblemer, autonom dysfunksjon,
osteoporose, hjerte- og lungekomplikasjoner, gastrointestinale og urinveisrelaterte
komplikasjoner. Det bar settes inn profylaktiske tiltak for & unngi gkt muskeltonus,
spasmer og kontrakturer, og disse tilstandene bgr behandles nar de foreligger. Det
samme gjelder heterotop ossifikasjon (unormal bendannelse). Eventuell
hydrocefalusutvikling m4 overvakes og om ngdvendig behandles (Sazbon & Dolce,
2002b).

Biologiske behandlingsmetoder

Det finnes ingen medikamentell behandling som kan gjenopprette tapte nerveceller
eller pavirke spesifikt en skadet cerebral funksjon. I medikamentell behandling av sveert
alvorlige hjerneskader har dopaminagonister som L-dopa, Symmetrel, Amantadin og
Ritalin veert benyttet (Sazbon & Dolce, 2002b). I behandling av agitasjon og uro er
haloperidol og trisykliske antidepressiver benyttet (Sazbon et al., 2002b). Giacino og
Whyte (2005) oppsummerer at katekolaminagonister og GABA-agonister bar unngas
tidlig i for-lgpet. Antikolinerge og sederende medi-kamenter bgr holdes pa et minimum
i subakutt fase og senere. For gvrig oppsummerer de med at farmakologiske behandling
av lavt aktiveringsniva og bradykinesi (langsomme bevegelser) kan synes lovende. Alt i
alt virker det imidlertid ikke som om medikamentell behandling i seerlig grad pavirker
grad av gjenvunnet bevissthet.

I tillegg til medisiner er det gjort forsgk med tiltak som dyp hjernestimulering via
elektroder implantert i retikulaersubstansen og thalamus (Yamamoto & Katayama,
2005) og trykktankbehandling (Giacino & Whyte, 2005), men det er ikke vitenskapelig
godtgjort at disse metodene pavirker utfall av skade. Det er gjort interessante studier
der hjernen pavirkes via elektrisk stimulering av perifere nerver, og der man undersgker
om dette kan ha betydning for oppvakning fra koma og vegetativ tilstand (Cooper &
Kanno, 2006; Cooper, Scherder & Cooper, 2005). Heller ikke denne forskningen er
konklusiv.

Sensorisk stimulering

Spegrsmalet om behandling i form av systematisk sensorisk stimulering har effekt, er
antagelig det mest kontroversielle temaet (Giacino & Whyte, 2005). Man kan i den
forbindelse skille mellom tilfeldig stimulering som er knyttet til daglige aktiviteter
pasientene uansett skal igjennom, og forsgk pa systematiske stimuleringsprogramnmer
som har til hensikt 4 gi bedret kognitiv funksjon. Sazbon og Dolce (2002b) og Giacino og
Whyte (2005) er samstemte i sin konklusjon i at det per dags dato ikke finnes konkret
evidens for at sensorisk stimulering med sikkerhet endrer eller fasiliterer forlgpet hos
mennesker med hjerneskade. For pasienter med redusert bevissthet og generelt lav
mental kapasitet er regulering av stimuleringsniva for & unnga overstimulering et like
sentralt tema som den aktive sensoriske stimuleringen (Andrews, 2005).

Det dreftes om det er av prognostisk betydning hvorvidt aktiv rehabilitering starter
tidlig i forlgpet eller ikke. Noen studier antyder at det kan vaere av betydning for endelig



utfall at formalisert og systematisk rehabilitering startes opp tidlig. Heller ikke her er
funnene konklusive (Elliot & Walker, 2005).

Etiske betraktninger

Bevissthet brukes om en mental tilstand som ikke méles direkte. Vi gjgr antagelser ut
fra den atferden vi observerer. En person i VT kan per definisjon sies & vaere uten
bevissthet. Begrepet bevissthet har juridiske, etiske og medisinske implikasjoner, og
vurderingene varierer noe fra land til land. Kan et liv uten bevissthet anses
meningsfylt? For hvem? Skal man la veere a allokere sparsomme helseressurser til
pasienter som fortsatt er i VT etter et ar? Er det 4 avslutte medisinsk behandling eller
trekke tilbake naering og vaeske vesensforskjellig fra & yte aktiv dgdshjelp? Etiske
problemstillinger blir i gkende grad dreftet (Borthwick, 2005).

Dolce og Sazbon (2002) papeker at spgrsmalet om hva som konstituerer en meningsfylt
tilveerelse, ikke kan veere et medisinsk spgrsmal alene, men en vurdering som
reflekterer et gitt samfunns religigse, filosofiske, moralske, etiske, juridiske og sosiale
verdier. De fagetiske retningslinjene for nordiske psykologer slar fast at fire etiske
hovedprinsipper skal ligge til grunn i var virksomhet: respekten for klientens
rettigheter og verdighet, kompetanse, ansvar og integritet (Norsk Psykologforening,
1998). Det pahviler alle som har & gjgre med denne gruppen, et betydelig ansvar for a
veere faglig oppdatert og opptre etisk forsvarlig. Fordi tilstanden er lavfrekvent og
fordrer tverrfaglig spisskompetanse, bar diagnostikk legges til det regionale nivaet i
helsetjenesten. Forskning som involverer mennesker i VT og MBT, mé veere i trdd med
retningslinjer for 4 inkludere voksne personer med manglende eller redusert
samtykkekompetanse publisert av De nasjonale forskningsetiske komiteer i Norge
(2005).

Kontakt med pargrende

Kommunikasjonen med pargrende som har familiemedlemmer med nedsatt
bevissthet, er seerdeles viktig og krevende. Selv om behandlere ikke ser tegn til
bevissthet, kan pargrende vurdere det annerledes. Fordelen med Coma Recovery Scale
er at fagfolk og pargrende kan samarbeide om observasjonene. Pargrendes reaksjoner er
beskrevet av Crawford og Beaumont (2005), Lezak (1988) og Shilansky og Weitz (2002).

Vi vil veere enig med Shilansky og Weitz (2005) nar de legger vekt pa:

e Asikre en bred involvering av familien i rehabiliteringsprosessen
e A etablere kanaler for uformell kommunikasjon

e Psykososial intervensjon for familien

e Stgttetiltak for behandlingspersonalet

Det kreves kompetanse og romslighet i mgtet med familien til mennesker i VT og MBT.
Det beste utgangspunkt er at helsepersonell innser at pargrende er tvunget til & bevege
seg i gradsonen mellom liv og ded, og at her gjelder ikke konvensjonelle regler for hva
som er akseptabel eller normal atferd (Shilansky & Weitz, 2002).



Kliniske eksempler

Nedenfor presenteres tre anonymiserte kliniske eksempler, som kan illustrere hvordan
CRS-R kan veere et nyttig hjelpemiddel ved ulike problemstillinger. Selve
undersgkelsen tar mellom 15 og 30 minutter. Skaring etableres gjennom
konsensusdiskusjon mellom behandlerne utenfor pasientens rom etter at
undersgkelsen er avsluttet. Pargrende inviteres til 4 overvaere undersgkelsen og
pafelgende diskusjon. Det er ingen absolutte grenseverdier pA CRS-R som indikerer en
gitt diagnose, men resultatet ses opp mot annen tilgjengelig informasjon, og relateres til
diagnosekriteriene for VT og MBT.

Eksempel 1: Forlgpsvurderinger

Pasienten er en kvinne i 50-arene som kommer inn til rehabilitering 3,5 maneder etter
en trafikkulykke. Hun hadde GCS-skére lik fire ved akuttinnleggelse (3-8 poeng
tilsvarer alvorlig hjerneskade). Det ble pavist en liten subaraknoidalblgdning initialt.
Senere MR indikerte omfattende dyp aksonal skade. Hun puster selv etter ca. en
maned, apner etter et par maneder gynene. Kvinnen gir kanskje blikkontakt, det
beskrives ingen frivillige bevegelser for gvrig. Pargrende opplever at de har god kontakt
med pasienten, og at hun forstar alt de sier. De opplever at hun kjenner igjen familien
og kan folge med pa nyheter.

Kvinnen er undersgkt med CRS-R gjennom hele forlgpet, atte ganger totalt. En gang
matte undersgkelsen avbrytes da pasienten sov tungt. Dette var dagen etter en lengre
transport i forbindelse med undersgkelser pa et annet sykehus. Det rapporteres fra
avdelingspersonalet at det ser ut som hun noen ganger kan lgfte en fot pA kommando.
Hun smiler i noen tilfeller nar folk kommer inn til henne. Under CRS-R-undersgkelsene
ble det ikke observert bevegelse p4 kommando. Stimulusmaterialet som er brukt i
undersgkelsene, har variert fra vanlige gjenstander til bilde av ektefelle og barn. Det har
giennomgaende vert gode visuelle folgebevegelser i alle blikkretninger bortsett fra
hgyre. Det mistenkes gpyemotoriske vansker, synsfeltutfall eller neglekt. Motorisk ses
ingen viljestyrt aktivitet eller forsgk pa strekke seg etter eller bruke gjenstander, men en
tilbaketrekking med rask fleksjon ved smertestimulering. Det ses sporadisk vokalisering
ved smerte eller stillingsskifte, men ingen forsgk pa verbal kommunikasjon. Det
varierer om pasienten ma vekkes/stimuleres i lgpet av undersgkelsen eller ikke.
Gjennom hele forlgpet varierer totalskdren mellom seks og ti poeng av 23 mulige.
Pargrende har fatt gjentatte invitasjoner til & delta ved undersgkelsen, og takket ja ved
noen anledninger. De ble da informert om hva som skulle skje, og etter den formelle
undersgkelsen ble de bedt om a prave en del avde samme kommandoene. Etter
undersgkernes vurdering utlgste dette ingen endring i pasientens responsivitet.

Pasienten vurderes totalt sett 4 veere i MBT pa bakgrunn av at hun har visuelle
folgebevegelser samt noen tegn pa viljestyrt bevegelse. Dopaminagonist er forsgkt i en
periode, uten sikker effekt. Ved siste undersgkelse var det gatt omtrent et halvt ir etter
skade, og det vurderes ikke som et godt prognostisk tegn at CRS-R-resultatene er s vidt
uendrede som de er. Pasienten utskrives til institusjon i hjemkommunen for fortsatt



rehabilitering, og det planlegges ny vurdering senest ett ir etter skade, og tidligere hvis
det er tegn pa betydelig endret funksjonsniva.

Eksempel 2: Forlgpsvurderinger

Pasienten er en kvinne i 40-arene som var involvert i en utforkjgring pa vei hjem fra
hytta. Det er usikkert hvor lang tid det tok fgr ambulanse ankom, GCS-skéare var fire i
ambulansen, pasienten var mulig alkoholpavirket. Oksygenmetningen var darlig. CT
caput viste en liten subaraknoidalblgdning, kontusjonsskade i hjernestammen og
venstresidig cerebral kontusjon. Det ses mindre iskemiske omrader og forhgyet
intrakranielt trykk. Pasienten blir innlagt for rehabilitering fem méneder etter skade,
og ankommer fra sykehjem. Hun er da spastisk i alle fire ekstremiteter, det er ingen
verbal kommunikasjon, men pargrende sier de mener & ha etablert et system der
fingrene brukes til & svare ja/nei. Det er usikkert om dette er en konsekvent respons.

Pasienten ble undersgkt fire ganger med CRS-R. To ganger har hun vist konsekvent
bevegelse pid kommando ndr kommandoen gis i form av instruksjon om & bevege pa
hand/arm. Hun Klarte ikke 4 bruke blikket til & se pd en av to gjenstander, og hun festet
ikke blikket mot noe i venstre synsfelt. Det mistenkes synsfeltutfall og/eller neglekt.
Pasienten tok etter gjenstander pA kommando, men viste perseverasjonstendens. Hun
hadde lang latenstid. Ved en anledning s man funksjonell bruk av gjenstand ved at
tannbgrste ble fgrt til munnen, deodorant ble fgrt mot armhulen og glass mot munnen.
De andre tre gangene viste hun automatisk motorisk respons ved 4 ta undersgkeren i
handen for 4 hilse ndr vedkommende kom inn i rommet, rakte frem handen og sa «hei».
Pasienten klgdde seg i hodet og forsgkte & tarke seg rundt munnen. Ved siste
undersgkelse s man et svakt, men sikkert tegn til forsgk pa & lage stemme, noe som da
var nytt. Med unntak av fgrste gang var pasienten vaken gjennom hele undersgkelsen
uten behov for stimuleringstiltak. Hun var imidlertid synlig trettbar. Skare p4 CRS-R
var 13 ved farste og 20 ved siste undersgkelse.

Ogsa denne pasienten ble vurdert 4 vaere i MBT, men vil sammenlignet med eksempel 1
veere en illustrasjon pa hva Giacino et al. (2004) sikter til nar de omtaler pasienter i MBT
som er pa vei over i et hgyere bevissthetsniva, nemlig at man ser begynnende palitelig
ja/nei-kommunikasjon og funksjonell bruk av gjenstander. Dette er av stor prognostisk
betydning, og hadde konsekvenser for intensiteten i videre rehabiliteringsinnsats og
valg av innretning pa kommunikasjonshjelpemiddel. Det ses videre at CRS-R er sensitiv
i forhold til 4 fange opp endringer, her ved begynnende stemmebruk. Resultatet av
undersgkelsene var et godt utgangspunkt for en fruktbar dialog med pargrende. Senere
har pasienten kommet seg ytterligere. Hun beveger seg selv i rullestol, og det er etablert
funksjonell kommunikasjon via datahjelpemidler. Med tilpasning av metodene vil
pasienten na veere tilgjengelig for tradisjonell nevropsykologisk kartlegging av
kognitive sviktsymptomer.

Eksempel 3: Avklaring av prognose



Pasienten er en kvinne i 30-arene med anoksisk hjerneskade etter en neaer-
drukningsulykke to ar tidligere. Gjenoppliving pagikk i 50 minutter frem til innleggelse
pa akuttsykehus, der hun var dypt bevisstlgs. Hun ble respiratorbehandlet over sveert
lang tid. Hun er vurdert av klinikere fra Sunnaas sykehus tidligere og funnet for darlig
for rehabilitering der. Pasienten har tetraplegi og dirlig hodekontroll. Hun er fortsatt
trakeostomert. Det er ikke sett sikre viljestyrte bevegelser, og det er ingen
kommunikasjon. Radiologiske funn beskrives ikke ved innkomst. Innlegges for
vurdering av prognose.

CRS-R ble administrert to ganger. Det observeres en liten reaksjon pa auditiv
stimulering, men ingen bevegelse pa kommando, og hun orienterte seg ikke i retning av
lyd. Det oppnas ingen reaksjon pa visuell stimulering. Ved undersgkelse av
pupillereaksjon ses at hgyre, men ikke venstre pupill reagerer pa lys, som gir mistanke
om alvorlige synsproblemer. Det ses abnormalt bevegelsesmgnster ved
smertestimulering. Det ses ingen ikke-refleksiv oralmotorisk bevegelse, og pasienten
ma stimuleres underveis i undersgkelsen for 4 holde pynene vedvarende apne. Det ses
sveert hyppige myoklonier gjennom hele undersgkelsen. Totalskare p4 CRS-R var tre.

En samlet vurdering tilsa at korrekt diagnose for denne pasienten var VT, og at sjansene
for at hun ville gjenvinne bevissthet var sma to ar etter skade. Funn ved undersgkelser
ble gjennomgatt med pargrende og lokale behandlere pa et relativt detaljert niva, og
konklusjonene ble delt med dem. Til tross for at den prognostiske vurderingen var
smertefull for pargrende, virket det ogsd som om den p4 ett niva var ventet. Etter
teamets vurdering var tidspunktet riktig for & formidle den darlige prognosen, da det vil
ha betydning for familiens mulighet til 8 komme videre i en sorgprosess.

Avslutning

Stadig flere med sveert alvorlig hjerneskade overlever til en tilstand der man er usikker
pa om de orienterer seg mot ytre eller indre stimuli, det vil si om de viser tegn til
bevissthet. De siste drene har gitt en betydelig bedring i muligheten for korrekt
diagnostikk. For alle som arbeider med denne pasientgruppen, er det et etisk imperativ
at man arbeider i henhold til beste praksis og etablerte retningslinjer.

Ved Sunnaas sykehus HF har man valgt 4 bruke Coma Recovery Scale, i det senere i
revidert utgave, som et verktgy i kartleggingen av pasienter med nedsatt
bevissthetsniva, og det er etablert et fruktbart samarbeid med andre norske sykehus
som behandler denne pasientgruppen. Vi opplever at skalaen gir god hjelp til en
systematisk funksjonskartlegging hvor begrepsapparatet er anvendelig i forhold til
etablerte diagnosekriterier, og hvor vi kan kommunisere med fagfeller. Metoden gjar
pargrende til aktive samarbeidspartnere hvor vi kan dele vare vurderinger med dem, og
deres observasjoner tillegges vekt. For oss som psykologer pa et rehabiliteringssykehus
kjennes det verdifullt at vi i dag har metoder tilgjengelige som gjar oss til aktive
bidragsytere pa en av de mest krevende menneskelige arenaer.

Marianne Lovstad
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