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Sammendrag
Bakgrunn: Cervical dystoni er en bevegelsesforstyrrelse med vedvarende abnorm muskel-

tonus og vridninger i nakken, og forstyrrer daglige aktiviteter som involverer nakken. Selv om
dette er en tilstand som involverer forstyrrelse av bevegelser, et av kjerneomradene for
fysioterapi, er tilstanden lite kjente blant fysioterapeuter, og det er mangelfull kunnskap pa
Kliniske tilnaerminger til disse.

Hensikt: Frembringe kunnskap om fysioterapeuters erfaringer om pasienter med cervical
dystoni, med spesielt fokus pa fysioterapeuters vurderinger og refleksjoner i knyttet til &
gjenvinne bevegelseskontroll.

Materiale og metode: Studien er forankret i en fenomenologisk hermeneutisk vitenskaps-
tradisjon, hvor semistrukturert kvalitativt intervju ble brukt som metode. Strategisk utvalg av
fire informanter ble inkludert i studien. Det er gjennomfert temabasert analyse, hvor
systemkontroll, bevegelsesvitenskap og klinisk resonnering utgjer referanserammen.
Resultat: Tre sentrale tema fremtrer. | farste tema ses stor variasjon i avvik i nakke-
hodestilling, styringsvansker og usikkerhet i tilnermingen rapporteres. Analyse gjennom
systemkontroll og nevromuskulere forhold viser at det kliniske bildet som fremtres ved
cervical dystoni bade kan ses som et resultat av den primere forstyrrelsene fra basalgangliene,
men ogsa vare utrykk for en rekke sekundzre forstyrrelser/endringer i postural kontroll og
stabilitet som skaper kompensatoriske mekanismer. Gjennom kroppsfenomenologiske
perspektiv kan dette ses pd som endringer i ulike sider ved selvet, bade de man er bevisst og
de som man bare har en fornemmelse om. I andre tema lgftes betydningen av a integrere ulike
resonneringsmodeller fra forskjellige kunnskapsparadigmer for a forsta og utforske pasientens
bevegelsesforstyrrelse best mulig. Klinisk bevegelsesanalyse er sentralt i dette resonnerings-
arbeidet. | siste tema lgftes betydningen av & integrere lokal behandling av nakken med en
helhetlig vurdering av kroppen, hvor anspenthet, smerter og holdning i resten av kroppen
trekkes frem som viktige intervensjonsomrader. Hensiktsmessig handtering av muskulatur
kan i en aktiv setting vaere en mate a gjere bevegelse mulig. Avslutningsvis pekes det mot at
fysioterapeutens kunnskap om bevegelsesanalyse og mekanismene for bevegelseskontroll i
nakken, aktualiserer en diskusjon rundt fysioterapeutens rolle ved vurdering av botolinum-
toksin injisering.

Konklusjon: Studien er liten og langt fra uttammende, men kan bidra til gkt fokus pa
omradet i fysioterapi og gi noen innspill til klinisk praksis.

Ngkkelord: fysioterapi, cervical dystoni, bevegelseskontroll, klinisk resonnering,

botulinumtoksin.
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Abstract

Background: Cervical dystonia is a movement disorder with continuous abnormal muscle
tone and abnormal posture in the neck. It disturbs a vide range of daily activities involving the
neck. Although this condition affects movement, which is a core area of physiotherapy, there
is a lack of knowledge among physiotherapists about the condition and clinical approach.
Purpose: Bring forth knowledge through physiotherapists experiences regarding patients with
cervical dystonia, with additional attention to the physiotherapists’ assessment and reflections
in terms of regaining movement control.

Materials and methods: Semi-structured qualitative research interviews were chosen as the
method. A strategically sample included four informants. Thematic analysis was conducted
with theory of system control, movement and clinical reasoning as the frame of reference.
Results: Three central themes emerged.: The first theme describes large variations in
abnormal posture and control difficulties and uncertainty in the approach is reported. Analysis
with system control and neuromuscular theory shows that the clinical manifestation of
cervical dystonia can be the result of the primary disorder from the basal ganglia, but also the
result of many secondary dysfunctions in postural control and compensatory strategies.
Through phenomenological perspectives of the body this may be seen as a change within the
self, both reflective and pre-reflective. The second theme shows the importance of integrating
different reasoning strategies from different knowledge paradigms to better explore the
patient’s movement disorder. Clinical movement analysis is important for this matter. The last
theme emphasizes the importance of integrating local treatment of the neck with overall
assessment and treatment of the body. Tension, pain and posture in other parts of the body are
important areas for interventions. Proper handling of musculature can, within an active
setting, be crucial in making movement possible. Finally the study highlights physical
therapists” role in the assessment of the use of botulinum toxin, based on physical therapists”
knowledge of movement analysis and mechanisms of movement control.

Conclusion: The study is limited due to its small size, but can contribute to a greater focus on
this area in physical therapy, and provide some suggestions for clinical practice.

Keywords: physical therapi, cervical dystonia, experience, movement control, clinical

reasoning, botulinum toxsin
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1 Innledning

1.1 Presentasjon av problemomradet og bakgrunn for valg av tema

Bevegelsesforstyrrelser er samlebetegnelsen pa forskijellige tilstander med nedsatt
bevegelseskontroll. Forstyrrelsen forarsakes oftest av sykdommer/dyfunksjon i
sentralnervesystemet (CNS), hvor de fleste er knyttet til basalgangliene (Gjerstad, Helseth, &
Rootwelt, 2014:471; Toft et al., 2008). Dystoni er en av disse sykdommene, og kjennetegnes
av vedvarende muskelkontraksjoner med gjentatte vridende bevegelser og/eller abnorme
kroppsstillinger (Gjerstad et al., 2014:483,484). Tilstanden kalles fokal hvis den er begrenset
til én kroppsdel, segmental hvis flere omrader er involvert og generalisert hvis den rammer
starre deler av kroppen (ibid). Problemer med kontroll av egen bevegelse gjer at fysioterapi er
sveert aktuelt for disse pasientene. Imidlertid er sykdommen lite kjent blant fysioterapeuter
("Norsk Dystoniforening," 2014), til tross for at profesjonen har kropp og bevegelse som sitt
kjerneomrade. For egen del ble jeg interessert i tema pa bakgrunn av undervisning pa studiet
som denne oppgaven er en del av, og jeg undret meg over hvorfor jeg som nyutdannet
fysioterapeut ikke hadde hgrt om slike bevegelsesforstyrrelser tidligere — verken i
bachelorutdanningen eller i turnustjenesten. Dette gjorde at jeg ble nysgjerrig og orienterte

meg til kunnskapsbasen for tema i litteraturen.

Cervical Dystoni utgjar de fleste tilfellene av fokal dystoni og har en estimert prevalens i
Norge pa 13 per 100 000 (Skogseid, 2008), og 90% av pasientene som blir diagnostisert vil ha
et livslangt forlep (Boyce et al., 2012). Cervical dystioni defineres som ufrivillig hodestilling
avvikende fra det normale, med ukontrollerte nakkemuskel-kontraksjoner, smerte og nedsatte
bevegelse som hovedsymptomer (Boyce et al., 2012; Pauw et al., 2014). Den nedsatte
bevegelseskontrollen gir problemer i forhold til balanse, daglige aktiviteter, samt sosial
funksjon i jobb og fritid (Boyce et al., 2012). Dette innebearer at det kliniske bildet kan veere

komplisert og serlig utfordrende siden bevegelsene er utenfor pasientens egenkontroll.

Nasjonalt kompetansesenter for bevegelsesforstyrrelser har utarbeidet en handlingsplanen for
dystoni (Aasly et al., 2012). Det vises til at oppfalgingen bgr omfatte et team med nevrolog,
sykepleier og fysioterapeut med spesielt ansvar for dystoni, hvor fysioterapeuten sammen
med nevrolog har en sentral rolle i utredning og behandling (ibid). Hva slags rolle

fysioterapeuten anbefales a ha i teamet er imidlertid ikke utdypet noe naermere. Norsk



Dystoniforening ("Norsk Dystoniforening," 2014) anbefaler pa sine hjemmesider at
fysioterapi kan fokusere pa motorisk og postural kontroll, dempe muskeltonus, redusere
smerte, skape en balanse mellom agonister og antagonister, samt skape avslapning i pust,
kroppsholdning og bevegelse. Hva slags kunnskap som trengs for & gjgre dette med personer
som ikke selv greier a styre bevegelsene sine i nakken sies det lite om. Dystoniforeningen har
nettopp fatt oversatt en bok som skisserer gvelser for personer med nakkedystoni,
hovedsakelig med fokus pa styrke antagonisten (Bleton, 1994). @velsene er spesifikke, men
resonnement bak valg av de enkelte gvelsene tematiseres i mindre grad. Videre fremhever
dystoniforeningen at feil behandling kan trigge den dystonisk muskulatur, og nevner at
massasje og styrketrening pa dystonisk muskulatur, manipulasjoner i nakken, TENS og
halskrage er kontraindisert ("Norsk Dystoniforening,” 2014). Hvorfor dette er uheldig lgftes i
mindre grad frem. Videre rades det til & vurdere om det er noe i hverdagen som kan forverre
dystonien. Hva som vurderes som vesentlig i fysioterapi nar det gjelder a finne ut om
personen har cervical dystoni, samt hva som “driver” dystonien og hvordan man kan

resonnere seg frem til individuelle tiltak sies det lite om.

Systematisk litteratursgk’ viser videre at det generelt finnes lite forskning om temaet
fysioterapi og cervical dystoni, og det som finnes er effektstudier og case studies. Pauw et al.
(2014) har gjennom en systematisk oversiktsartikkel sett pa effekten av fysioterapi pa cervical
dystoni. Deres mal var & undersgke effekten av fysioterapi alene eller som en medvirkende
behandling til botulinumtoksin (botox) ved cervical dystoni. Den rapporterte
fysioterapibehandlingen var; elektromyegrafisk -biofeedback trening, muskuler forlenging,
posturale gvelser og elektroterapi. De fant bedringer i hodeposisjon, smerte, bevegelsesutslag
i nakke, livskvalitet og ADL, men skriver at det trenges flere studier av hgy kvalitet for &
kunne trekke sikre konklusjoner. Tassorelli et al. (2006) sa gjennom sin RCT-studie at
pasienter med CD som fikk botolinumtoksin og fysioterapi-behandling i etterkant, hadde
effekt lengre og trengte mindre botox ved reinjeksjonen enn pasientene som kun fikk botox.
Boyce et al. (2012) fant at aktiv gvelsesprogram i 12 uker kan bli gjennomfert med god
overholdelse uten noen uheldige virkninger. Zetterberg et al. (2008) ville gjennom sine 6
single-case studier undersgke om fysioterapi kunne gke livskvaliteten til mennesker med
cervical dystoni. Tiltakene var fokusert mot & minske smerte, gke bevissthet rundt postural

tilpasning, gke muskelstyrke og redusere anstrengelsen av a bevege hodet. 5 av 6 rapporterte

1 Sgkt i databasene Pubmed, Cinahl, Medline, Pedro og Helsebiblioteket med sekerodene “dystonia” “cervical
dystonia”, ”physiotherapy”, ”adults”, “rehabilitation” “experience”



gkt livskvalitet og 3 av 6 rapporterte mindre smerte og alvorlighetsgrad av dystoni. Alle tre
overnevnte artikler var inkludert i Pauw et al.”s (2014) oversiktsartikkel.

Litteratur-gjennomgangen indikerer mulig effekt ved fysioterapi til pasienter med cervical
dystoni, men studiene sier lite om hvordan intervensjonen ble gjennomfart og tilpasset samt
hvilke vurderinger som er viktige i samhandlingen. Kunnskapsutvikling gjennom analyse av
fysioterapeuters erfaringer med denne pasientgruppen er sa langt en ubenyttet kilde. Det er
ikke funnet studier som belyser erfarne fysioterapeuters kliniske resonnement, deres tanke-
gang rundt behandling, tilnaerming til ufrivillige bevegelser og hva som vurderes som
vesentlig ved gjenvinning av bevegelseskontroll i nakken. Kunnskap utviklet pa basis av slike

kilder kan bidra til & gkte kunnskapshasen og gi retning for klinisk praksis.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Hensikten med denne studien er & dokumentere, analysere og frembringe ny kunnskap pa
bakgrunn av fysioterapeuters erfaring vedrgrende pasienter med cervical dystoni. Siden dette
er en lite kjent tilstand for fysioterapeuter, er det er spesielt interessant a fa frem erfaringer fra
hvordan fysioterapeuter resonnerer i undersgkelse og behandling, samt hva de vurderer som
viktig for & identifisere og behandle bevegelsesforstyrrelsen. P& bakgrunn av dette ble

fglgende problemstilling utarbeidet:

Hva slags erfaringer har fysioterapeuter ved vurdering og oppfelging av pasienter med
cervical dystoni nar det gjelder gjenvinning av bevegelseskontroll?

1.3 Oppgavens struktur og oppbygning
Oppgavens malgruppe er fysioterapeuter, og inneholder derfor sprak og begrepsbruk som

antas a vere kjent for malgruppen. Oppgaven er delt i seks kapitler. Etter innledning falger et
utdypende kapittel om dystoni. Tredje kapittel er teoretisk referanseramme, hvor aktuell teori
som kan bidra til & forsta oppgavens empiri utfra forskningsspgrsmalet legges frem. Det
redegjares for teori pa nevrobiologisk grunnlag for bevegelseskontroll, nevromuskulere
forhold som kan endres ved bevegelsesforstyrrelse, utvidet forstaelse av bevegelseskontroll
gjennom kroppsfenomenologi samt klinisk resonnering. | kapittel fire er det redegjort for
studiens metodologi. Kapittel fem gir resultatpresentasjon av tre temaer som har vist seg
gjennom analysen av datamaterialet, med fortlgpende drgfting opp mot aktuell teori. Studiens

funn oppsummeres avslutningsvis i kapittel seks, etterfulgt av konklusjon i kapittel sju.



2. Utdyping av bevegelsesforstyrrelsen dystoni

2.1 Arsak, diagnostikk og behandling

Dystoni kan vzre idiopatisk?® eller oppsta sekundzrt, enten ved andre nevrologiske
sykdommer og/eller skader, eller som bivirkning av medikamenter (Skogseid, 2008).
Debutsymptomet ved cervical dystoni er ofte bare en fglelse av stivhet i nakken, som
etterfalges av svak intermitterende tendens til ufrivillig bevegelse av hodet i bestemte
situasjoner (Skogseid, 2008). Gradvis blir de ufrivillige bevegelsene hyppigere, det blir
vanskelige a holde hodet i ngytral stilling og for flere er det vanskelig eller umulig a bevege
hodet i motsatt retning (ibid). Dystone bevegelser har typisk stereotyp utforming, hvor
muskelkontraksjonene ofte opprettholdes en stund far de slipper, de har et spasmodisk® preg
0g gjentas etter et bestemt mgnster. Opptreden og intensiteten varierer ofte med situasjonen
pasienten befinner seg i, hvor fysisk og psykisk stress kan forverre tilstanden, mens
avslapning og statte for hodet kan bedre. De kan ha torticollis, laterocollis, anterocollis
og/eller retrocollis, gjerne med en hodetremor i tillegg. Den dystone tremoren sees ofte som
en nei”-bevegelse, men kan ogsa sees som en “ja’-bevegelse eller en blanding mellom de to
(ibid). Diagnosen stilles klinisk ved gjenkjennelse av typiske symptomer og ved utelukkelse

av annen nevrologisk sykdom.

Basalgangliene er den delen av hjernen man tror har en dysfunksjon ved dystoni, og er en
samling kjerner dypt i storhjernen (Dietrichs, 2008). Disse kjernene deltar i motorisk kontroll
uten selv & initiere bevegelsen, og er innskutt i forbindelsesslgyfer fra hjernebarken og tilbake
igjen via thalamus. Til tross for mye usikkerhet om basalganglienes funksjon, er det kjent at
de er sentrale ved motorisk kontroll, spesielt ved start-stopp, rytme og opprettholdelse av
bevegelse (Dietrichs, 2008). Det er postulert at det finnes fem forbindelsesslayfer fra cortex
til basalgangliene med ulike funksjoner innenfor kognitive, emosjonelle og motoriske
oppgaver. Forstyrrelse av den motoriske forbindelsesslgyfen kan gi tilstander bade med
nedsatt bevegelse (hypokinesi), og tilstander med gkte og ufrivillige bevegelser (hyperkinesi).
Dystoni er en slik hyperkinetisk tilstand. Hyperkinetiske tilstander forklares med at det i den
motoriske slgyfen er redusert hemming av thalamus, som gir overstimulering av motorisk

cortex. Forstyrrelser i basalgangliene synes i mange tilfeller ikke farst og fremst a fare til

2 Oppstéatt uten kjent arsak
3 Spasmeliknende



endret totalaktivitet, men heller til endret frekvens og fyringsmanster i de forskjellige
nervebanene (Dietrichs,2008).

Ved medisinsk behandling av cervical dystoni er injeksjoner av botolinumtoksin (botox) i de
involverte nakkemusklene farstevalget (Skogseid, 2008). Botox er symptomlindrende
behandling, og medikamentet virker pa nervemuskuleare synapser ved & hemme frigjaringen
av acetylkolin. Nar utslipp av acetylkolin hemmes, vil det ikke skje noen elektrisk
impulsovergang mellom nerven og muskelen og dermed ingen muskelkontraksjon. Det er
derfor viktig & identifisere de aktuelle musklene som er dystone slik at de ugunstige
muskelkontraksjonene hemmes. Det vil imidlertid skje en nydannelse av nerveforgreininger,
og etter hvert vil den denerverte terminalen gjenoppta sin funksjon. Effekten av botox er
derfor alltid forbigaende, og behandlingen gjentas med regelmessige intervaller, som regel
hver tredje maned (Skogseid, 2008). En vanlig bivirkning er svelgevansker fordi toksinet
migrerer til neerliggende svelgemuskler. Forsiktighet ma derfor utvises hos eldre, personer
med tynn hals og serlig hvis m.sternocleidomastoideus injiseres bilateralt (ibid). Botox
behandling gis av lege ved nevrologiske poliklinikker i sykehus. Hvorvidt fysioterapeuter er

involvert i disse vurderingene vites det lite om.

Et annet medisinsk behandlingsvalg er dyp hjernestimulering. Ved denne behandlingen
implanterer man elektroder i basalgangliene eller thalamus hvor kontinuerlig hgyfrekvent
strgm leveres ved hjelp av en implantert puls-generator, tilsvarende en hjertepacemaker.
Pasienter med kompleks cervical dystoni som ikke responderer tilfredsstillende pa
botulinumtoksin, bar henvises til vurdering av dyp hjernestimulering (Toft et al., 2008). Disse

pasientene henvises ogsa til fysioterapi



3 Teoretisk referanseramme

| dette kapittelet presenteres teorier som rammeverk for drgfting av empirien i studien.
Kapittelet vil samtidig veere en redegjarelse for min forforstaelse i forhold til de ulike
emnene; grunnlaget for bevegelseskontroll, nevromuskuleere endringer ved bevegelses-
forstyrrelser, utvidet forstaelse av bevegelse gjennom kroppsfenomenologi, samt klinisk

resonnement.

3.1 Det nevrobiologiske grunnlaget for stabilitet og bevegelse i nakken

Styring av bevegelse er kompleks og organisert i ulike nettverk i CNS (Brodal, 2013). Dette
innebarer at basalgangliene inngar i nettverk med andre oppadstigende og nedadstigende
systemer. For & forsta mekanismene rundt de ufrivillige bevegelsene, er det derfor relevant a
se pa det nevrobiologiske grunnlaget for motorisk kontroll med spesielt fokus pa nakken.

Ved menneskelig bevegelse har bade de sensoriske, motoriske, perseptuelle og kognitive
systemene viktige roller for & gjore bevegelsen effektivt i konteksten til individet (B. E. B.
Gjelsvik, 2008:5). De sensoriske oppadstigende systemene forsyner CNS med informasjon
om muskelspenning, muskellengde, leddstilling, bergring og understgttelsesflate ( Base of
support, BOS) og danner basis for kroppsskjema og indre modeller i CNS (Per Brodal, 2013;
B. E. B. Gjelsvik, 2008). Denne sanseinformasjonen gir sammen med kroppskjema
grunnlaget for igangsetting av bevegelser - bade viljestyrt, initiert fra motorisk kortex, og mer
automatisert postural aktivitet, som reguleres pa subkortikalt niva, hvor hjernebarkens bidrag
er a sette de automatiske bevegelsene inn i et overordnet bevegelsesprogram (Brodal,
2013:329).

| dagliglivet er evnen til & veere oppreist, justere og stabilisere egeninitierte bevegelser og ytre
tyngdeforskyvinger en forutsetning. Dette ivaretas av posturale mekanismer som feed forward
og feed back strategier. Feed forward strategier skjer pa bakgrunn av sanse-informasjon og
tidligere erfaring (kroppskjema) og oppstar i forkant av og underveis i viljestyrt bevegelse.
Dette for a gjgre kroppen Klar til & adaptere alle destabiliserende krefter (Raine, Meadows, &
Lynch-Ellerington, 2009:30). Ved uventede forstyrrelse aktiveres feed-back strategier, som
kan veere posturale justeringer omkring anklene (ankelstrategi) ved sma forstyrrelser, rundt
hoftene (hoftestrategi) ved starre forskyvinger, eller som en skrittreaksjon dersom

tyngdepunktet kommer utenfor understattelsesflaten (Shumway-Cook & Woollacott,



2012:167-169). Disse strategiene for kontroll av bevegelser krever at individet har visuell,
vestibular og somatosensorisk informasjon (Raine et al., 2009:30), samt et adekvat samarbeid
mellom muskulare og biomekaniske faktorer henhold til rekruttering av agonister,
antagonister og synergister (Gjelsvik, 2008:9). Dette er interessante faktorer a belyse ved
fysioterapeuters erfaringer rundt gjenvinning av bevegelseskontroll hos personer med cervical
dystoni, da disse posturale mekanismene spiller en viktig rolle for normal bevegelseskontroll.

En av de store utfordringene for personer med cervical dystoni er & holde nakken oppreist og i
ro, spesielt dersom gynene eller overekstremitetene beveges, noe som skjer i de fleste daglige
aktiviteter. Motoriske systemer av sarlig betydning for oppreist stilling og posturale
mekanismer er de indirekte banene fra kortex — det ventromediale system (Raine et al., 2009).
Dette omfatter vestibulospinale og retikulospinale baner. Vestibulariskjernene er viktig for
posturale mekanismer og oppreist stilling, seerlig i nakken (Per Brodal, 2013). Vestibulo-
okulaere-baner kontrollerer gyebevegelser og har til hovedoppgave a sikre at bildet vi ser pa,
holdes rolig pa retina selv om hodet beveges. Disse har dermed en utfordrende oppgave nar
hodet beveges for mye, som ved cervical dystoni. Tractus vestibulospinalis videresender
informasjon fra vestibularis-apparatet om hodets stilling i forhold til tyngdekraften, og
sammen med informasjon fra proprioseptorer rundt gvre nakkeledd informerer disse om

stillingen av hodet i forhold til kroppen.

Retikularsubstansen er serlig viktig for regulering av tonus, bade for a holde seg oppreist og
for & bevege. Dette gjeres pa bakgrunn av sanseinformasjon fra vestibularissystemet, syn samt
muskel og sensespole - men pavirkes ogsa fra det limbiske system ved emosjoner, smerter og
fra kortex i forhold til hva som gir mening (Brodal, 2013; Raine et al.,2009; Shumway-Cook
& Woollacott:2012) . Cerebellum mottar afferenter fra cortex og alle andre subsystemer i
CNS, derav overnevnte baner og kjerner, og er seerlig viktig for koordinering av selektiv
bevegelse og for justering av stabilitet (Brodal,2013:369). Cerebellum legger pa modulering
av bevegelsene gjennom pyramidebanen, vestibulospinale og retikulospinale baner (ibid).
Motonevroner fra disse ventromediale systemene er sarlig viktig for aktivering og regulering
av leddneaer muskulatur som stabiliserer trunkus og nakke, samt muskulatur for grovmotoriske

bevegelser av hode og ekstremiteter(Raine et al., 2009). Disse aktiveres best hvis kropp-



segmentenes innbyrdes stilling, alignment®, er egnet. Dette er aktuell kunnskap for
fysioterapeuter for a forsta da disse systemene for postural kontroll kan vere indirekte

involvert ved cervical dystoni.

Selektiv bevegelse er forstyrret ved cervical dystoni, og kontroll av dette reguleres av de
dorsolaterale systemer, som omfatter kortikospinale (pyramidebanen) og rubrospinale
systemer. Disse systemene er ansvarlig for rekrutteringen av distale muskler og stetter derfor
postural kontroll gjennom produksjonen av selektiv bevegelse. Selektiviteten frembringes
serlig pa bakgrunn av at pyramidebanen har en modulerende og inhibitorisk virkning pa
bevegelse (Brodal, 2013). Hver enkelt pyramide-banenevron har utbredte forgreininger i flere
segmenter i ryggmargen, og kan derfor pavirke motonevronet til mange muskler, som regel
konsentrert pa muskler med synergisk virkning. Et eksempel er muskler som samarbeider ved
gye-hand-koordinerende bevegelser. @ye-hand-koordinering kan saledes bli forstyrret nar
personen ikke greier a stabilisere hodet (og dermed gynene). Pyramidebanens modulerende
effekt pavirker ogsa hvor kraftig motonevronene reagerer pa signaler fra det perifere
nervesystem. P4 denne maten kontrollerer pyramidebanen spinale refleksbuer i samsvar med
overordnet bevegelsesplan gjennom Renshaw celler (ibid) og andre internevroner. De
modulerer strekkrefleksene i forskjellige faser av bevegelser, avhengig om utlgsning av
refleksen er til stgtte for bevegelsesmansteret eller vil forstyrre det (Brodal, 2013:335). Denne
typen refleksmodulering er bruksavhengig og er et element i de plastiske endringene som
ligger til grunn for motorisk leering. (Edgerton, De Leon, Tillakaratne, Hodgson, & Roy,
1997). Denne gjennomgangen viser at det er mange systemer involvert i den nevrobiologiske
kontrollen over stabilitet og bevegelse i nakken, noe som apner for en videre forstaelse av

pasienter med cervical dystoni.

For trodde av CNS var rigid og uforandelig, men na vet man imidlertidg mye mer om CNS
plastisitet og reorganisering, ogsa hos voksne (Shumway-Cook & Woollacott 2012:40).
Hjernens plastisitet har ikke bare innvirkning pa utvikling og tilpasning til normale
miljgpavirkninger, men er ogsa en forutsetning for gjenvinning av funksjon etter skader og
sykdom (Brodal, 2013:140). Bedringen skyldes i hovedsak en leeringsprosess hvor
funksjonsfriske deler av hjernen endres og tar over oppgaver som far ble ivaretatt av de

omradene/systemene som er dysfunksjonelle. Ved cervical dystoni fungerer ikke

4 opprettholde egnet stilling, “alignment”, mellom kroppsegmentene. Den ideelle alignment i stéende gir rom for
kroppen & opprettholde likevekt med minst mulig energiforbruk(Shumway-Cook & Woollacott, 2012:162)



basalgangliene slik de skal, noe som gjennom bruksavhengig plastisitet vil gi konsekvenser
for funksjon i resten av CNS. Denne prosessen drives av vedvarende forsgk pa a utfare
malrettede handlinger som dysfunksjonen har vanskeliggjort, hvor avgjgrende faktorer er
motivasjon, fokusert oppmerksomhet og treningsmengde. Restitusjon eller bedring etter
dysfunksjon skyldes i hovedsak to forskjellige tilpasningsmater; substitusjon og
kompensasjon, som begge kan ses pa som former for lzering (ibid).

Substitusjon dreier seg om at uskadede deler av CNS kan ta over de funksjonene som far ble
utfart av de gdelagte nevrongruppene, som enten er dgde eller dysfungerende. Disse
strukturene i CNS utfagrer normalt oppgaver som er beslektet med dem som ble utfart av det
skadede omradet. Kompensasjon dreier seg om at gjenvarende strukturer endrer sin normale
funksjon, slik at symptomer dempes eller oppgaver lgses pa en helt annen mate enn far
(Brodal, 2013). Shumway-Cook og Woollacott (2012:40) skriver at et viktig spgrsmal i terapi
er om behandlingen skal vinkles mot gjennvinning av funksjon eller kompensasjon, hvor
kompensasjon er definert som adferdserstatning, mens gjenvinning er definert som a
gjennomfgre funksjonelle mal pa samme mate som den var utfgrt far skade. Dette vil vaere et

viktig spersmal ogsa ved behandling hos personer med cervical dystoni.

3.2 Nevromuskulaere forhold som endres ved forstyrrelse i CNS

Optimal funksjon er karakterisert av adferd som er effektivt for & gjennomfare et mal i et
relevant miljg (Shumway-Cook & Woollacott, 2012:39-40). | dette er ofte stabilisering og
bevegelse av hodet sentralt. Hva gjelder bevegelseskontroll, kan de primare svekkelsene
(dysfunksjon i CNS ) gi sekundzere forstyrrelser. Sekundere svekkelser stammer ikke fra
CNS skaden direkte, men har utviklet seg som et resultat av det opprinnelige problemet, og
kan dernest ses pa som kompensatoriske mekanismer. Eksempelvis kan nevnes endrede
akseforhold som fglge av gjentatte bevegelser i et stereotypt mgnster eller asymmetri som ved
cervical dystoni. Over tid vil denne “’bruken” kunne fare til endringer i nevromuskulare
forhold, som endring av struktur og funksjon i muskelen, endret fyringsmenster for
muskelkontraksjoner, og nedsatt leddutslag, som igjen vil svekke pasientens muligheter til &
bevege seg ytterligere (Shumway-Cook & Woollacott, 2012). @kt tonus og statisk
holdearbeid vil gjennom bruksavhengig plastisitet gi adapterte muskulare forkortninger
(Dahl, 2008).



Abnormale synergier er stereotype bevegelsesmanstre som ikke klarer & adaptere ved
endringer i kravet i oppgave eller milja. Dette reflekteres som et tap av selektive eller
fraksjonerte bevegelser. Fraksjonerte bevegelser defineres som muligheten til & bevege et ledd
uten samtidig generering av bevegelse i andre ledd, som avhenger av kjernestabilitet.
Kjernestabilitet (core stability) er muligheten til & kontrollere trunkus/ bekken for & skape
optimal produksjon, overfaring og kontroll av kraft og bevegelse til det avsluttende segmentet
i aktivitet, og resulterer i proksimal stabilitet for distal mobilitet (Kibler, Press, & Sciascia,
2006). Kjernestabiliteten kan med dette tenkes a veere forstyrret ved endret motorisk aktivitet
og alignment i nakken, som ved cervical dystoni. Alignment forstyrres ved forandring i
rekruttering og distribusjon av motorisk aktivitet (B. E. B. Gjelsvik, 2008:9), og kan fglgelig
bli forstyrret bade ved primaere og sekundare svekkelser etter skade i CNS. Slike endringer i
akseforhold /kroppsstilling vil igjen pavirke andre musklers funksjon, da man vet at endret
alignment i nakken vil virke inn pa truncus”, skulderbuens og bekkenets alignment og
nevromuskulere aktivitet (ibid:109).

Det er na redegjort for nevrobiologiske grunnlag for motorisk kontroll i nakken, samt
nevromuskulere faktorer ved skade i CNS, med spesielt fokus mot forstyrret
bevegelseskontroll. Dette kan ses pa som kunnskap i et tredjepersons perspektiv pa kroppen.
Da fysioterapi er komplekst og sammensatt, og kroppsforstaelse utgjer en del av
handlingsgrunnlaget i fysioterapi (Thornquist 2009) er det aktuelt & bringe inn
kroppsfenomenologi som gir en utvidet forstaelse sammenlignet med hva naturvitenskapelige
perspektiv alene gir.

3.2 Utvidet forstaelse av bevegelsesforstyrrelsen dystoni — gijennom
kroppsfenomenologiske perspektiver

Den franske filosofen Merleau-Ponty, ogsa kalt kroppens filosof, bygger pa Husserl og er den
farste som gir kroppen subjektstatus. Pa denne maten skiller kroppsfenomenologien seg fra
naturvitenskapen hvor subjektivitet knyttes til bevisstheten (Gallagher, 2005). Merleau-Ponty
(1994) lgfter frem kroppens tvetydighet — vi bade har (kroppen som objekt) og er en kropp
(kroppen som subjekt) samtidig. Pa den ene siden kan man persipere en annens eller sin egen
kropp og se pa den fra et tredjepersons perspektiv (som et slags objekt) og pa den andre siden
er den persiperende selve kroppen, erfarer og uttrykker seg gjennom kroppen. Fordi kroppen
alltid er erfarende vil den aldri vaere som andre objekter. Merleau-Ponty (1994) sier at

subjektstatusen er primeer. Ved sykdom endres dette subjekt- objekt-forholdet i kroppen — noe
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blant annet Leder (1990) trekker frem. Han beskriver “absence” (fraver) og ”presence”
(naerveer) i kroppen, hvor fraveeret beskrives som: ”Absence refers to all the ways in which the
body can be away from itself” (Leder, 1990:25). Dette betyr at nar kroppen er fraveerende har
vi ikke var bevissthet rettet mot den, men utover. Nervaret av kroppen skjer nar den fremtrer
med en feilfunksjon, hvor man far en betrakterposisjon og fremmedfalelse overfor egen kropp
eller kroppsdeler. Dette skaper en klgft mellom selvet og kroppen, hvor objekt-aspektet av
kroppen blir tydeligere og trer frem for bevisstheten. Dette benevner Leder (1990) som dys-
appearance, da kroppen/kroppsdeler fremtrer som et tematisert fokus i motsetning til dis-

appearance som er det vanlige hos funksjonsfriske.

Mennesket er intensjonell og utadrettet av natur, og Merleau-Ponty (1994) knytter denne
rettetheten til sansing, persepsjon og bevegelse. Intensjonaliteten er dermed kroppslig, og
utspilles bade pa refleksivt og pa pre-refleksivt niva. Var motoriske intensjonalitet er ikke
“jeg tenker at”, men jeg kan”; den er noe vi normalt sett tar for gitt og skjer pa et pre-
refleksivt niva. Det er en individuell opplevelse vi far gjennom persepsjon, erfaring og lering
gjennom kroppen (Merleau-Ponty, 1994:91). For personer med dystoni er bevegelses-
kontrollen forstyrret, og da kan dette utvidede intensjonalitetsbegrepet bidra til & forsta

hvordan fysioterapeuter tenker om disse pasientene utfra deres refleksjoner.

Gallagher (2005) bygger pa Merleau-Ponty og hans intensjonalitets begrep, og fletter sammen
teorier fra nevrobiologien og kroppsfenomenologien. Han knytter ogséa begreper og forstaelse
rundt kroppen til selvet, og skiller seg derved fra nevrobiologene som relaterer selvet til de
kognitive systemene/bevisstheten (ibid). Gallagher (2012) betegner de pre-refleksive sidene
av selvet som the minimal self°. Han knytter sense of ownership, sense of agency og body
schema til denne delen av selvet. Sense of ownership er den pre-refleksive fglelsen av at det
er ens egen kropp som beveger seg. Sense of agency er den pre-refleksive falelsen av at en
selv er initiativtakeren eller kilden til bevegelsen. Disse konseptene kan virke noksa like, men
man kan skille de fra hverandre med a eksemplifisere; hvis noen dytter deg, er det fortsatt din
kropp som beveges, men du var ikke initiativtakeren til bevegelsen (ibid). Gallagher (2005)
definerer body schema (kroppsskjema) som et sa a si automatisk system av prosesser som
konstant regulerer postural kontroll og bevegelser for a understatte intensjonell handling, og
fungerer i mange tilfeller best nar det intensjonelle objektet for persepsjon er noe annet enn

5An immediate (pre-reflective) consciousness of oneself as the subject of experience or the agent of one’s action
base don embodied process such propriocetion.(Gallagher, 2005)
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ens egen kropp (Gallagher, 2005). Kroppsskjemaets kontroll over bevegelse er fullstendig
integrert med den intensjonelle, malrettede atferden fra subjektet.

De mer bevisste sidene ved selvet betegner Gallagher (ibid) the narrative self °, og knytter
blant annet begrepet Body image til denne delen av selvet. Body image bestar av et system av
persepsjoner, holdninger og meninger relatert til egen kropp. Body image inneholder med
dette ogsa konseptuelle emosjonelle meninger om ens egen kropp. Forskjellen mellom body
image og body schema er som forskjellen mellom en persepsjon (eller bevisst observering) av
en kroppslige bevegelse og den faktiske gjennomfaringen (inkludert den implisitte
prosesseringen) (ibid). De pre-refleksive sidene ved selvet gir faringer for hva slags meninger
en person har om seg selv og pavirker slikt sett body image og the narrative self. Gallaghers
begreper synes relevante begreper for a belyse fysioterapeuters refleksjoner knyttet til klinisk

bilde hos pasienter med cervial dystoni.

Refleksjoner knyttet til vurderinger i klinisk praksis vil, i tillegg til & veere farget av
fysioterapeutens kroppsforstaelse, kunne relateres til ulike strategier for klinisk resonnering.

3.3 Klinisk resonnering

For & kunne analysere fysioterapeuters refleksjoner om cervical dystoni og trekke paralleller
til hvordan resonnere i klinisk praksis, er det relevant & bringe inn teorier pa klinisk
resonnering og praksisforstaelse. For a ta beslutninger i vedrarende pasienter i praksis, er
helsepersonell avhengig av a ha vitenskapelige kunnskap om kroppen som biologisk
organisme (inkludert mekanismer rundt sykdom og skade), om mennesket som erfarende og
meningsbarende vesen, samt en personlig forstaelse av seg selv og andre. Alt dette har en

plass i klinisk resonnering (Higgs, Abrandt Dahlgren, & Richardson, 2004:188).

Klinisk resonnering henviser til tenkingen, refleksjonen og beslutningstaking-prosessen som
gjeres i klinisk praksis. (Edwards, Jones, Carr, Braunack-Mayer, & Jensen, 2004). |
profesjonell virksomhet vil klinisk resonnering vaere et viktig verktgy fordi selvstendighet og
forsvarlig beslutningstaking anses som en av kjennetegnene til en autonom profesjon
(Edwards et al., 2004). Det finnes i dag flere kliniske resonneringsmodeller som har opphav

fra ulike kunnskapsparadigmer. Den hypotetisk deduktive modellen er den lengst aksepterte

6 A reflective conception of self that is based av accounts (or stories) that we or others area ble to tell about
ourselves (Gallagher, 2005).
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(Higgs et al., 2004). Denne diagnostiske resonneringsmodellen vil i fysioterapi inkludere
evaluering og re-evaluering av hvordan forskjellige kroppsdeler interagerer med hverandre
ved postural kontroll og ved bevegelser, og leder mot hypoteser rundt hvordan underliggende
svekkelser, sykdommer og/eller skader virker inn pa pasientens bevegelsesproblem (@berg,
Normann, & Gallagher, 2015). Resonneringsmodellen har sitt utspring fra det positivistiske
paradigmet, og gir Klinikeren spesifikk, vitenskapelig og teoretisk kunnskap som er
ngdvendig for & identifisere underliggende arsak til pasientens problem (Higgs et al.,
2004:189). Raine et al. (2009:48) skriver at klinisk praksis involverer en systematisk
tilnzerming til identifiseringen og vurderingen av svekkelsene relatert til funksjonssvikten. Det
krever formulering av hypoteser og testing via intervensjoner, og det krever at terapeuten har
tenkt over et forventet utfall til den gitte intervensjonen som en referanse for evaluering.
Vurdering er derfor ikke en forsgk-og-feil prosess, men heller en systematisk beslutnings-
takingsaktivitet med konstant evaluering av utfallet i intervensjonen. Mottageligheten til
terapeuten for a ta inn relevante signaler relatert til effektiv bevegelse er fundamentalt ved
dette aspektet i praksis, og forfatterne understreker at dette krever en detaljert kunnskap og

forstaelse av menneskelig bevegelsesproduksjon og motorisk kontroll.

En annen diagnostisk resonneringsmodell baseres pa ”pattern recognition” og fremhever den
kunnskapen klinikeren selv har leert gjennom praksis. Klinikerne gjenkjenner spesielle
kjennetegn for en bestemt case som aktiverer kunnskap om sannsynlige behandlings-
prosedyrer og kontraindikasjoner. Sistnevnte modell fremmer de personlige og ofte tause
aspektene ved erfaringsbasert kunnskap, mens begge overnevnte modeller involverer
resonneringsstrategier hvor pasientens stemme synes a veere mindre viktig enn terapeutens
(Higgs et al., 2004; @berg et al., 2015).

Hvis klinikeren skal forsta hva pasientene tenker, ma de forsta noe av pasientens
sykdomserfaringer og personlige livserfaringer. Slik forstaelse trenger mer beskrivende
kunnskap som kan gis fra det fortolkende kunnskapsparadigmet (Higgs et al., 2004). Narrativ
resonnering sgker a forsta den unike, levde erfaringen til pasienten — en resonnering som kan
bli kalt “konstruksjon av mening” (Edwards et al., 2004). | klinisk praksis vil fysioterapeuten
gjennom narrativ resonnering sgke a forsta pasientens problem gjennom a fa innsikt i
pasientens erfaringer, tanker og meninger om deres problem. Samarbeidende resonnering
fremhever at den kliniske resonneringen ikke bare skjer i praktikeren, men ogsa i pasienten.

Praktikerens oppgave ved bruk av samarbeidende klinisk resonnering er & binde sammen de
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to resonneringsprosessene ved a skape et felles prosjekt mellom seg selv og pasienten (Higgs
et al., 2004:187).

Edwards et al. (2004) viste gjennom sin studie pa erfarne fysioterapeuters kliniske
resonneringsstrategier at fysioterapeutene vekslet mellom alle de ulike resonneringsmodellene
for & hjelpe pasienten best mulig. Deres konklusjon presenterer modellen dialektisk
resonnering, som beskriver samspillet mellom forskjellige paradigmer av kunnskap og
resonneringsprosesser. Den kliniske resonneringsrammen de presenterer gir fysioterapeuten et
rammeverk for & kunne utforske og handle i den dynamiske interaksjonen mellom

aktivitetsbegrensninger og deltagelsesbegrensninger, i henhold til ICF (ibid).

@berg et al. (2015) stagtter de omtalte modellene for klinisk resonnering, men er kritiske til at
det som fysioterapeuten og pasienten skaper sammen som kropper i undersgkelses- eller
behandlingssituasjonen ikke blir tematisert. De presenterer en ny modell, ”enactive and
embodied clinical reasoning” som bygger pé forstdelsen av kroppen som sentrum for erfaring
og uttrykk (the embodied self) og enactive theories som vektlegger det som skapes i
interaksjonen mellom to eller flere personer. Modellen tar opp i seg tidligere modellers
elementer, men fremhever at fysioterapeuten og pasienten gjennom interaksjon og handlinger
skaper mer innsikt i situasjonen, og denne samhandlingen skjer ofte som en kroppslig
interaksjon. Klinisk resonnering skjer altsa ikke bare i tankene til fysioterapeuten, men som
reflection-in-interaction hvor ulike typer kunnskap er integrert sammen med etikk og
ngdvendig teori. Modellen, basert pa nevnte rammeverk, inneberer at hands-on interaksjon
inngar som kommunikasjon pa linje med verbal og nonverbal. Gjennom konseptet med
kroppen-som-subjekt, “enactive” engasjement og interaksjon, integrerer modellen diagnostisk
og narrativ resonnering med kroppsfenomenologi for a gi en mer utdypende redegjarelse av

klinisk resonnering enn tidligere modeller.
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4 Metode

4.1 Vitenskapsteoretisk forankring

Studien er forankret i en fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapstradisjon, da jeg har til
hensikt & utvikle kunnskap gjennom fortolkning pa bakgrunn av menneskelig erfaring.
Fenomenologien tar utgangspunkt i den subjektive opplevelsen (Thornquist, 2003). | trad med
Thagaard (2013:38) har jeg forsgkt a forsta fenomener pa grunnlag av informantenes
perspektiv, og beskrive omverdenen slik den erfares av dem. Hermeneutikken vil fortolke
folks handlinger gjennom a fokusere pa et dypere meningsinnhold enn det som er umiddelbart
innlysende (Kvale, Brinkmann, Anderssen, & Rygge, 2015:46). Jeg har i trad med Kvale et
al. (2015:73) lagt vekt pa at det ved en hermeneutisk tilneerming ikke finnes en egentlig
sannhet, men at fenomener kan tolkes pa flere nivaer, og bygger pa prinsippet om at mening
bare kan forstas i lys av den sammenheng det vi studerer er en del av. Som Thagaard
(2013:35) papeker, er jeg bevisst pa at min forstaelse vedrarende problemomradet har utviklet
seg gjennom hele forskningsprosessen pavirket analyseprosessen. Kvale et al. (2015:46)
skriver at en fenomenologisk reduksjon krever at en ser bort fra forestillinger om hvorvidt et
bestemt opplevelsesinnhold eksisterer eller ei, og jeg har derfor forsgkt a sette min common
sense-baserte og vitenskapelige forhandskunnskap om problemomradet i parentes”, for & nd
frem til en sa fordomsfri beskrivelse som mulig av fenomenene. Jeg er, som Kvale et al.
(2015) poengterer, likevel klar over at man aldri kan vere helt fordomsfri; Man forstar alltid
noe pa bakgrunn av noe. | kapitlene med innledning og teori viser jeg egen forforstaelse og
kunnskapsrammer som ligger til grunn for dette prosjektet. Som forsker har min forforstaelse
og problemstilling pavirket hvordan jeg har intervjuet informantene, tolket informantenes
fortellinger og analysert datamaterialet. Gjennom denne systematiske prosessen har jeg i trad
med kvalitativ metode brukt meg selv som redskap og bevisst reflektert over mine fordommer

0g Min posisjon.

Denne vitenskapsteoretiske forankringen gir mulighet for a utvikle kunnskap i forhold til mitt
prosjekt, hvor nettopp det & fremme fysioterapeutenes egne erfaringer vedrgrende pasienter
med cervical dystoni, og forsta dette gjennom tolkninger som springer ut fra mitt

forskerspgrsmal, er sentralt.
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4.2 Valg av forskningsdesign

Basert pa forskningsspgrsmalet ble kvalitativ metode valgt. Dette er en metode som
vektlegger narhet til feltet og fenomenet som skal undersgkes (Kvale et al., 2015). Det ble
valgt et kvalitativt forskningsintervju da dette gir mulighet for innsikt i informantens
erfaringer, tanker og forstaelse av gitte tema (Thagaard, 2013:39), noe som syntes
hensiktsmessig for a skaffe innsikt og dybdeforstaelse om temaet fysioterapi til pasienter med
cervial dystoni. Jeg har i trad med Kvale et al. (2015:46) gjennomfgrt semistrukturerte
intervju, fordi slike intervjuer kan brukes nar temaer skal forstas ut fra intervjupersonens egne
perspektiver samtidig som formen gir forskeren en viss styring pa samtalen. Intervjuformen
beskrives som en profesjonell samtale med et tydelig formal, som styres av forhandsbestemte
tema i en intervjuguide (ibid). Jeg utfarte derfor intervjuet i overenstemmelse med en
intervjuguide som inneholdt bestemte temaer og forslag til sparsmal slik jeg pa forhand tenkte
forskningsspgrsmalet kunne belyses. Med en delvis strukturert tilnaerming i intervjuene, var
temaene jeg ville sparre om fastlagt pa forhand i intervjuguiden, men rekkefaglgen ble bestemt
underveis utfra nar det passet & komme inn pa temaene, slik Kvale (2015:46) anbefaler for a

kunne fglge informantenes fortelling og veere mer fleksibel i situasjonen.

4.3 Utvalg og rekruttering av informanter

Mastergradsstudiets rammer i forhold til tid og omfang har veert avgjerende for utvalget
starrelse, hvor det pa forhand ble avgjort a holde 4-5 intervjuer. Videre valgte jeg pa
bakgrunn av problemstillingen et strategisk utvalg. Malterud (2011:50-52) sier at ved utvalget
i kvalitative studier er et strategisk utvalg relevant for & far et materiale som svarer pa
problemstillingen pa en , nyansert og variert mate. Inklusjonskriteriene ble derfor
fysioterapeuter med erfaring innenfor nevrologisk fysioterapi generelt og cervical dystoni
spesielt. De skulle ha minimum 4-5 ars erfaring innenfor nevrologisk fysioterapi, og ha
erfaring med pasienter med cervical dystoni. Siden cervical dystoni er en relativt sjelden
diagnose, var kriteriene at de skulle ha behandlet minst én innenfor det siste aret. For a finne
nok informanter, og for & fa bredde i materialet og favne flere aspekter ved fysioterapi ved
cervical dystoni, var det gnskelig & fa informanter bade fra spesialisthelsetjenesten og fra
kommunalt niva. For a finne deltagere til prosjektet, tok jeg kontakt med Norges
Dystoniforening, brukte kontaktsiden deres over fysioterapeuter som hadde hatt kurs i regi av
foreningen og kontaktet ledere pa nevrologiske avdelinger rundt om i landet for & hgre om
noen kunne veere aktuelle. Jeg tok sa kontakt via mail med fysioterapeuter som var blitt

anbefalt eller stod oppfart pa kontaktlista, og forklarte kort om studien, inklusjonskriterier og
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spurte om den aktuelle fysioterapeuten kunne veere interessert i a delta i studien. Interesserte
kandidater fikk sa tilsendt informasjon om studien og informert samtykkeskjema. Vi avtalte

deretter over telefon og mail nar og hvor intervjuet skulle gjennomfares.

Av hensyn til informantenes anonymitet presenteres utvalget kortfattet og samlet. Utvalget
bestar av fire fysioterapeuter som har fra 5 til 15 ars erfaring innenfor nevrologisk fysioterapi
fordelt utover hele landet. To jobber pa sykehus, to jobber privat. Fysioterapeutene har alle
jobbet med cervical dystoni i en relativt kort periode i forhold til deres generelle jobberfaring,
ca 2-3 ar. De har hatt mellom 5 til 10 pasienter med cervical dystoni, og har alle fulgt en til to
pasienter over tid. Tre av informantene er rekruttert fra dystoni-foreningens kontaktliste og
har dermed hatt kurs om nakkedystoni. Flere av informantene har mastergrad og alle har

diverse etterutdanningskurs.

4.4 Forberedelser og tilvirkning av data

4.4.1 Forberedelser
Det ble utarbeidet en intervjuguide i forbindelse med prosjektskissen (Vedlegg 3). En
intervjuguide er et manuskript som strukturerer intervjuforlgpet og inneholder noen temaer
som skal dekkes i intervjuet, og ved semistrukturerte intervjuer inneholder den en oversikt
over emner som skal dekkes, og forslag til sparsmal (Malterud, 2011:50-52). Jeg strukturerte
intervjuguiden i trad med Tjoras (Kvale et al., 2015:162-163) retningslinjer:
Oppvarmingsspgrsmal er enkle, konkrete spgrsmal sa informanten kan fgle at den behersker
situasjonen, eksempelvis hva slag videreutdanning og kurs de har hatt. Refleksjonssparsmal
danner kjernen i intervjuet, hvor informanten kan ga i dybden med fortellingene. Fglgende
tema inngikk i intervjuguiden: Utfordringer vedrgrende pasienter med cervical dystoni,
hvordan identifisere om en person har det, fgrste gangs undersgkelse, planlegging av
behandling, gjennomfaring og tverrfaglig samarbeid. Avrundingsspgrsmal har som formal a
lede oppmerksomheten bort fra refleksjonsnivaet, for a normalisere situasjonen mellom to

personer som normalt sett ikke vil snakke sa inngdende sammen.

A utarbeide intervjuguiden sammen med prosjektskissen ga meg gkt innsikt i forskningsfeltet
og gjorde meg mer bevisst pa egen forforstaelse og hvilke tema jeg gnsket a fa svar pa.
Videre gjennomfarte jeg et prgveintervju med en kollega hvor jeg fikk prgvd ut diktafon og
intervjuguide. Prgveintervjuet bidro ogsa til a forbedre mine praktiske og profesjonelle

ferdigheter som intervjuer. Etter prgveintervjuet prgvde jeg a rette et kritisk blikk il
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intervjuguiden og egen gjennomfaring. Jeg sa at jeg hadde stilt litt for fa apne spersmal, og
manglet litt av evnen til & stille gode og relevante oppfelgingsspgrsmal. Sammen med
justeringer pa intervjuguiden, skrev jeg ned tanker om hvordan jeg kunne forbedre dette til
farste “tellende” intervju. Kvale et al. (2012:104, 112-115) skriver at for a stille gode
oppfelgingsspersmal er det avgjerende at intervjueren har kunnskap om intervjutemaet, er
sensitiv overfor intervjuets sosiale relasjon og at intervjueren vet hva han eller hun vil spgrre
om. De papeker at det ikke finnes ett "riktig” oppfelgingsspersmal, men krever en fleksibel
oppfelging pa stedet av informantenes svar, med prosjektets forskningsspgrsmal som base.
Jeg erfarte at dette med sparsmalsstilling var en vanskelig gvelse. Det var vanskelig a lene seg
tilbake, vente og sperre disse ”hva” og “hvordan” spersmalene. Det var imidlertid lettere & se
i ettertid hva og hvordan en skulle ha spurt. Gjennomgangen av prgveintervjuet gav meg
nettopp dette perspektivet. Sammen med intervjuguiden gjorde prgveintervjuet og
refleksjonen i ettertid meg mer bevisst pa hva slags sparsmal og hvordan de ma stilles for a
fa apne spgrsmal og relevante oppfelgingsspersmal, slik at jeg som forsker far informantene
til & snakke om de temaene jeg gnsket a fa hgre noe om, samtidig som det var apent nok til at

de fikk bringe det de mente var viktig inn i samtalen.

4.4.2 Gjennomfgring av intervjuene

Informantene fikk selv velge hvor intervjuene skulle forega, noe som er viktig for a skape en
avslappet og trygg situasjon i fglge Tjora (2015:170-171). Alle intervjuene ble gjort pa deres
arbeidsplass i uforstyrret lokale slik at det ble minst mulig stay og forstyrrelser. Jeg
etterstrebet 4 skape en avslappet stemning med rom for digresjoner og lgsprat, slik at
informanten skulle fa inntrykk at det er greit a bruke god tid til a reflektere rundt detaljer
vedkommende ikke hadde forberedt seg pa a snakke om, i trad med Tjora (2012:120). Denne
tilnsermingen kan ogsa bidra til & minske det asymmetriske forholdet mellom forsker og
informant. Kvale et al. (2012:111) skriver at selv om man tar hensyn til den gjensidige
forstaelsen og det personlige intervjusamspill, bgr man ikke betrakte et forskningsinterviju
som en fullstendig apen og fri dialog mellom to likestilte parter, da forskningsintervjuet er en
spesifikk profesjonell samtale med et klart asymmetrisk maktforhold. Jeg var inneforstatt med
at intervjuet er en asymmetrisk maktrelasjon da jeg (forskeren) har vitenskapelig kompetanse,
utsparringen gar bare én vei og jeg har hatt monopol pa a fortolke materialet, jamfer Kvale et
al. (ibid). Jeg var derfor ekstra papasselig med a skape en sa trygg situasjon som mulig. Dette
gjorde jeg ved & ta meg god tid til & hgre pa og svare pa informantenes spgrsmal og tanker

rundt studien, blant annet vedrgrende anonymitet overfor en selv og pasienter. Dette gjorde
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jeg gjennom innledende samtale og ved a avslutte med & la de si noe om hvordan de opplevde
a bli intervjuet, sékalt debriefing”. Alle informantene gav uttrykk for at det hadde veert
interessant a bli intervjuet, da det ikke er sa ofte i hverdagen at man far tid til & reflektere sa

lenge sammenhengende om faglige sparsmal.

Intervjuene ble gjennomfart i tidsrommet september til desember 2015. De tre fgrste ble gjort
med 4-8 ukers mellomrom, noe som ga meg tid til & hgre gjennom intervjuene, danne meg et
begynnende helhetsinntrykk, og starte opp transkribering og analyse i forkant av neste
intervju. Siste intervju ble gjort kun en uke etter det tredje, og jeg fikk dermed ikke jobbet like
mye med intervju 3 far siste intervju ble tatt, som de to foregaende. Foruten om siste intervju,
ga de relativt lange mellomrommene mellom hvert intervju meg mulighet til a transkribere og
se nye sider ved temaene jeg pa forhand ikke hadde tenkt pa. Videre gjennomgikk jeg farste
intervju med veileder med et spesielt fokus pa egen spgrsmalsstilling og intervjuteknikk. Jeg

erfarte at jeg utviklet mine ferdigheter som intervjuer mellom hvert intervju.

4.4.3 Bruk av lydopptaker

Kvale et al.(2015:51-53) skriver at i et kvalitativt forskningsintervju produseres kunnskap
sosialt, gjennom interaksjonen mellom intervjuer og intervjuperson, Jeg brukte derfor
lydopptaker som anbefalt (ibid), for & kunne konsentrere meg om intervjuets emne og
dynamikk (ibid:205). Bruk av diktafon for & ta opp intervjuet gjorde at jeg slapp a notere det
informantene sa underveis, og apnet for at jeg kunne veere oppmerksom i samtalen, fange opp
kroppslige uttrykk og formulere gode oppfalgingsspgrsmal. Lydopptakeren gjorde og

transkripsjonen av samtalen mer ngyaktig.

4.5 Bearbeidelse og analyse

4.5.1. Transkribering

Etter gjennomfart intervju satt jeg igjen med fire lydopptak som datamateriale, og ved a gjere
disse om til tekst, kunne materialet videre analyseres, jamfgr Kvale et.al (2015:186).
Samtalens skriftlige form vil ikke kunne gjenspeile den reelle situasjonen fordi transkripsjon
er en fortolkningsprosess som medfgrer at samtalen mellom to mennesker blir abstrahert og
fiksert i skriftlig form (Kvale et al, 2015:204). Derfor gjorde jeg flere vurderinger pa hvordan
jeg skulle fa transkribert neermest mulig den muntlige samtalen, men samtidig bevare
anonymitet. Transkriberingen ble gjort pa bokmal, for & sikre informantenes anonymitet. Jeg
nedtegnet pauser, gjentakelser, latter, ord med ekstra trykk og bekreftelsesord som ”ja”, “nei”

og mhm”, for 4 teksten sé lik som mulig den muntlige samtalen. For a verifisere ned-
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skrivningene, ble lydopptakene spilt av gjentatte ganger, og gjerne i saktere modus for a hgre
hva informantene sa enna tydeligere. Person- og stedsnavn ble anonymisert. Utsagnene ble
nummerert og markert som informant eller intervjuer. P& grunn av hospitering, samlinger,
ferier og jobb, ble det noe opphold pa ett par transkriberinger. Jeg brukte derfor mellom to til
seks uker fra intervjuene ble gjort til transkriberingen var helt ferdig. Ved a transkribere
intervjuene selv opplevde jeg a fa god oversikt over materialet og erfarte at det ble

begynnelsen pa analyseprosessen.

4.5.2 Analyse og teoretiske perspektiver

Studien har en fenomenologisk-hermeneutisk tilnaerming til materialet og det er gjort en
temabasert analyse, som fglger kvalitativ innholdsanalyse som beskrevet av Granheim og
Lundeman (2004). Jeg startet & med & hgre og lese gjennom intervjuene for a bli kjent med
teksten & fa en formening om helheten. Jeg begynte sa den mer inngaende analysen med &
identifisere meningsenheter, som er ord, setninger eller avsnitt i transkripsjonen som
inneholder aspekter relatert til hverandre gjennom deres innhold og kontekst. Jeg gnsket her a
finne relevante meningsenheter for problemstillingen, samtidig som jeg lot "teksten tale” og
ta med det som fra informantenes synspunkt virket & veere relevant. Etter identifisering av
meningsenheter begynte jeg med kondensering, som er forkortning av tekst hvor kjernen i
teksten blir bevart. Den videre prosessen hvor kondensert tekst blir videre analysert, kalles
abstraksjon, fordi det legger vekt pa beskrivelser og fortolkninger pa et hayere logisk niva.
Jeg begynte abstraksjonen med a skape koder, som forfatterne (ibid) benevner som “verkteoy
a tenke med” fordi det & merke en kondensert meningsenhet med en kode gjor det mulig &
tenke nytt og annerledes rundt datamaterialet. Samtidig som jeg jobbet veldig tekstnaert med
deler av teksten, vurderte jeg hele tiden teksten som helhet nar jeg merket meningsenheter og
kondensatene med koder. Meningsenhetene, kondensatene og kodene ble gjort pa hvert
intervju hver for seg, og hadde et tekstnaert preg slik Graneheim og Lundeman (2004)
anbefaler. Etter gjennomfgring av disse stegene pa hvert intervju hver for seg, ble videre
analyse gjort pa tvers av intervjuene for a fa en temabasert analyse. Neste steg var & skape
kategorier, som er kjernen i kvalitative innholdsanalyser (ibid). Jeg identifiserte kategoriene
ved a se etter en trad gjennom alle kodene som virket & ha samme innholdsomrade, og stilte
spersmaélet ”hva handler dette om?” En kategori refererer hovedsakelig til et beskrivende niva
av innhold og kan derfor bli sett pa som utrykk for det apenbare innholdet i teksten (ibid). De
ulike kodene ble sammenlignet basert pa forskjeller og likheter, og sortert i kategorier og sub-

kategorier. De forelgpige kategoriene og sorteringen av kodene ble diskutert med veileder og
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revidert gjennom flere runder med analyse. Til slutt ble kategoriene organisert og formulert til
tre tema, som er en mate a forene de underliggende meningene (ibid). Et tema svarer til
spersmalet om “hvordan?” Et tema skal veere en trad av underliggende mening gjennom
kondenserte meningsenheter, koder og kategorier pa et fortolkende niva. Et tema kan bli sett
pa som utrykk for det latente innholdet i teksten (ibid). Vedlegg 5 er skjematisk oversikt over
tema, kategorier og koder. Selv om overnevnte beskrivelser av analysen kan gi inntrykk av en
linezer analyseprosess, foregikk den i virkeligheten gjennom en kontinuerlig bevegelse frem
og tilbake mellom hele teksten og deler av den, og revisjoner av kategorier, sub-kategorier og
temaer ble gjort far flere ganger far den endelige resultatdelen ble ferdig. | denne prosessen
matte jeg ogsa vende meg til fordypning i den teoretiske referanserammen, noe som bidro til a

skjerpe analysene og hjelpe meg til & se det latente innholdet i materialet.

4.6 Metodiske overveielser

4.6.1 A forske i eget fagfelt

A forske innenfor eget fagfelt kan veere utfordrende. Jamfor Paulgaard (1997) sine
diskusjoner om feltarbeid i egen kultur, kan egen bakgrunn bade kan lukke og apne for
innsikter. Gjennom utdanning og yrkeserfaring deler jeg som forsker og mine informanter noe
felles da vi har tilegnet oss samme type sprak, handlemate og blitt sosialisert inn i rollen som
fagutever. Paulgaard (1997:81) skriver at det kan veere vanskelig a sette ord pa det som er
selvsagt og underforstatt, som kan gjere at vi i forskningssammenheng blir ’blindet” av egen
kultur. Som en konsekvens av dette kan det veere at jeg ikke klart a falge opp informantenes
svar og bedt de utdype egne begreper og utsagn, hvor informantene pa den andre siden kan ha
unnlatt &8 komme med utfyllende svar og beskrivelser fordi de snakket med en som kjente
fagfeltet fra for. Et eksempel pa dette er at to av informantene pratet en del om kjerne-
muskulatur i nakken, men materialet ga meg ikke fullstendig svar pa hva de legger i begrepet,
noe som igjen har pavirket analyseprosessen. Samtidig er mitt inntrykk av situasjonen sett
under ett, at vart felles faglige stasted gjorde at vi kunne ga dypere inn pa ulike sider ved
vurdering og oppfalging av pasienter med CD. Jeg kunne da stille relevante oppfelgings-

sparsmal, veere lydher, og falge informantenes fortellinger og temaer som dukket opp.
Forskerens evne til a finne balansen mellom narhet og distanse i forskningsfeltet, er viktig for

a kunne lgfte analysen over det trivielle og til et hgyere niva (Wadel, 1991). Distanse til

materialet har jeg tilstrebet gjennom fordypning i teori og empirisk litteratur, og pa bakgrunn
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den fenomeno-logiske hermeneutiske forankringen til studien, er min egen bakgrunn og

forforstaelse blitt utfordret og konfrontert gjennom hele forskningsprosessen.

4.6.2 Intervju - som metode og som kontekst

Kvalitativ metode har bade muligheter og begrensninger ved tilvirkningen av kunnskap, hvor
forskerens rolle kompetanse pa feltet bade er en fordel i forstaelsen av materialet, men og en
potensiell ulempe pa grunn av nzrhet mellom forsker og forskningsfenomen, forforstaelse,
samt innsamling og analyse av materialet (Polit & Beck, 2012). Intervjuet er en aktiv
kunnskapsproduksjonsprosess, hvor kunnskap produseres mellom intervjuer og den
intervjuede (Kvale et al., 2015). Dette foregar gjennom en samtalebasert erkjennelsesprosess
som er intersubjektiv og sosial, og da forskeren selv er analyseinstrumentet (ibid), er det
viktig 4 dokumentere den analytiske prosessen for & gke studiens troverdighet (Starks &
Trinidad, 2007). Jeg har derfor etter beste evne redegjort for valg og vurderinger samt de

ulike trinnene i forskningsprosessen gjennom metodekapittelet.

Det forste intervjuet bar preg av nervgsitet, bade fra informantens og min side. Informanten
utrykte i forkant av intervjuet at hun hapet ikke hun ville bli stilt til veggs med vanskelige
spgrsmal, noe jeg fulgte opp med for mye lukkede spgrsmal, og spgrsmal som var farget i
mening. Dette ble mindre fremtredende utover i intervjuet hvor begge parter var blitt tryggere
i situasjonen, og rike beskrivelser til nytte for problemstillingen ble da produsert. | ettertid ser
jeg at jeg kunne handtert situasjonen bedre fra starten av, med a vaere tydeligere pa hensikten,
forklare at jeg ville ha hennes erfaringer, og fulgt opp med & bruke de apne spgrsmalene som
var i intervjuguiden. De neste intervjuene hadde saledes et helt annet preg, da jeg med de
allerede fra starten gikk ut med apne spgrsmal. Underveis i alle intervjuene brukte jeg
imidlertid ogsa lukkede spgrsmal, noe jeg i trad med Thagaard (2009:96) synes var fruktbart
fordi hensikten var a fa frem konkrete meninger i informantens fortelling. Dette var og
gunstig da jeg pa denne maten “’dobbeltsjekket” om jeg hadde forstatt informantene rett, hvor
tilfeller med bekreftelse og avkreftelse oppstod, , noe Kvale et al. (2015) kaller kommunikativ

validering.
Min egen evne som intervjuer har utviklet seg gjennom intervjuene, og jeg hadde mer

kunnskap og verktgy til & utfare et mer profesjonelt intervju pa siste intervju kontra farste,

selv med god forberedelse gjennom praveintervjuet. Dette kan ha spilt inn pa hva slags
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kunnskap som ble produsert pa de ulike intervjuene, og hadde jeg for eksempel tatt farste

informant til siste, kunne datamaterialet sett litt annerledes ut.

Bruk av lydopptaker kan ha pavirket informantene i forhold til hva de valgte a si. Mitt
inntrykk er imidlertid at informantene ikke lot seg sjenere, og glemte diktafonene sa snart
samtalen kom i gang. Diktafonen ga meg mulighet til & vaere mer oppmerksom i situasjonen,

som jeg mener har gagnet produksjonen av materialet da jeg slapp a notere.

4.6.3 Utvalg

Rammeforhold avgjorde antall informanter som ble inkludert, men i trad med Malterud
(2011) er jeg Klar over at det ikke er utvalget starrelse som er avgjgrende, men hvor rikt og
nyansert materialet er. Jeg var derfor bevisst pa & ha inklusjonskriterier som ville apne for a
kunne rekruttere informanter med varierte erfaringer innenfor & arbeide med pasienter med
CD. Informantenes erfaringer har gitt meg et variert materiale med rike beskrivelser. Samtidig
er jeg klar over at flere informanter kunne gitt meg andre innsikter. Jeg anser likevel utvalgets
starrelse som tilstrekkelig for a belyse problemstillingen. Imidlertid er ikke studien

uttsmmende om tema.

4.6.4 Analysearbeidet
Analysearbeidet har vart en kontinuerlig prosess gjennom hele studien, jamfer Thagaard

(2013) Hva jeg fant vesentlig og interessant gjennom analysen ble styrt av egen bakgrunn,
forforstaelse og hva informantene vektla i sine beskrivelser. Ofte er ikke analysen ferdig fer
man setter siste punktum, som er tilfelle i denne studien. Ettersom kunnskap integreres i egen
forforstaelse vil man, selv etter at skriftliggjeringen er fullfort, kunne se og forstd materialet
pa en ny mate. | selve intervjusituasjonen ble informantenes uttalelser tolket fortlgpende som
resulterte i hvordan jeg la opp oppfelgingsspersmal. Ogsa transkriberingen er en tolknings-
prosess, da det inneberer en rekke valg om hvordan gjare tale om til tekst, jamfar Kvale et al.
(2015). Etter transkribering begynte den videre analysen av teksten, hvor formalet med den
kvalitative analysen som kjent er a lgfte forstaelsen utover de beskrivelser som informantene
gir (Kvale et al.,2015; Thagaard, 2009). Dette har jeg forsgkt gjort gjennom a knytte infor-
mantenes utsag opp mot den allmenne, common sense niva, og lgftet det videre gjennom

drgfting opp mot teori.

23



4.6.5 Palitelighet og gyldighet

Innenfor fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapstradisjon vil egen forforstaelse danne
basen for ny innsikt (Thornquist, 2003), som innebzrer at forskeren selv er det viktigste
redskapet for tolkning og kunnskapsutvikling, slik Malterud (2011) beskriver. | trad med
Thornquist (2003) er jeg klarer over at selv om jeg har forsgkt a definere egen forforstaelse, er
det likevel umulig a bli fullt klar over hvordan min forforstaelse har pavirket tolkningene som
er gjort. Det er og vanskelig a vite hvilke forforstaelse informantene har, eller deres motiv for
a delta i studien, og hvordan dette kan ha innvirket pa materialet som produseres. Gjennom en
grundig redegjarelse for hvordan studien er blitt til i henhold til kontekst og de ulike trinnene

i forskningsprosessen har jeg forsgkt a fremstille forhold som kan pavirker studiens

palitelighet og gyldighet s& godt som mulig.

For a styrke studiens palitelighet har jeg forsgkt a gi en sa grundig redegjerelse av
forskningsprosessen som mulig for at leseren kan vurdere om studien er utfert pa en
tillitsvekkende mate, jamfgr Kvale et al. (2015). Under intervjuene forsgkte jeg vaere bevisst
pa hvordan jeg stilte sparsmal og oppfaelgingsspersmal for a ikke pavirke og styre deres
utsagn mer enn ngd-vendig. Som allerede redegjort, ble nok farste intervju noe mer ledende
og med mer lukkede spgrsmal enn de tre neste. Videre forsgkte jeg & gjare transkriberingen
sa ngyaktig som mulig ved a hare pa lydopptaket flere ganger mens jeg skrev, spille av
saktere, og lese den ferdige teksten samtidig som jeg harte pa lydopptaket for & oppdage og
korrigere eventuelle for-skjeller. | det pafalgende analysearbeidet og frem til den ferdige
oppgaven har jeg hatt kontinuerlige samtaler med veileder rundt mulige tolkninger av teksten.
Gjennom diskusjoner har vi kommet frem til en felles forstaelse av teksten, som bidrar til &

gke studiens palitelighet.

Vedrgrende studiens gyldighet, ble det allerede i utvikling av prosjektskissen (varen 2015)
gjort bevisste vurderinger rundt valg av metode. Det empiriske materialet og resultatdelen
viser etter min mening hvordan metoden har fanget opp viktige sider ved fysioterapeuters
erfaring med vurdering og oppfalging av mennesker med cervical dystoni. A bruke intervju
som metode nar man vil gke kunnskap basert pa menneskelig erfaring, er i trad med hva blant
annet Thagaard (2013) og Kvale et al. (2015) anbefaler. Ut fra Kvale et al. (2015) beskrivelser
av hvordan gke gyldigheten av studien, har jeg sa langt som mulig redegjort for mine
tolkninger, bade gjennom en grundig beskrivelse av fremgangsmaten og ved a gi innsyn i

deler av datamaterialet. | resultatdelen har jeg forsgkt & vere tydelig pa skille mellom hva
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som er informantenes utsagn og hva som er mine fortolkninger i forhold til den teoretiske
referanserammen i kapittel 3. Dette er gjort for at leseren skal fa en mulighet til & vurdere
bakgrunnen for mine fortolkninger og avgjgre om de er gyldige. Jeg har og forsgkt a vise
hvordan analysen legger grunnlaget for konklusjonene jeg har kommet frem til.
Abstraksjonsprosessen — i kvalitativ metode — gjer at resultatene kan vare gyldige ut over
situasjonene informantene forteller om (Kvale et al., 2015). Gjennom teoretisk abstraksjon

kommer man frem til kunnskap som har gyldighet i lignende situasjoner/fenomen.

Gjennom studien har jeg forsgkt a belyse hva slags erfaringer fysioterapeuter har vedrgrende
vurdering og oppfelging av pasienter med cervical dystoni, med spesielt fokus pa deres
kliniske resonnement, hvordan de arbeider og utfordringer knyttet til dette. Selv om materialet
er for lite til & trekke klare konklusjoner kan man likevel se hvorvidt resultatene kan overfares
til relevante situasjoner, jamfgr Kvale et al. (2015). Kunnskapen som fremkommer i denne
studien kan vare av relevans for fysioterapeuter som er involvert i vurdering, behandling
og/eller oppfelging av pasienter med cervical dystoni. Resultatene kan, pa bakgrunn av
teoretisk abstraksjon som ligger til grunn for kvalitativ metode, ha overfaringsverdi. Dette
fordi de gir gkt innblikk i utfordringer rundt det kliniske bildet og dermed mulige forstaelses-
rammer for dette, ulike fremgangsmater vedrgrende a utforske bevegelsesforstyrrelsen, samt

innblikk i videre behandlingsmater for & skape endringer i nakken og relering i CNS.

4.7 Etiske betraktninger

Studien er meldt inn til Norsk Samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) AS i henhold til
Personopplysningsloven § 31, og ble tilradd (vedlegg 1). Lydopptakene og transkriberte

intervjuer har vaert oppbevart adskilt og utilgjengelig for andre for & bevare informantenes
anonymitet. Informantene fikk tilsendt informasjonsskriv hvor frivillig deltagelse og mulighet
for & trekke seg frem til intervjuene var inngatt i analysearbeidet, ble vektlagt. De undertegnet
samtykkeerkleering far intervjuene ble gjennomfert. En av utfordringene med kvalitative
studier er ifglge (Kvale et al., 2015) at man ikke pa forhand kan si sikkert hva som vil vere
sentrale temaer og hvilken teori som vil bli knyttet opp mot materialet, og jeg kunne dermed
ikke informere informantene om dette. Som beskrevet i samtykkeerklaringen informerte jeg
imidlertid om studiens hensikt, som er & fa gkt kunnskap om fysioterapi til personer med

cervical dystoni for a videreutvikle tjenestetilbudet til denne pasientgruppen.

25



I henhold til forskningsetikkens krav om ivaretagelse av informantenes anonymitet er dette
fulgt opp gjennom en felles presentasjon av utvalget (uten personidentifiserende informasjon)
transkribert med oversetting til bokmal og utelatelse av spesielle ord og uttrykk og
gjennomfgring av temabasert analyse. For & ivareta informantenes integritet har jeg forsgkt a

tydeliggjere hva som er informantenes utsang, mine fortolkninger og teoretiske perspektiver.

Informantene er ikke utsatt for noen fysisk risiko i denne studien. Jeg har likevel veert bevisst
pa det asymmetriske forholdet mellom forsker og informant gjennom hele prosessen som

tidligere redegjort for, hvor debriefing i etterkant av intervjuet ble en viktig fase for a tilse at
informantene hadde falt seg hert og ivaretatt. Det ble og understreket at informantene kunne

ta kontakt dersom det skulle dukke opp noen spgrsmal i etterkant av intervjuet.
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5 Resultater og dregfting

| dette kapittelet presenteres studiens resultater som fremkom i analysen. Presentasjonen
bestar av tre tema som underkapittel, med fortlgpende dreftingskapittel pa hvert tema. Det
farste tema har fatt navnet “Feilstillinger, styringsvansker og kroppsforstdelse”, 0g
omhandler informantenes varierte beskrivelser av det kliniske bildet og utsagn tolket som
deres forstaelse av fenomenets bakgrunnsmekanismer og innvirkning pa pasienten som
subjekt. Det andre temaet kalles ”Utforske hva som hemmer og fremmer — gjennom
gvelsessett versus selvkomponering”, og omhandler, informantenes resonneringsstrategier 0g
prosesser innenfor beslutningstaking. I det tredje tema; “Jakten pa symmetri — lokalt versus
globalt fokus ”, presenteres informantenes mater a behandle bevegelsesforstyrrelser lokalt
versus globalt, refleksjoner rundt retningslinjer og kontraindikasjoner samt fysioterapeutens

rolle inn mot injisering av botox blir trukket frem.

Hvert tema’s resultatpresentasjon falger et fast oppsett: Farst presenteres kondensater av tekst
med utfyllende sitater underveis. Parentes med utfyllende tekst/ord er satt inn for at leseren
skal forsta hva informanten snakker om nar de for eksempel sier ”de”. Deretter folger
tolkning pa tre ulike niva, jamfar Kvale et al. (2015): Farste niva gjengis et kortfattet og
tekstnart sammendrag av meningene i utsagnene. Deretter lgftes utsagnene opp pa et
common sense niva, noe som innebzrer at resultatene aktualiseres for fysioterapeuter pa en
mer allmenn mate. Tilslutt drgftes resultatene i forhold til teori og tidligere forskning, noe
som (Kvale et al., 2015) omtaler som teoretisk abstraksjon. Det siste abstraksjonsnivaet gir

grunnlag for a trekke noe allmenngyldig ut av studien.

I hvert tema blir bade “positive” og “negative” sider trukket frem for a balansere resultatet og
vaere mest mulig tro mot materialet. Alle praktikere har perioder hvor man lykkes mer og
lykkes mindre, og med en pasientgruppe som er forholdsvis lite kjent, er det falgelig ogsa
slik, selv med erfarne fysioterapeuter som informanter. Slik var det ogsa i informantenes
fortellinger. En fremstilling med begge sider ved praksis kan i stgrre grad bidra til

videreutvikling av faget enn om man kun fremhever det som kanskje anses som positivt.
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5.1 Feilstillinger, styringsvansker og kroppsforstaelse

Informantenes beskrivelser av personer med nakkedystoni viser et mangeartet kliniske bilde
og alle understreker hvor utfordrende pasientgruppen kan veere & jobbe med. De har alle
mange beskrivelser av ulike varianter av dystoni, men de har relativt fa ord pa hvordan de
forstar bevegelsesavvikene. Det fremkommer derfor visst spenn i materialet da kun ett par av
informantene har beskrivelser som kan sees pa som forstaelse av mekanismene rundt
bevegelsesforstyrrelsen. Flere angir nemlig at de har behov for “ekstra sikring” i hva de skal

gjere nar de har denne type pasienter. En informant uttrykte det slik:

Akkurat veert pa kurs og da tenkte jeg: ja, jeg har mye pasienterfaring, men dette har jeg

egentlig ingen peiling pa.

En annen sa det slik:
Jeg synes det er vanskelig. (...) Den permen her har jeg med meg alltid (en bla perm med
retningslinjer) nar jeg skal jobbe med de, og det er ikke bare a skyte alle svarene fra hofta

synes jeg da.

Et kjennetegn de viser til er ulike feilstillinger i nakken. De beskriver avvikene fra normal
stilling i nakken som forskjellig fra annen nakkeproblematikk, da pasienter med nakkedystoni
ikke inntar feilstillingen pa grunn av for eksempel smerter, men at det skjer som en ufrivillig

bevegelse som pasientene ikke greier & kontrollere. En av informantene sa det slik:

Hvis du ser pa pasienten sa har den vansker for & holde hodet i midtstilling; hodet kan rotere
Mot den ene siden helt ufrivillig (...) Det kan tippe bakover i ekstensjon, eller lateralfleksjon

eller lateralskift; at hodet forskyves til ene eller andre siden.

Informantene beskriver at den ufrivillige hodestillingen kan vaere rykkvise bevegelser:
Hodet star litt vendt mot siden, men det er kanskje like tydelig at de har en litt sann jevn
rykkvis bevegelse i tillegg; at hodet star litt sann & slar mot den ene siden (...) sa kanskje

kombinasjonen der har jeg hatt, (...) litt sann lett vridning pluss den tremoren.

Det kan og vere som et massivt ”hold” som drar hodet ut av midtlinje, beskrevet slik:
Ikke sa veldig rykkvise bevegelser, men mer et sant drag av hodet som vrir seg til siden. (...)
en langsom vridende med mye kraft i, og store utslag.
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Informantene vektlegger at dystonisk muskulatur gjerne har tydeligere muskelvev og sterre
volum enn andre muskler. Informantene forklarer at det her er individuelle forskjeller da
pasientbildet kan veere alt fra magre damer til kraftige menn. Informantene papeker at det

likevel er en karakteristisk spenningsforskjell i muskulaturen. En av informantene sa det slik:

Ofte har de asymmetri i muskulaturen, der du kanskje for eksempel kjenner pa ene siden en
veldig uttalt, hypertrofisk sternocleidomastoideus, mens pa den andre er det veldig svakt (...)

man kjenner jo i muskulaturen som er hypertrofisk at den er anspent og jobber.

Informantene forteller at ved nakkedystoni kan man kjenne et drag fra muskulaturen som
forsterkes ved forstyrrelser, og muskeldragets innvirkning pa nakken har et bestemt mgnster
som gar igjen; det kan vaere at nakken alltid gar i rotasjon og lateralfleksjon mot hayre, eller
begynner 4 riste ved bevegelser mot venstre. De forteller at dystoni-mgnsteret er noksa
konstant selv om det kan pavirkes, og at det ikke skal opphare eller skifte retning. Det er
enighet mellom informantene at det likevel kan vaere vanskelig & identifisere hvilke muskler
som er dystone og hvilke som er mer sekundart betinget stramme/gmme. Flere av
informantene ser at dette blir ekstra utfordrende fordi den dystone muskel-aktivitetens

spenningsgrad er avhengig av stillingen pasienten er i og aktiviteten som foregar.

Ett par av informantene sier at hyperekstensjon i nakken, spesielt gvre nakkeledd, pa sikt kan
gi forkortet muskulatur mellom nakke og hode, og at dette gjer det vanskelig for pasienten a
fa lang nakke i bevegelser. En av informantene utdyper: “’Det blir vanskelig & beholde

craniocervical fleksjon, altsa en oppreisthodestilling. ~

Informantene forteller videre at enkelte av pasientene tilsynelatende greier a holde hodet i
midtlinje. Disse pasientene er ofte er veldig anspent, og bruker gjerne handa til statte hodet,
for eksempel i panna, bak i nakken eller pa haka. Informantene har sett at en strategi
pasientene kan bruke er a stive av nakken gjennom a spenne muskulatur, slik at de ma snu
hele kroppen hvis de skal snu seg a se etter noe: “Altsa for de vil jo ikke vise rykkene sine, de
praver jo & skjule det veldig ofte. ”

En informant tror det handler om at pasientene ikke er bekvem med hvordan hun ser ut: ’hun

vil ikke ga sa mye ut, for hun synes det er flauz..”
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En av informanten utdyper:
For det er mye det det gar pa; denne kontrollen, de faler de mister totalt kontroll over sin

egen nakke. (...) S&, ja. den kontrollen altsa.. det er noen som gar a klamrer seg fast.

En informant har sett at dette ogsa kan ga utover synet, da pasienten gjennom a fiksere
nakken vil ha mindre bevegelsesfrinet mellom gyet og hode-nakke, og utdyper:

Vanligvis sa skal jo blikket komme farst sant, sa hodet, sa kropp. Men hos hun (pasienten) var
det jo kropp med hodet pa topp uten rotasjon, og sa kom blikket til slutt. Helt motsatt av

rekkefglgen i normalen.

Informanten problematiserer viktigheten av & kunne bruke synet fritt som en viktig del av
hvordan mennesket fungerer nar det gjelder @ kommunisere, veaere oppmerksom og fa med seg
hva som skjer rundt oss:

Jeg tenker det handler noe om at det er sann systemene fungerer (...) Vi er jo rettet mot noe
med kroppen, Men stort sett styres jo oppmerksomheten gjennom det vi ser (...) Og vi vet at

gyebevegelser pavirker nakke, at det henger veldig tett sammen.

Alle informantene sier at ufrivillige bevegelser i nakken vil innvirke pa resten av kroppen, og
de kan ofte kjenne at pasienten fikserer og spenner seg i hofter, kner og teer. Informantene ser
hvordan stillingen i nakken kan pavirke holdningen i kroppen, hvor pasientene kan vri thorax
for & fa nakken mer midtstilt. En av informantene sa det slik: ”Du far en typisk
hyperekstensjon i gvre nakke, og at man far en mer slump-stilling i thorakalen, med korte

brystmuskler, og det forplanter seg nedover.”

En av informantene snakker om hvordan funksjonelle oppgaver som gange og balanse kan
veere et problem fordi pasientene er sa lite dynamisk. Nar pasienten kommer utenfor sin
komfortsone mister de kontrollen: Du klarer liksom ikke stabilisere deg fordi det kanskje
krever noe mer enn de bevegelsene du beveger deg i til vanlig. S&, noen av de synes det er

direkte ubehagelig rett og slett a gjgre sanne ting. De blir nesten kvalm.

Alle informantene nevner smerte som en del av det kliniske bildet, bade i nakken og nedover i
ryggen. De tror det ofte kan komme av at pasientene spenner seg og fikserer nakken, og
smerter er ofte det pasienten er henvist for. Informantene tror smertene er spenningsrelatert og

har opphav i feilstillingene dystonien gir.
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Informantene synes personer med nakkedystoni er utfordrende og gir fyldige beskrivelser av
det kliniske bildet, men ikke alle har beskrivelser som viser forstaelse av hvorfor det kliniske
bildet er som det er. De trekker frem stor variasjon i feilstillinger i nakken. Fellestrekket er at
nakken dras/holdes i de ulike posisjonene helt ufrivillig og alle har vansker med a holde hodet
midtstilt. Noen pasienter kan imidlertid fremsta med tilsynelatende midtstilt hode, og da
ledsaget av mye anspenthet/ fikseringer rundt nakke og i andre deler av kroppen.
Informantene forteller om asymmetri i bevegelser og i muskulatur, hvor man gjerne ser
hypertrofisk muskulatur i nakke og hals som samsvarer med muskelaktiveringen som er
ngdvendig for det bevegelsesmansteret hode/nakke dras i. Informantene beskriver et mgnster
som er stereotypt hos den enkelte pasient bade ved aktive utslag og ved passive bevegelser, og
vil veere der over tid. Den dystone muskulaturen kan dog veere vanskelig & identifisere og
skille fra muskulatur som er sekundzrt betinget amme og stramme. Forsgkene pa & holde det
overbevegelige hodet i ro gjer nakken mindre dynamisk og gir nedsatt bevegelsesfrihet for
synet. Utsagnene deres understreker at pasientene sa langt de greier forsgker a holde hodet i
ro — skjule sine problemer enten ved & «holde» eller stgtte hodet med en hand. Smertene som
pasientene har knyttes av informantene til forgkte muskelspenninger. En av informantene
snakker om at gange og balanse kan veere et problem fordi pasientene er lite dynamisk og
mister kontrollen utenfor egen komfortsone. Dette kan oppleves ubehagelig for pasienten,

med svimmelhet og/eller kvalme som utfall.

Informantenes utsagn med henhold til variasjon i feilstillinger og bevegelsesforstyrrelse og
behov for ekstra sikring peker mot at slike bevegelsesforstyrrelser er vanskelige a forsta.
Dette aktualiserer betydningen av detaljert kunnskap om kroppen som biologisk og
biomekanisk system samt hva som regulerer bevegelseskontroll i kroppen og nakken spesielt.
Slik kunnskap er sentralt i fysioterapi generelt, men aktualiseres enna tydeligere nar det er
snakk om nedsatt styring som det underliggende problem. Videre peker informantenes utsagn
om utvikling av asymmetrier i muskulaturen, smerter og balanseforstyrrelser mot
sammenhengen mellom underliggende problem og kompensatoriske strategier. Informantens
utsagn om viktigheten for pasienten a holde hodet i ro, skjule bevegelsesforstyrrelsen samt
frihet til & orientere seg mot omgivelsene peker mot betydningen av en utvidet forstaelse av
kroppen for & forsta hvordan nakkedystonien innvirker pa pasienten som subjekt.
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5.2 Drgfting

Fysioterapeutenes utsagn knyttet til hvor vanskelig og utfordrende det er a forsta cervical
dystoni viser at det synes & vare en spesiell usikkerhet knyttet til tilneerming til disse
pasientene, ogsa hos erfarne fysioterapeuter. Usikkerheten kan ligge i at man ikke helt vet
arsaken til bevegelsesforstyrrelsen. Basalgangliene er litt diffust da det ikke er noen bestemte
lesjoner/pareser/sensibilitesforrstyrrelser knyttet til dysfunksjon der, slik som ved andre mer
vanlige nevrologiske lidelser, eksempelvis hjerneslag. Videre kan usikkerheten henge
sammen med at man i fysioterapi til voksne personer er vant til & gi instruksjon om hva
pasientene skal gjagre. Verbal kommunikasjon er ofte et farstevalg, og overfor for personer
med nedsatt kontroll over viljestyrte bevegelser vil det vaere vanskelig & na frem gjennom
instruksjon da det nettopp er pasientens egenkontroll som er problemet. Nevrobiologisk
kunnskap gjennom systemkontroll og generelle forutsetninger for bevegelse kan kanskje bidra
til & utvide fysioterapeuters forstaelse av de kliniske bildene som fremtrer. | det falgende
relateres deres informantenes beskrivelser av kliniske bilder ved cervical dystoni til

bevegelsesanalyse og nevrobiologi redegjort for i kapittel tre.

Informantenes utsagn om hvordan cervical dystoni kan fremtre med ulike feilstillinger i
nakken og ufrivillige bevegelser av ulik art gir verdifull informasjon nar det gjelder a
identifisere bevegelsesforstyrrelsen. De ufrivillige bevegelsene kan farst og fremst ses i
sammenheng med den motorisk forbindelsesslgyden mellom basalgangliene og cortex som
kjent antas & lede til overstimulering av motorisk cortex, jamfar Dietrichs (2008).
Forstyrrelsene i nettverkene for inhibisjoni basalgangliene kan gjare at bevegelsene bare
fortsetter ”p& egen hand”. Start og stoppe synes a veere ute av kontroll. CNS synes ute av
stand til & stoppe den rytmiske og stereotype aktiviteten som stimulerer musklene til &
kontrahere. Over tid kan dette pa bakgrunn av bruksavhengig plastisitet (Per Brodal, 2013;
Dahl, 2008)) vare arsaken hvorfor dystonisk muskulatur er hypertrofisk og har tydeligere

muskelvev, som informantene beskriver.

De rykkvise bevegelsene og feilstillingene og vanskeligheter med a holde en “lang nakke”
ved bevegelse som informantene beskriver, kan tyde pa at informantene er opptatt av
forutsetning for normal bevegelse. Beskrivelsene av cervical dystoni indikerer at de posturale
mekanismene i cervicalcolumna (jamfer Brodal (2013))) blir seerlig utfordret. Sett i et
systemteoretisk perspektiv vil de ventromediale systemene (Raine et al., 2009) som bidrar til
stabilitet bli utfordret. De ufrivillige bevegelsene utgjar en slags vedvarende destabiliserende
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kraft, og vil saledes hele tiden utfordre feed-forward og reaktive mekanismer. Feed-forward
mekanismene knyttet til aktivering av aksial muskulatur vil i trad med Raine et al. (2009) sine
beskrivelser vaere mindre effektiv fordi dystonien vil skape ugunstig stilling mellom
kroppssegmentene, mal-alignment i thorax/nakke. Tonisk leddneer muskulatur vil dermed fa
ugunstige arbeidsforhold og redusert aktivering. Strategiene for & forsgke a holde hodet i ro
som informantene beskriver kan ses som reaktive mekanismer som er kjent for & aktivere
fasisk global muskulatur. (Raine et al., 2009; Shumway-Cook & Woollacott, 2012). Selv om
dystonien ikke alltid er like aktiv, er det en fare for at leert ”ikke-bruk™ i stabiliserende
muskulatur gjer at denne muskulaturen ikke automatisk rekrutteres igjen nar bevegelsene blir

mindre/oppherer, for eksempel ved botoxbehandling.

Nedsatt aktivitet i leddnzre stabiliserende muskler i nakken vil skape et darligere
utgangspunkt og gjere det vanskeligere a fa selektive bevegelser i nakken, gynene og
overekstremitetene (B. E. B. Gjelsvik, 2008). Over tid, med vedvarende nedsatt rekruttering
av den leddnaere muskulaturen, kan nakken derfor bli enna darligere rustet til & prave & holde
igjen og holde nakken symmetrisk og oppreist nar de ufrivillige bevegelsene pagar. | lys av
kunnskap om normal bevegelse (Raine et al., 2009; Shumway-Cook & Woollacott, 2012)
medfarer dette at koordinering av bevegelser av nakke/hodet i samspill med gyekoordinasjon

vil bli mindre effektiv, noe som ogsa en av informantene problematiserer.

Uhensiktsmessig alignment i nakken vil videre forstyrre rekruttering av kjerne-muskulatur i
trunkus, da endret alignment i nakken vil forstyrre truncus”, skulderbuens og bekkenets
alignment og nevromuskulare aktivitet, jamfer Gjelsvik (2008:109). Forringes
kjernestabiliteten blir muligheten for & kontrollere trunkus/bekken nedsatt, noe som igjen vil
forsterke aktiveringsproblemene i nakkens stabilisatorer. Samlet vil dette vanskeliggjere
overfaring og kontroll av kraft og bevegelse i hender og fetter, jamfar Kibler et al. (2006).
Nedsatt kjernestabilitet kan og mer globale aktiviteter, eksempelvis gange, bli mindre
effektivt (B. Gjelsvik et al., 2012), noe som passer med erfaringene til informantene som har

hatt pasienter med cervical dystoni med gangvansker.

Informantene gir beskrivelser om at de ufrivillige bevegelsene kan fremtre som et massivt
drag som drar hodet ut av midtlinjen. Forskyves loddlinjen mot kanten av understgttelses-
flaten skapes det mal-alignment, og feedback mekanismer kan tre inn for & forsgke a holde

igjen slik at man ikke mister balansen. Informantenes beskrivelser av pasienter som aktivt
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fikserer/holder hodet, kan ses pa som CNS” svar pa denne destabiliseringen, hvor og
aktiveringen av fasisk global muskulatur gker. Gjennom laert bruk vil det bli hypertrofi i
muskulatur som jobber veldig mye, slik som m. sternocleidomastoides og gvre m. trapezius.
Hypertrofi av muskulatur i og rundt nakken kan med dette bade sees i relasjon til dystone
muskler, men og som et svar pa kravet om a holde hodet i ro pa bakgrunn av de
destabiliserende bevegelsene og/eller stillingene. Med denne bakgrunnen kan vi forsta
informantenes utsagn om at det ikke alltid er sa lett & skille mellom dyston muskulatur og
sekundaert anspente muskler, da forgkt muskeltykkelse bade kan veere et utrykk for dystonisk
muskulatur som aktiveres grunnet basalganglieforstyrrelsen, og for den kompensatoriske

muskulatur som brukes for & fiksere.

Den globale muskulaturen som fikserer nakken er ikke-utholdende (har mye type 11
fibre)(Dahl, 2008), og langvarig aktivering av disse musklene kan fere til ubehag og smerter i
nakken, som informantene beskriver ved flere av deres pasienttilfeller. Smerter kan som kjent
fra muskelskjelett-feltet i fysioterapi inaktivere leddneer stabilitetsmuskulatur (Hodges &
Richardson, 1999), som vil kunne forringe evnen til & rekruttere stabilitetsmuskulatur
ytterligere. @kt tonus og statisk ’holdearbeid” vil gjennom bruksavhengig plastisitet gi
adapterte muskulaere forkortninger (Dahl, 2008) som passer med informantens utsagn om at

hyperekstensjon i nakken skaper muskulere forkortninger.

Informantenes beskrivelser pasienter som har anspenthet/muskelfikseringer bade i nakken og
kroppen, gjar det relevant & problematisere hva pasientene far av sensorisk informasjon. Som
kjent er var bevegelseskontroll avhengig av presis proprioseptiv, vestibulaer og syns-
informasjon (Raine et al., 2009). Mengden og typen sanseinformasjon som sendes til CNS er
imidlertid avhengig hvor mye og hvordan individet beveger seg (Brodal, 2013:181). En lite
bevegelig nakke og kropp vil i mindre grad stimulere proprioseptorer til & sende signaler om
musklenes utgangsstilling — det samme gjelder lite bevegelser av hodet og dermed nedsatt
stimulering av vestibularis. Pasientens nedsatte bevegelsesfrihet vil da gi nedsatt afferent
input til CNS som endrer den sensomotoriske integreringen, som jo er essensiell ved effektiv
kontroll over bevegelser. Over tid kan dette endre pasientens kroppskjema da CNS er plastisk
og bruksavhengig (Brodal, 2013), noe som er relevant da dystoni er en vedvarende sykdom.
Dette vil igjen gi darligere utgangspunkt for feed-forward strategier og varierte, automatiske

bevegelseskommandoer, som kan vere arsaken til at noen pasienter bli uvel og ikke mestrer
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oppgaver nar de utfordres utenfor sin komfortsone. De har rett og slett fatt “kluss” i deres
nettverk, jamfagr Brodal (2004) i Laeringsngkkelen.

Informantenes beskrivelser er nd analysert i et naturvitenskapelig perspektiv med fokus pa
nevro- og muskelbiologi. Innsiktene fra denne analysen indikerer at ogsa dystoni kan gjgres
mer tilgjengelig eller ”avmystifiseres” gjennom & forsta bevegelsesproblemene i et

systemteoretisk perspektiv.

| et utvidet perspektiv kan informantenes beskrivelser av pasientenes gnske om a kontrollere
bevegelsene og at de er vil holde hodet i ro gjennom fikseringer eller stgtte med handa, kan i
lys av Leder (1990:22-27) forstaes som en forskyving av subjekt-objekt — forholdet. Det vil
da tendere mot mer dys-appearence. Ved bevegelsesforstyrrelser, slik som cervical dystoni i
dette tilfelle, viser informantenes fortellinger at kroppen kommer til syne som et tematisert
fokus. Denne dysfunksjonen kan gi fremmedfgalelse, noe som er vesentlig for fysioterapeuten
a ta inn over seg. Hvordan vi som fysioterapeuter naeermer oss disse pasientene kan bidra til &
gke denne fremmedfalelsen eller minke den. Videre kan dette forstas som en forstyrrelse av
intensjonaliteten eller kroppens rettethet utover, jamfgr Merleau-Ponty (1994). ”Jeg kan” i
den kroppslige ekstasen vil veere forstyrret siden pasientene mister kontrollen over
bevegelsene og hodet sitt, og deres kroppslige muligheter vil veere forandret: ”jeg kan ikke
lenger” (Leder, 1990; Merleau-Ponty,1994). Fortellingene viser at fysioterapeutene registrerer
at pasienten “ikke kan”. Gjennom Merleau-Ponty’s teori kan denne dimensjonen knyttes til

selvet og dermed utvide handlingsgrunnlaget i fysioterapi.

A forsta pasientenes bevegelsesforstyrrelse ogsé som en endring av intensjonalitet, legger
faringer for at refleksive og pre-refleksive sider ved selvet kan veere forstyrret ved dystoni.
Endringene i kroppskjema som man antar vil skje sett i lys av nevrobiologi og plastisitet, vil
sett gjennom Gallaghers (2005) forstaelse av body schema, ses pa som en endring av de pre-
refleksive sidene av selvet — the minimal self. Sense of ownership vil vere intakt, mens sense
of agency vil falgelig veere forstyrret hos personer med cervical dystoni, nettopp siden
bevegelsesforstyrrelsen forer til gjentatte ufrivillige bevegelser personen ikke initierer eller
har kontroll over. Da the minimal self gir feringer for the narrative self — hva vi bevisst tenker
om oss selv, vil forstyrrelser ogsa i de refleksive sidene ved selvet kunne oppsta (jfr Gallagher
2005). Dette kan vere tilfelle ogsa hos pasienter ved dystoni; informantenes utsagn om at

pasienten vil skjule rykkene sine og praver & gjenvinne kontroll, enten ved muskelfiksering
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eller ved statte med hendene som allerede dreftet, kan forstas som at bevegelsesforstyrrelsen
gjer noe med hva det tenker om seg selv, og at de ikke gnsker a relateres til disse rykkene/
skjevstillingen. Bevegelses-forstyrrelsen kan men dette forstas som a innvirke pa pasientens
body image og the narrative self. Det betyr at hva pasientene tenker om seg selv vil kunne
veere endret ved disse tilstandene, noe som passer med et av informantenes utsagn om at

pasientene er flaue over tilstanden sin.

Sett i lys av kroppsfenomenologiske innsikter handler ikke dystoni bare om ufrivillige
bevegelser og smerter, men ogsa om selvet, og pasienten som person. Dette vil kunne gi

implikasjoner for hvordan fysioterapeuter naermer seg disse pasientene.

5.3 Utforske hva som hemmer og fremmer — gjennom gvelsessett versus
selvkomponering

Alle informantene var opptatt av a gjare en generell fysioterapiundersgkelse som for andre
pasienter. Et sertrekk i materialet er imidlertid informantenes store fokus pa a preve ut
hvordan de kunne pavirke eller endre pa dystonien, allerede som en del av undersgkelsen.
Informantene utrykker at det ofte er utfordrende a forsta hvordan nakkedystonien influerer pa
hver enkelt pasient og de er derfor opptatt av a starte relativt tidlig i undersgkelsen med a
utforske dette. De forklarer at de gjer dette bade gjennom anamnesen og undersgkelsen, hvor
informantene fremhever viktigheten av a hgre pasientens synspunkt underveis. Selv med
mange likheter rundt utforskingen, var det et tydelig spenn i materialet, da informantene

hadde forskjellige begrunnelser og mater & prgve ut pa.

Et sentralt trekk i materialet var informantenes utsagn om viktigheten av a utforske sammen
med pasienten om det er noe i deres hverdagsliv pavirker dystonien. Jeg faler det veldig ofte
er noe annet som ligger bak, som fyrer opp, eller roer ned.” De sier og at det ikke alltid er
slik at pasientene enten vet eller fgler seg trygg nok i til & si dette fra starten av, og det holder
derfor ikke alltid & kun spgrre rett ut en gang. De kan trenge flere timer for a bli kjent med
pasienten, for a klare & ngste bedre i det.

Disse som er veldig sann som skal skjule, skjule, skjule tar det jo litt tid & komme inn pa. Og

fa en god start. Men hvis man far den gode alliansen med de, sa forteller de hvordan det er.
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De vektlegger betydningen av a skape en felles forstaelse for hva som skal skije i
behandlingstimene:

Sa det er jo superviktig & ha avklart forventningene, og ha felles prosjekt, og ha den

alliansen. Har man det, sa far man jo til mye.

Alle informantene gnsker a danne seg et bilde av nakkedystoniens “egentlige” karakter. De
praver ut forskjellige funksjoner og stillinger for & se hvor pasienten mister kontrollen av

nakken og hva slags mgnster nakken gar inn i nér dystonien “slér inn”:

Nei altsa jeg prever jo & “tyne”” henne maks i undersgkelsen sant, sa da ser jeg jo pa en mate

hvor hun har kontroll og hvor hun ikke har kontroll.

De papeker viktigheten av a identifisere hver enkelte pasients individuelle nakkemgnster; hva
slags stilling nakken dras i og hva slags muskler som da er involverte, som et viktig grunnlag
for behandling. Flere av informantene er ogsa opptatt av & undersgke helhetlig for & danne seg
et best mulig bilde pa nar dystonien blir synlig eller gker, eksempelvis i sittende, staende,
gange og funksjonelle aktiviteter. De undersgker nakken i relasjon til resten av kroppen, da de
erfarer at trunkus kan pavirke muligheten for & skape symmetri i nakken. En av informantene
undersgker dette ved a se hvordan pasientene klarer & stabilisere hodet i forhold til resten av

kroppen, og gir utfordrer gjerne med ulike utgangsstillinger og oppgaver:

Og da praver jeg a kanskje holde en posisjon i nakken, gir kanskje noen oppgaver i forhold til
beina eller noe, sann for d se hvordan det pavirker (...) da ser jeg om det roer ned eller om

det gker, i forhold til stabiliteten. Eller om tonusen gkes eller reduseres.

Informantene erfarer at bevegelsesforstyrrelsen kan komme til uttrykk og/eller blir tydeligere
med lukkede gyne, trykk mot bakhodet ved for eksempel ryggliggende pa benk, tydeligere
ved pendelgvelser med armer, eller bli tydeligere utover undersgkelsen i takt med at pasienten

blir sliten.

Informantene beskriver ogsa at de prever ut om det er noe som minske bevegelses-

forstyrrelsen. De er opptatt av a finne ut om nakkedystonien forverres eller bedres i
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ryggliggende kontra sittende eller staende, gjerne med testing av armpendling, og begynner
ofte behandlingen der nakkedystonien er minst tydelig.

Informantene begrunner denne utforskningen forskjellig. Tre av informantene forklarer at
denne utforskingen hovedsakelig gjares pa en basis gvelser og tiltak de har lzert pa kurs, hvor
de prever a fa en formening av hva slags svelser og utgangsstillinger som kan fungere for
behandling. Den siste informanten sier han utforsker pa samme mate som nevrologiske
pasienter generelt uten noe spesifikke gvelser som utgangspunkt. Videre
funksjonsvurderinger /tester/avelser bestemmes utfra hva informanten ser pa det som er gjort,
og falger opp med tester/gvelser som er relevante for det han ser og vurderer, som ikke er
planlagt pa forhand.

Jeg tenker jo litt sann som vi gjer med nevrologiske pasienter generelt; praver a tenke
helhetlig, og hva er det som har noe a si her i det store og det hele.

Flere av informantene erfarer at det & bruke egne hender i utforskingen kan vere avgjgrende
for om de far pasienten til & bevege seg med bedre kontroll. En av informantene beskriver at

sensorisk stimuli i form av bergring kan hjelpe:

La oss si at du har en hgyresidig torticollis, sa vil noen kanskje ikke klare a rotere da mot
venstre i det hele tatt, de sier "det gar bare ikke”, men hvis jeg for eksempel legger handa pa

venstre sida, pa kinnet, sa kan de veere med a bevege ganske fint.

En av informantene erfarer at han ofte ma hjelpe pasienten & stabilisere hodet for & prave ut
endring slik at pasienten skal klare a gjennomfare bevegelsen bedre eller endre

nakkestillingen til det bedre:
Og da ma du kanskje veere ganske.. kraftig og tydelig og veldig mye hands on og kroppsneert

kanskije for & hjelpe de til & stabilisere hodet, for de har jo kanskje ikke beveget hodet sann pa

mange ar.

38



Informantene uttrykker at det kan veere utfordrende forsta hvordan hver enkelt pasients
dystoni influerer pa deres bevegelseskontroll, og er opptatt av a relativt fort begynne
utforskingen med finne ut hvordan dystonien utarter seg, hva slags menster pasientens nakke
trekkes inn i, og hva som forsterker dystonien. Dette gjeres bade gjennom samtale og
samhandling med pasienten. De sgker finne ut hvor pasienten ikke lenger har kontroll, og
trykk mot bakhodet i liggende, pendelbevegelser med armene eller slitenhet kan forsterke
dystonien. Informantene poengterer viktigheten av a finne ut om noe i hverdagslivet kan virke
inn, og utrykker at pasientens holdninger og tanker spille inn, hvor tillit, allianse og avklaring
av forventninger. Informantene er og sveert opptatt av a finne ut hva som kan hemme/minske
dystonien, eksempelvis spesielle utgangsstillinger, funksjonelle instrukser og/eller bergring
og ulike hands-on teknikker, for & finne ut hvor de kan starte behandlingen. Det var et tydelig
spenn i informantenes begrunnelser for denne utprgvingen, hvor noen gjorde utforskingen pa
grunnlag av et gitt gvelses-utvalg fra kurs i dystoni, mens andre i stagrre grad fulgte opp det
som skjedde under utprgvingen med utgangspunkt i kunnskap fra nevrologisk fysioterapi
generelt. Flere av informantene erfarer at vurdering av trunkus i forhold til nakken er viktig a

skulle f& nakken midtstilt.

Informantenes utsagn om & utforske hva som hemmer og hva som forsterker
bevegelsesforstyrrelsen allerede som en del av undersgkelsen, aktualiserer hvordan man som
fysioterapeut kommer frem til hypotese om sammenheng mellom funn — altsa klinisk
resonnering. Deres utsagn om vurdering av nakken, vurdering av trunkus i forhold til nakken,
vurdering gjennom gvelser, bruk av hands-on teknikker, avklaring av forventinger og
betydningen av a skape en allianse lgfter frem betydningen av ulike sider ved klinisk

resonnering.
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5.4 Drgfting

Informantenes fremgangsmate i utforskingen viser at de bade vektlegger a hegre pasientens
erfaringer, og fa vite noe om observerbare funn vedrgrende pasientens dystoni. Dette kan i
trad med Edwards et al. (2004) relateres til den dialektiske resonneringsmodellen.
Informantenes interesse for pasientens meninger, synspunkt og holdninger, kan forstas som
narrativ resonnering (ibid). Informantenes utsagn som papeker viktigheten av a avklare
forventninger og skape allianse, kan ses som et gnske om a skape et felles prosjekt hvor begge
parter er med pa handlingene som skjer. Dette er forenelig til den samarbeidende
resonneringsmodellen (Edwards et al., 2004) .A ta pasientenes historier, levde erfaring inn i
den Kliniske resoneringen inneberer a tillegge pasientens kunnskap om seg selv vekt, noe

som ogsa fremheves i enactive embodied clinical reasoning (@berg et al., 2015).

Informantenes utsagn om a utforske hvordan feilstillingene hos pasientene arter seg, peker i
retning av at de ogsa problemlgser gjennom diagnostiske resonneringsmodeller, jamfar Higgs
et al. (2004). Nar det gjelder a utforske bevegelsesavvikene, og serlig forsterking av
dystonien, synes alle informantene & vare opptatt av & provosere frem forsterkning av de
spesielle mgnstrene i bevegelsene. De observerer da hvilke retninger hodet dras i; rotasjon,
ekstensjon, lateralfleksjon eller om det er kombinasjoner. Dette kan knyttes til pattern
recognition nar det gjelder avvik fra normal bevegelse, jamfer @berg et al. (2015). Bruk av
denne strategien samsvarer med at de er erfarne fysioterapeuter. Forsterking av dystonien
bidrar til & tydeliggjgre pasientens bevegelsesproblem for fysioterapeuten, noe kan oppfattes
som en anerkjennelse av pasientens problem. Gjennom a “tyne” frem ukontrollert bevegelse
skapes et felles utgangspunkt eller stadfestelse av problemet. Da anerkjennelse er vesentlig
for & bygge alianser og tillit i fysioterapi (Thornquist, 2009) kan en slik kroppslig provokasjon
bidra til en god start i det relasjonelle forholdet som alltid inngar i fysioterapi (ibid). Videre
vil en forsterkning av de patologiske bevegelsene kunne gjare det lettere for fysioterapeuten a
analysere bevegelsesavviket i mer detalj — altsa inkludere en hypotetisk deduktiv
resonneringsstrategi jamfgr Raine et al. (2009). Informantenes erfaring av at trunkus kan
pavirke nakkens symmetri, har de sannsynligvis erfart gjennom hypotetisk deduktiv
utprgving, eksempelvis gjennom a se hvordan tonus i nakken endres gjennom a gi oppgaver
til beina, som en av informantene eksemplifiserer. Forsterkningen av dystonien blir da en
mate a fa innsikt i sider ved bevegelsesforstyrrelsen som er vanskelig for pasienten selv a
sette ord pa, men som trer frem nar pasienten blir utfordret forbi der hvor han/hun greier a
holde igjen eller fiksere kompensatorisk.
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Mekanismene bak informantenes erfaringer vedrgrende forsterkninger av dystonisk mgnster
ved trykk mot bakhodet, kan ses i sammenheng med nevormuskulere tilpasninger og
systemkontroll. Forkortninger i nakkens ekstensormuskulatur nevnes i tema en, og ved trykk
mot bakhodet, som skissert i tema to, kan det bli et strekkedrag i muskulaturen. Adapterte
muskulare endringer vil gi lavere terskel for fyring i muskelspolen og dermed en reflektorisk
spenningssgkning og aktivering av egen muskel (Dahl, 2008). Bruksavhengig tilpasning i
muskulaturen og det perifere nervesystemet kan dermed veere med & forsterke de ufrivillige
bevegelsene, ved a gke reflekssvarene. @kt tonus hos pasienter med cervial dystoni kan med
dette sees pa som nedsatt modulerende virkningsmekanismer, bade gjennom pyramidebanen
fra kortex som tidligere skissert, men ogsa fordi perifere refleksmekanismer kan vere
forstyrret. Videre kan den gkte dystonien som nevnes ved slitenhet knyttes til bruk av fasisk
mukulatur for a fiksere/lkompensere for dystonien — og nar man begynner a bli sliten fungerer
ikke fikseringen lenger og dystonien gker. Noe av det kan sies om gkt dystoni i ryggliggende,
som innebaerer en mer avslappet stilling. Nar pasientene slapper av, slipper de samtidig opp
muskelforsvaret /kompensasjonene og hodet begynner a beveges seg ukontrollert. Slike
hypoteser om hva som er arsaken til ulike fremtredelser, er kunnskap som inngar i den

hypoteiske deduktive kliniske resonneringen.

Nar det gjelder & utforske bedring i bevegelseskontrollen, er det noe stgrre variasjoner i
materialet. Noen av informantene er tydelige pa at de prever ut forskjellige gvelser de har leert
kan fungere og ser om pasienten har bedre kontroll mens de gjer gvelsene. Dette samsvarer
med pa et vis med resonnering ved bruk av pattern recognition, da de ser etter normalisering
av bevegelse og menstre. Strategien knyttes imidlertid til en gvelsessetting hvor det kan virke

som forhandshestemte gvelser legger grunnlaget for hva de praver ut.

En av informantene har imidlertid utsagn om at ved utforsking av gkt kontroll ser han pa hva
som vil innvirke i det store og hele. Han sier han vurderer underveis i undersgkelsen hva slags
tester/gvelser som vil vere relevant a gjgre som neste steg, utfra det han har sett tidligere i
undersgkelsen.Informanten sammenligner videre denne utforskingen med utforsking i
nevrologisk fysioterapi generelt. Beskrivelsene hans kan forstas som han tester hypoteser om
mulige sammenhenger som kan relateres til Raine et al. (2009) sine utlegninger om
bevegelsesanalyse og hypotetisk deduktiv resonnering innen nevrologisk fysioterapi generelt.
Higgs et al. (2004) skriver at hypotetisk deduktiv metode er brukt av mer uerfarne praktikere,

men ogsa nar eksperter mgter situasjoner med ukjent problemstilling eller mer komplekse
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presentasjoner. Beskrivelsene av pasienter med cervical dystoni viser at tilstanden er
kompleks, og hypotetisk deduktiv bevegelsesanalyse kan dermed bidra til en logisk og

konkret tilnserming til disse pasientene.

Flere av informantene erfarer er bruk av hender og bergring i utforskingen kan gke pasientens
bevegelseskontroll. Vedrarende deres utsagn om at bergring/trykk mot bakhodet ogsa kan
fremme det dystoniske mgnsteret, kan det vere relevant & se pa mekanismene for bedring
gjennom bergring. Gjelsvik (2008:116) skriver at klinisk erfaring underbygger viktigheten av
hensiktsmessig handtering og bergring av pasientens kropp. Hvordan man gjer det er
avgjerende for prosessen med a relaere og gjenvinne pasientens selvstendighet. Fasilitering
betyr & ”gjore det lettere” og 1 behandlingseyemed betyr det ogsé & ” gjere det mulig”, hvor
malet for fysioterapeuten er & handtere pasienten pa en sann mate at bevegelser fales lettere
for pasienten fordi pasientens egenaktivitet er rekruttert (ibid:119). Med denne bakgrunnen
kan vi forsta informantens utsagn om & stabilisere pasientens hode med egne hender, som en
mate a gjgre bevegelsen mulig og bedre egen-rekrutteringen til pasienten. Gjelsvik (2008:116)
skriver videre at bergring av miljget kan gi informasjon til CNS mer enn synet alene, og kan
orientere kroppen og gke persepsjonen av relasjonen mellom kroppen og rommet. Dette kan
gi en forstaelse av at bergring pa pasientens kinn kan bedre bevegelsesutfgrelsen, som en av

informantene erfarer.

Informantene er opptatt av hva de ser av kroppslige utrykk hos pasientene. Utfra utsagnene
om a prgve ut hva som fungerer og ikke fungerer, hvor de selv deltar med a bruke hendene,
kan sees pa som at de skaper noe sammen med pasientene gjennom en kroppslig
samhandling. Dette kan trekkes forbindelseslinjer til embodied-enactive klinisk resonnering
(Dberg et al., 2015), da denne modellen tar inn kommunikasjon gjennom kroppen. Med kropp
og bevegelse skaper fysioterapeuten og pasienten mer innsikt i pasientens bevegelsesproblem
og muligheter enn hva fysioterapeuten kunne skapt uten & interagere fysisk med pasienten.
Informantens fortellinger om hvordan de pa ulike mater utforsket hemming og fremming av
dystonien ses som eksempler pa reflection-in-interaction. Ved a inkludere kroppslig
samhandling i kommunikasjonen apnes det for formidling av informasjon som ikke sa lett

uttrykkes gjennom ord.

Utforskingen av potensiale for endring, hva som hemmer og fremmer, kan videre ses som en

utforskning av muligheter for mer og mindre sense of agency. Hemming av dystonien og
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bevegelsesforstyrrelsen, og bedret egeninitiering av bevegelser, vil kunne gi inkorporering av
andre bevegelseserfaringer enn det pasienten gjar til vanlig. Disse mer koordinerte
bevegelsene og stabiliseringen vil gi en endring i sensorisk tiloakemelding til CNS, og
dermed endre kroppsskjema og styrke av sense of agency. Dette understgtter sense of
ownership - altsa en styrking av de pre-refleksive sidene ved selvet. Motsatt vil det 4 tyne”
eller se pa hva som forsterker de ufrivillige bevegelsene kunne ses pa som a gke
betrakterforholdet til egen kropp og forsterker objekt-funksjonen i den tvetydige kroppen. Nar
det gjelder & skape en god allianse og et felles prosjekt kan styrking av subjekt-funksjonen
kanskije bidra til en indre motivasjon og tro pa at det er mulig & vinne mer kontroll, noe som
er rapportert fra eksempelvis personer med multippel sklerose (Normann, S?rgaard, Salvesen,
& Moe, 2013). Motivasjon og “indre drive” er som kjent essensielt for & nd mal i fysioterai
(Raine et al.,2009), noe som positive kroppslige erfaringer kan bidra til & initiere. Utforskning
av potensiale for bedring i en undersgkelsessetting kan i tillegg til & bidra inn i fysioterpeutens
kliniske resonnering ogsa gi en positiv start for pasienten pa et behandlingsforlgp.
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5.5 Jakten pa symmetri — lokalt versus globalt fokus

Et trekk i materialet er informantenes utsagn om viktigheten a oppna varig symmetri og
kontroll i bevegelsene og hodestillingen, samt det a fa pasienten smertefri. Informantenes
utsagn rundt behandling har flere likheter, men viser ogsa et tydelig spenn.

Alle informantene var enige om prinsippet & aktivere antagonisten til den dystoniske
muskulaturen, var viktig a fglge i behandling for & fa til bedret hodestilling og bevegelses-
kvalitet: “ene tingen er & veere i midtstilling, og sa er det & bevege mot mgnsteret. ”
Informantene forteller at de ofte baserer behandlingen ut fra et gvelsesutvalg, hvor mange av
gvelsene er lert fra kurs. De vil finne gvelser pasienten mestrer pa egenhand og kan gjennom-
fare hyppig, helst flere ganger daglig for a fa det mest mulig automatisert. En av informantene
forteller at hun ofte kombinerer prinsippene om a aktivere antagonisten med trening av
kjernestabilitet i nakken: Det var viktig & koble inn kjernemuskulatur, og fa til a slippe haka

litt ned i bevegelsen”

I den klinisk behandlingen var det ett spenn i henhold til hva informantene sa pa som
vesentlig & inkludere i behandling. Ett par av informantene hadde noksa lokalt fokus pa
bevegelser i nakken og gvelser der, men papeker at individuell tilpasning av gvelsene er

viktig. De behandlet ikke plager som fremtrer utenom nakken, som smerter i korsrygg:

Jeg har ikke gatt inn s& mye pa muskel-skjelett plager i rygg, det har jeg ikke. Jeg synes det

blir litt sdnn utenfor det de kommer til meg for.”

De andre informantene forteller at de ofte behandler andre deler av kroppen utenom selve
nakken hvis de mener det kan veere relevant for & oppna bedring, og synes spesielt ugunstig
holdning, generell anspenthet og smerter kan vaere avgjgrende a behandle for & skape varige
endringer. En informant sa det slik: A bare & se p& nakken; jeg synes det blir for snevert,
fordi du kan ikke fa en nakke i midtstilling, hvis du ikke sitter godt altsa. ”

En informant forklarer hvordan lite grad ekstensjonsaktivitet, for eksempel i sittende, kan
affektere nakkens posisjon og fare til fikseringer, hvor behandlingen er & skape
ekstensjonsaktivitet i trunkus. Vedrgrende smerter, gir en informant et eksempel pa en

behandlingstime hvor smerter i ryggen virket a trigge dystonien:
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Det vi gjorde var a jobbe med rygg: mobilitet rygg for & fa ned smertene og opp mobiliteten.
Og sa ble det litt bedre (i nakken) etterpa; hun klarer & stabilisere mer i midtlinjen. Men da

jobbet vi ikke med & utfordre noe i forhold til nakken.

Hos pasientene som de gjennom undersgkelsen ser anspenner seg for & kontrollere pa nakken
sin, ma informanten hjelpe pasienten til & slippe opp spenningen farst, som skaper mulighet a
i det hele tatt bevege nakken igjen, for sa & bygge opp kontroll og bevegelse igjen.

En informant har opplevd at pasienter etter avspenning og frigjering av nakken kan fiksere
andre steder istedenfor, for eksempel blikket og gynene. Han forklarer at han med en pasient

derfor jobbet med & frigjgre blikket hos pasienten etter frigjgring av nakken:

Sa da jobbet jeg veldig mye bare med blikk farst, med nakken i midtlinje, for & sgrge for at
hun klarte & ha et fritt blikk; flytte gynene rundt omkring. (...) Utfordre med gynene farst, sa

hode, sa kropp. Og da er kvaliteten helt noe annet!

Informantene var enige om at det er viktig a starte behandlingen pa et niva hvor pasienten
mestrer gvelsene med god bevegelseskvalitet, og gradvis gke belastningene og kravene i
gvelsene. Det kan for eksempel gjgres med a starte a fa kontroll i midtlinje for sa a gve opp

kontrollert bevegelse i rotasjon.

Informantene som har veert pa kurs er i varierende grad opptatt av hvilke kontraindikasjoner
som er beskrevet fra kurset. En informant er veldig opptatt av & fglge retningslinjene for &

ikke gjare noe som kan forverre tilstanden til pasienten:

Mange tror, bare for & begynne der, at det hjelper med massasje “okei de er anspent, da

masserer vi over musklene” det skal du ikke gjore. Det er et av de kontraindikasjonene.
En annen uttrykker mer skjgnn i situasjonen nar hun prgver ut tiltak for a bedre bevegelighet,

men er samtidig bevisst pa at tiltakene hun gjer ikke skal skape en motstand og spenning i

pasientens muskulatur:
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Vi har fatt beskjed om at ren massasje ofte ikke fungerer. Men som jeg sier til han
(pasienten); jeg prever ut de tingene jeg kan for & bedre bevegeligheten. (...) Jeg ser pa en

mate hva som funker, og tenker at jeg ikke er sa slavisk pa at det og det skal ikke gjeres”

Det samme gjar informanten som ikke har veert pa kurs om dystoni:
Jeg har det (kontraindikasjonene) liksom med meg litt sann i bakhodet, men jeg tenker likevel
at det meste er mulig, og jeg prover. (...) det er noe med d faktisk innhente informasjonen

man trenger, og ikke veere redd for a utforske litt hvordan ting oppfarer seg.

Alle informantene har behandlet pasienter som far injisert botox, men kun en av
fysioterapeutene har veert med a vurdere hvor injeksjonene skal settes. Informanten har veert
med flere ganger etter & selv ha kontaktet legene etter at hun ikke var enig i injiserings-
plassene. Informantene synes botoxen kan fungere pa noen pasienter, men har og pasienter

hvor de ikke alltid ser forskjell. En av informantene reflekterer rundt denne utfordringen:

Nakken var jo egentlig i bedring fer han fikk injeksjon, sa det var liksom; Hadde jo veert i
bedring over litt tid, sa fikk han injeksjon, og sa fortsatte fremgangen litt. Men han ble liksom
ikke darligere far neste injeksjon.

En av informantene utrykker at det er viktig & vite hva som er arsaken til den overspente
muskulaturen, men at det kan veere utfordrende a forsta, fordi det er sa mye som kan fyre opp
og roe ned bevegelsesforstyrrelsene, og relaterer det til samme tankegang som ved ataksi:

Hva som fyrer og hva som er grunnen til ataksien. For det kan jo veere sa ulike grunner. Sa

hvis det er manglende trunkus-stabilitet som er grunnen til ataksi, sa hjelper det ikke a sette

botox i nakken.
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Et gjennomgaende trekk i materialet er informantenes utsagn om viktigheten av a fa til varige
bevegelsesendringer og smertelindring med denne pasientgruppen, hvor det bade er likheter
og ulikheter i informantenes utsagn. Alle informantene er opptatt av e falge prinsipper om a
fa hodet mer miditstilt, og aktivere antagonistisk muskulatur for & komme ut av det dystoniske
megnsteret. Noen av informantene forklarer at hovedfokuset i behandling har vaert nakken,
mens andre informanter gir eksempler pa problematikker utenom nakken som de mener har
innvirkning pa dystonien. De mener behandling av smerter, holdning og fiksering av blikk,
kan vaere mulige veier inn for & behandle og bedre bevegelsesforstyrrelsen. De er opptatt av &
gradvis gke belastningen og vedlikeholde god bevegelseskvalitet. Informantene som har veert
pa kurs er, i varierende grad, opptatt av a fglge retningslinjer og kontraindikasjoner for
pasientgruppen, hvor spesielt massasje blir nevnt. Informantene har alle erfaring med botox,
men kun en har veert med i vurdering av injeksjonene. De synes botox fungerer i varierende
grad, og ser ikke alltid noe forverring i funksjon fer neste botox, som likevel settet
rutinemessig. En av informantene tror bevegelsesforstyrrelser kan ha mange arsaker, og

nevner at hvis nedsatt trunkus-stabilitet er grunnen, vil ikke botox i nakken hjelpe.

Informantenes felles utsagn om aktivere antagonist og gradvis gke belastningen aktualiserer
en lokal forstaelse av problemet med a stabilisere og kontrollere nakkens bevegelser.
Informantenes forskjellige beskrivelser om forholde seg til & behandle nakken lokalt, kontra
det & ogsa vurdere/behandle andre deler av kroppen, aktualiserer en diskusjon om hva som
kan gjere det lettere for nakken a finne stabilitet og fa til mer koordinert bevegelse av hodet.
Informantenes utsagn knyttet til kontraindikasjoner, eksempelvis massasje, peker mot
betydningen av a lgfte frem rasjonale for hvorfor noe er uheldig a gjgre samt ulike
betydninger og innhold i begrepet massasje og lignende begrep. Refleksjoner rundt botox
behandling lgfter frem hva fysioterapeuter kan bidra med i forbindelse med vurdering og

gjennomfgring av slik behandling.
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5.6 Drofting

Informantenes utsagn i henhold til a aktivere antagonisten, kan i lys av Gjelsviks (2008)
utlegninger sees pa som et tiltak for & f4 pasientens nakke “re-aligned”, tilbake i midtstilling
da riktig samspill mellom agonister og antagonister er viktig for muskulaer balanse.
Informantenes utsagn om a finne gvelser som aktiverer antagonisten viser til en analyse av
lokale forhold i nakken. Vektlegging av gvelser som pasienten mestrer og vil gjere hyppig,
gker sjansen for a fa nye bevegelseserfaringer inkorporert og bevegelsen automatisert. Dette
kan i trad med Brodal (2013) veere essensielt for & fa tilstrekkelig bruks-press til a skape
releering av bevegelsene i nakken. Aktivering av antagonisten kan normalisere rekrutteringen
av muskulaturen i nakken, og den hypertrofiske, overaktive dystone muskulaturen kan
hemmes gjennom resiprok inhibisjon (ibid). Basert pa generell kunnskap om muskulare
tilpasninger gjennom bruk (Dahl, 2008), kan tilstrekkelige repetisjoner over tid kanskje bidra
til at tonus og forkortninger i muskelvev kan bedres.

Pa basis av bevegelsesvitenskap og systemkontroll for bevegelse kan imidlertid kun lokalt
fokus pa nakken ved cervical dystoni synes noe snevert. Informantens utsagn om a aktivere
kjernemuskulatur i nakken og behovet for a se pa samspill mellom nakke og trunkus,
understreker betydningen av a tilneerme seg bevegelsesforstyrrelsen gjennom a vurdere
hvordan andre kroppsomrader kan bidra til 2 fremme bevegelseskontroll i nakken, jamfar
(Raine et al., 2009). Videre understreker det hvordan nakkens dysfunkjson bidrar til mindre
effektiv bevegelse i andre kroppsdeler eksempelvis trunkus/bekken. En slik tilngerming
innebarer at man kan narme seg dystoni-problemet bade direkte lokalt og mer indirekte
gjennom eksempelvis aktivering av axial, postural muskulatur gjennom de ventromediale

systemene.

Informantenes utsagn om betydningen av a behandle andre kroppsomraders stilling,
anspenthet og smerter i relasjon til nakkeproblematikken, peker saledes mot betydningen av et
globalt fokus ved cervical dystoni. Dette samsvarer med Falla, O"leary, Fagan og Jull (2007)
som sammenlignet aktivering av spesifikke cervicale, thorakale og lumbale muskler ved
henholdsvis egeninitiert og fasilitert postural korreksjon i sittende pa ti personer med kroniske
nakkesmerter. De gjorde elektromyografiske (EMG) malinger pa dype cervicale
nakkefleksorer, thorakale deler av erector spinae og lumbale multifider. Ved farste maling ble

deltagerne bedt om & ’sit up straight” fra en ”slumped posture”, uten annen guiding fra
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terapeuten. Ved andre maling ga terapeuten spesifikk manuell og verbal fasilitering for a
assistere deltageren til & komme opp i en oppreist bekken-posisjon med en ngytral bekken-
rygg (lumbo-pelvic) posisjon. Aktiveringen av dype cervicale fleksorer og lumbale multifider
var signifikant bedre nar terapeuten fasiliterte sentrale posturale muskler sasmmenlignet med
ikke-spesifikke posturale rad (ibid). Dette er interessante funn som underbygger
informantenes fortellinger om betydningen av ekstensjonsaktivitet i trunkus for a fremme
bedre bevegelseskvalitet. Gjares dette gjennom hands-on fasilitering og bergring som skissert
i forrige drgfting, vil det utfra Falla et al. (2007) sin forskning, som belyser viktigheten av
kliniske ferdigheter og presisjoner hos terapeuten ved postural trening, veere mer sannsynlig a
gke rekrutteringen av den dype muskulaturen.

Med dette kan en trekke slutninger om at det er viktig med aktivering lokalt, men hvis trunkus
fortsatt er i en ugunstig stilling, vil alignment i trunkus gjgre det vanskeligere a aktivere
posturale muskler, jamfar (B. E. B. Gjelsvik, 2008). Lokal trening, som jo er viktig, kan bli
bortkastet” hvis en ikke integrerer det med intervensjoner mer globalt. Dette er i trad med
Raine et al. (2009) som skriver at hvis spesifikke komponenter i en bevegelse er bedret, ma de

bli integrert i funksjonell kontekst i pasientens hverdag for a fa carry-over”.

Informantenes utsagn om at smerter i rygg forsterket nakkedystonien, kan med dette forstas
kan som at smertene kan ha hemmet kjernemuskulatur og ngytral oppreist stilling( jamfar
Hodges og Richardson (1999). Det vil igjen pavirke nakkens bevegelsesmuligheter negativt,
da proksimal stabilitet som kjent gir grunnlag for distal mobilitet (Kibler et al., 2006).
Spesifikk tilneerming/behandling av ryggsmerter kan saledes ses som et bidrag til & fa
pasienten ut av en vond og selvforsterkende sirkel. Informantenes utsagn om & fa pasienten til
slippe opp anspentheten, for sa a bygge opp kontroll igjen, ses som en mate a redusere
kompensasjonene og adressere feed forward mekanismer igjen. Informantens utsagn om at
pasienter kan flytte fikseringen til for eksempel synet og at de deretter ma frigjare blikket,
viser behovet for a kontinuerlig anvende klinisk resonnering, eksempelvis gjennom den

hypotetisk deduktive resonneringsmodellen.

Deres utsagn om viktigheten av a starte pa et niva med god bevegelseskvalitet, kan sees pa
som at de gnsker at pasienten ikke lenger skal kunne kompensere, men utfgre bevegelses-
sekvenser som bidrar til & gjenvinne opprinnelig funksjon, jamfar Shumway-Cook og

Woollacott (2012) og Brodal (2013). Sett i lys av teoriene om mekanismene for posturale
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responser (ibid), kan det videre forstas som at fysioterapeutene gnsker a tilpasse gvelsene for
a adressere feed-forward mekanismene best mulig, som skaper forutsetning for selektive
bevegelser og gjenvinning av funksjon (Raine et al., 2009). Vekt pa bevegelseskvalitet vil
kunne styrke systemene av sarlig betydning for posturale mekanismer (de indirekte kortiko-
spinale banene, det ventromediale system, samt oppadstigende sensoriske systemer) og slik
sett "hjelpe” systemkontrollen med henhold til koordinering av bevegelse. @kt brukspress pa
de posturale mekanismene kan fare til plastiske endringer i CNS nettverk. CNS kan
reorganisere og la andre deler av CNS ta over en del av oppgaven (Brodal, 2013) som
basalgangliene opprinnelig stod for, for eksempel med mer koordineringshjelp fra cerebellum.
@velser eller aktiviteter utfgrt med nedsatt bevegelseskontroll og forsterket dystonimgnster,
kan i lys av nevrobiologi sees pa som gvelser som allerede fra start vil fremkalle mer
feedback strategier og kompensatoriske fikseringer, og er dermed ikke gnskelig hvis malet er

mest mulig gjenvinning av funksjon.

Informantene hadde ulike oppfatninger vedrgrende kontraindikasjoner, og tok spesielt opp
dette med massasje. En av informantene var tydelig pa av retningslinjene for
kontraindikasjonene skulle falges, og utsagnene hennes er i trad med retningslinjene fra
Norsk Dystoniforening ("Norsk Dystoniforening,” 2014) presentert innledningsvis. De andre
informantene forklarer at de ikke forholder seg slavisk til retningslinjene og lar ikke mange
ars erfaring over hva som kan bedre bevegelighet bli tilsidesatt av skisserte
kontraindikasjoner. Selv om ingen av informantene sier eksplisitt at de bruker massasje, kan
utsagnene deres rundt massasje tolkes som at de handterer muskulaturen som er dyston pa
mate at de ikke synes de forholder seg helt til retningslinjene. Selv om ren passiv massasje Vil
kunne vaere kontraindisert, ma ikke det forveksles med hensiktsmessig handtering av
muskulaturen, jamfer Gjelsvik (2008), som understreker at terapeutisk handtering skal veere
dynamisk, spesifikk og variert. Spesifikk vevsmobilisering kan slik sett inngd i en aktiv
tilngerming til pasienten. Massasje, integrert i aktiv bevegelse, kan altsa vaere med pa a gjere
bevegelse mulig; bade ved a endre lengde og akseforhold, men ogsa fordi handteringen av
muskulaturen kan forsterke den somatosensoriske informasjonen og dermed forsterke
grunnlaget for feed-forward mekanismer. Gjennom hands-on kan mer optimal alignment
oppnas bade lokalt i nakken og trunkalt. Mer symmetriske akseforhold i nakken gker
sannsynligheten for a rekruttere dyp, leddnar muskulatur, og slikt sett kan ogsa handtering og
spesifikk vevmobilisering av dystonisk muskulatur vere et ledd i behandlingen for a bedre

bevegelseskontrollen.
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Informantenes utsagn om a varierende virkning og lite medvirkning vedrgrende botox,
aktualiserer en diskusjon rundt fysioterapeuters rolle ved injeksjoner. Dette kan belyses ved a
se pa en av informantens refleksjoner; hvis nedsatt trunkusstabilitet er arsak til ataksi, vil ikke
botoxen hjelpe. Som tidligere dreftet, kan den dystone aktiviteten inaktivere leddnaer
stabilitetsmuskulatur, bade gjennom de primare svekkelsene som pafarer nakken
destabiliserende kreftene, men og av de sekundaere kompensatoriske mekanismene som a
avstive nakken, eller smerter. Dersom botox ogsa injiseres vil et ytterligere moment for
inaktivering komme inn. Spgrsmalet er da om botoxen er satt i muskulaturen som driver
dystonien eller om det er satt i muskulatur som forsgker & holde stillingen som over tid ogsa
har blitt hyperton, sliten, smertefull. Utfra fysioterapeutenes utsagn under tema 1, er det &
identifisere dystonisk muskulatur allerede problematisert, og vi kan dermed forsta

utfordringen vedrgrende injeksjoner.

Innledningsvis nevnes det at fysioterapeutens rolle ikke er utdypet innenfor den tverrfaglige
setting. Gjennom bred kunnskap om mekanismer for bevegelseskontroll og fysioterapeuters
spesifikke kompetanse pa bevegelsesanalyse, identifisere avvik, utarbeide hypoteser om
underliggende problem, samt evaluere hypotesene etter intervensjoner, antydes det her at
fysioterapeuten kan ha en vesentlig rolle i vurdering av botoxbehandling. Et samarbeid med
legene her kan kanskje bidra til & videreutvikle tilbudet til disse pasientene og stimulere til
faglig utvikling hos begge yrkesgruppene. Dette underbygges av den ene informantens utsagn
om & delta ved injeksjonene, som kan ses pa som en ’second opinion” pa hvilke muskler som
skal stikkes informanten ikke alltid har veert enige i injeksjonene. Dette viser en vei videre i

tverrfaglig arbeid for & sikre pasientene med cervical dystoni en best mulig helsetjeneste.
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6 Oppsummering

Bakgrunnen for denne studien er & behov for utvikle kunnskap gjennom klinisk erfaring pa et
omrade som er lite kjente blant fysioterapeuter. Problemstillingen som ble utarbeidet var
feglende: Hva slags erfaringer har fysioterapeuter ved vurdering og oppfelging av pasienter
med cervical dystoni nar det gjelder gjenvinning av bevegelseskontroll?

Studien er forankret i fenomenologisk hermeneutisk vitenskapstradisjon, og kvalitativt
intervju er brukt som metode. Fire informanter er blitt intervjuet vedrgrende deres erfaring
med fysioterapi til cervical dystoni. Det er gjennomfert temabasert analyse som ledet frem til
folgende tema: “Feilstillinger, styringsvansker og forstdelse”, ”Utforsking av hva som
hemmer og fremmer — gjennom bruk av gvelsessett versus selvkomponering ” og “Jakten pa

symmetri — lokalt versus globalt fokus .

| det fglgende vil studiens innsikt som fremkom gjennom drgfting og teoretisk abstraksjon pa
de tre temaene legges frem. Hovedinnsikten fra fgrste tema er at det kliniske bildet som
fremtrer ved cervical dystoni bade kan skyldes den primere forstyrrelsen fra basalgangliene,
men og vere utrykk for en rekke sekundaere forstyrrelser og kompensatoriske mekanismer. |
denne forstaelsesrammen inngar detaljert kunnskap om forutsetninger for stabilitet og
koordinert bevegelse i nakken. De kompensatoriske mekanismene blir sett pa som CNS svar
pa de destabiliserende kreftene dystoni-bevegelsene medfgrer, som medfarer en forstyrrelse
av bevegelseskontrollen. Systemteori, nevrobiologisk og nevromuskulaer kunnskap og klinisk
bevegelsesanalyse fremtrer som sentralt for & gi fysioterapeuten sikkerhet i sin tilnaerming til
pasienter med cervical dystoni. | farste tema fremkommer det ogsa hvordan en utvidet
forstaelse av kroppen gjennom kroppsfenomenologi gir grunnlag for a forsta at cervical
dystoni ogsa forstyrrer selvet, bade pa refleksivt og pre-refleksivt niva. Dette betyr at cervical
dystoni virker inn pa fglelsen av hvem du er og hvordan du opplever verden. Dette gir
implikasjoner for & nerme seg pasientene som et kroppslig subjekt — og a se symptomer som

uttrykk for intensjonalitetsforstyrrelser.

Hoved innsiktene som fremkommer i drgftingen av det andre tema er betydningen av a bruke
ulike integrerte resonneringsstrategier i undersgkelsen av pasienten. Det a kunne veksle
mellom alle typer resonnering, pattern recognition, hypotetisk deduktiv, samhandlende og
enactive embodied resonnering vil kunne gi fysioterapeuter et bedre grunnlag til & trekke

velbegrunnede slutninger, spesielt nar det er sa komplekst som ved cervical dystoni. Et annet
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sentralt element er utforskning av potensiale for endring — hva som hemmer og fremmer
dystonien. Dette innebzrer at kunnskap for & hjelpe pasienten utvikles i situasjonen pa
bakgrunn av fysioterapeutens praktiske kunnskap og gjennom samhandlingen med pasienten,
noe som harmonerer med embodied enactive clinical reasoning. En slik utforskning av
potensiale for endring kan og ses pa som utforske potensiale for endring av ulike sider ved
selvet. Hemming av dystonien kan ses som styrking av subjektfunksjonen til pasienten , men
fremprovosering av bevegelsesforstyrrelsen kan ses pa som a gke objekt-funksjonen til
kroppen. Utprgving av gvelsessett for & se om her er potensiale kan veere en hjelp, men har
begrensinger hvis valg av gvelser i liten grad knyttes til klinisk resonnering. For a fremme
profesjonell fagutevelse synes det vesentlig at slike gvelseskompendier integreres og relateres

til et underliggende resonnement med henhold til valg og tilpasning av gvelser.

Hoved innsiktene fremkommet i siste diskusjon er at selv om det & bygge opp kontroll lokalt i
nakken er essensielt for bedring av bevegelsesforstyrrelsen, kan det man praver a fa til av
endringer lokalt i nakken forringes av kompensasjoner globalt. Det & oppna lokale endringer,
bade i henhold til bedre samspill mellom agonist-antagonist samt bedret oppreisthet og
kjernestabilitet, er avhengig av hensiktsmessig kroppsstilling (alignment), smertefrihet og
adekvat spenningsniva i kroppen. Integrering av vurdering av samspill mellom ulike
kroppsomrader underveis i behandlingen er avhengig av kontinuerlig klinisk resonnering, da
progresjon og valg avhenger av denne. Hva slags kroppsforstaelse som legges til grunn vil gi
faringer for denne fremdriften. Klinisk handtering av pasientens kropp, som ved fasilitering
og spesifikk mobilisering, kan i en aktiv setting bidra til & gjgre bevegelse mulig. Med disse
innsiktene, kan fysioterapeutens rolle innenfor tverrfaglige settinger som botox-injisering,
vaere & vurdere hva det er som forringer bevegelseskontroll bade lokalt og globalt, og dernest

vurdere om botox, og i sa fall hvilke muskler, det vil vaere hensiktsmessig a settes i.
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7 Konklusjon
I retningslinjene vedrgrende fysioterapi til cervical dystoni er bevegelseskontroll i mindre

grad vektlagt. Med dette kan denne studien bringe inn noe nytt. Denne studien lgfter frem
betydningen av flerdimensjonal klinisk resonnering i undersgkelse og behandling, hvor et
gvelseskompendium kan ses a bidra med nyttige eksempler. Klinisk bevegelsesanalyse med
teori fra nevrobiologi og kroppsfenomenologi integrert kan styrke fysioterapeutens
profesjonelle forankring i sin tilneerming pasientene. Innsiktene fra denne studien kan slik sett
bidra til at pasienter med cervical dystoni ikke er sa ’skumle & naerme seg — en slags
avmystifisering. Denne studien er liten, og langt fra uttemmende. Imidlertid kan den kanskje
bidra til gkt fokus pa omradet i fysioterapi og gi noen innspill til klinisk praksis. Den kan
videre peke retning for videre forskning — bade gjennom starre utvalg, forskning gjennom

pasientenes perspektiv, samt smerteproblematikk.
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Vedlegg 1:

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS

NORWIEGIAN SOCWAL SOENCE DATA Siwces

Britt Normann PP ———
Institutt for helse- og omsorgsfag UIT Norges arktiske universitet o~

9037 TROMSO gy e
Vil o 01 06,2015 Viv 1ol 43578/ 30T Dives aseo Disres rer ¢ Catanrss pan

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om beohandling av personopplysninger, mettatt 27.06.2015, Meldingen gjelder

progjoktet:

43576 Fysioterapeutors erfaring ved tilnmrming il mennesker med corvical
Bohandlingsansvarig  UIT Norges arktiske universitet, ved institusjonens overste loder
Dagiig ansvarllg Britt Normann

Studernt Soiveig Kindithagen

Personvernombudet har vurdert prosjekiet og finner at behandlingen av personopplysninger er
meldepliktig i henhold til personopplysningsioven § 31. Behandlingen tifredsstiller kravene i
personopplysningslovern.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomfores i trdd med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt

personopplysningsioven og helseregisterioven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger
kan settes i gang.

Det gjeres oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold 8l de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et
eget skjema, http-/www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema himl. Det skal ogsa gis melding
etter tre &r dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skrifthig il ombudet.

Personvernombudet har lagt ut cpplysninger om prosjekiet i en offentlig database,
hitp//pvo.nsd.nofprosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjekiets avslutning, 17.05.2016, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Lis Tencid

Kontaktperson: Lis Tenold tif: 55 58 3377
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Vedlegg 1:

Personvernombudet for forskning ‘ﬁ)

Prosykinr: 43576
Utvalget informeres skriftlig om prosjekiet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er godt utformet,

Persoaverncenbudet forutsetter for sin godkjenning at det ikke samles nn og registreses opplysninger om
wentifiserbare tredjepensoner. Vi minner her om fysioterapeatenes taushetsplikt,

Persoaverncenbudet legger til grunn st forker etierfalper UiT Norges arkiinke universitet sine interne rutiner for
dutasikkerhet, Dessom personopplysninger skal lagres pd privat po'mobile enheter, baw opplysningene krypteres
tilstrekkelig.

Foeveatet prospekistutt er 17.08.2016, Ifplge prosjekuneidingen skal innsamilede opplysninger da anoaymiseres,
Anonymisering inneherer 4 bearbeide datamaterialet slik &t ingen eakelipersoner kan gienkjennes. Det gjores
ved &

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsoaikel)

- slette/omskrive indirekie pessonopplysninger (identifiserende sammenstilling av bakgruansopplysainges som
{.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjenn)

- slette digitale lydopprak



Vedlegg 2:

Endringsskjema

for endringer i forsknings- og studentprosjekt som medfarer meldeplikt eller

konsesjonsplikt
(jf. personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter)

tE_Indrfngsskfema sendes pere-post  personvernombudet@nsd.uib.no
11

1. PROSJEKT

Navn pa daglig ansvarlig:
Britt Normann

Prosjektnummer:
43576

Evt. navn pa student:
Solveig Kindlihagen

2. BESKRIV ENDRING(ENE)

Endring av daglig ansvarlig/veileder:

Ved bytte av daglig ansvarlig ma bekreftelse fra tidligere og ny daglig ansvarlig vedlegges. Dersom
vedkommende har sluttet ved institusjonen, ma bekreftelse fra representant pa minimum instituttniva
vedlegges.

Endring av dato for anonymisering av datamaterialet:

Vil endre dato for anonymisering av datamaterialet fra 17.05.2016 til 31.12.2016.

Gis det ny informasjon til utvalget? Ja: Nei: _x__ Hvis nei, begrunn: Skrev feil nér jeg sekte til

NSD, for pa samtykkeskjemaet informantene underskrev har jeg skrevet 31.12.2016. Deltagerne i studien er
dermed klar over at materialet skal lagres til da.

Ved forlengelse pa mer enn ett ar utover det deltakerne er informert om, skal det fortrinnsvis gis ny
informasjon til deltakerne.

Endring av metode(r):

Angi hvilke nye metoder som skal benyttes, f.eks. intervju, spgrreskjema, observasjon, registerdata, osv.




Endring av utvalg:

Dersom det er snakk om sma endringer i antall deltakere er endringsmelding som regel ikke ngdvendig. Ta
kontakt p& telefon far du sender inn skjema dersom du er i tvil.

Annet:

3. TILLEGGSOPPLYSNINGER

4. ANTALL VEDLEGG

Legg ved eventuelle nye vedlegg (informasjonsskriv, intervjuguide, sparreskjema, tillatelser, og liknende.)




Vedlegg 2: (kopi av tilbakemelding fra NSD via mail)

Hei

Viser til mottatt endringsskjema 2/5.

Vi tar til orientering at prosjektperioden er utsatt til 31.12.2016. Vi gjgr imidlertid
oppmerksom pa at dersom datamaterialet ikke kan anonymiseres til da, kan det bli
krav om oppdatert informasjon til utvalget.

Vennlig hilsen

Lis Tenold

Solveig Kindlihagen skrev den 02.05.2016 10:29:

Heisann! Sender herved endringsskjema, da jeg vil endre sletting av datamateriale til
den 31.12.2016. Dette er deltagerne informert om via samtykkeskjemaet de
underskrev pa, gjorde bare en feil nar jeg sgkte til dere :)

Haper det gar fint :)

Mvh Solveig Kindlihagen

Vennlig hilsen /Kind regards

Lis Tenold
Spesialradgiver/Special Adviser
Tel: +47 55 58 33 77

nsd.no | twitter.com/NSDdata
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Vedlegg 3:
Intervjuguide

Innledende samtale om formalet med intervjuet:

Hensikten med masteroppgaven er a frembringe kunnskap og bedre forstaelse vedrarende

fysioterapi til mennesker med cervical dystoni. Malet med samtalene er a fa tak i dine

erfaringer, gjerne gjennom konkrete fortellinger, rundt hvordan du undersgker, vurderer og

behandler pasienter med cervical dystoni.

Har du noen spgrsmal far vi setter i gang?

Tema:

Forslag til sparsmal og mulige oppfalgingsspegrsmal:

Innledende spgrsmal:

Bakgrunn:

Bakgrunn vedrgrende

cervical dystoni (CD):

Utdanning /videreutdanning
Hvor mange ars erfaring? Hvilke pasientgrupper?
Helsetjenesteniva, arbeidssted?

Hvor lenge har du jobbet med cervical dystoni? Nar hadde du
farste pasient?

Hvor mange pasienter har du fulgt opp? Nar hadde du siste
pasient?

Hva slags kunnskap synes du er ngdvendig for a undersake
og behandle pasienter med CD? Hvordan har du tilegnet deg

kunnskapen du bruker nar du jobber med cervical dystoni?

Refleksjonsspgrsmal:

Utfordringer ved a
undersgke og behandle
personer med Cervical

Dystoni

Hvordan identifisere/finne

Hva opplever du som utfordrende/interssant/spennende?? Nar

det gjelder fysioterapi til personer med CD?

Hva kjennetegner pasienten?

Hvordan kan dette arte seg?




ut om en person har CD?

Farste gangs undersgkelse:

Planlegging av behandling

Hvordan finner du ut om det er dystoni?

Hva spgr du om, hva ser du etter, hva kjenner du??

Kan du beskrive hvordan dystone bevegelser ser ut? Er de
alltid likedan?

Kan du beskrive hvordan dyston muskulatur kjennes ut?
Hva er forskjellen pa det og andre tilstander? Hva er det
spesielle?

Hva mer enn ufrivillige bevegelser kjennetegner bildet?

- Smerter?

Andre forhold/plager som du synes gar igjen (som har

betydning for hva du gjer i fysioterapi) ?

Kan du fortelle hva som foregar nar du undersgker og
vurderer en person som har cervical dystoni?
- Hva spar du pasienten om ? Hva snakker dere om?
- Hva ber du pasienten gjare/hva gjer du? Hva ser du
etter?
- Hvakjenner du etter?
- Hvorfor gjer du dette?
- Hva slags vurderinger gjer du?
- Hvordan forstar du/vektlegger du informasjonen fra
sykehistorie, tester/undersgkelser?
Hva er utfordringene? Hva gjar du for & undersgke/finne mer

av disse ufrivillige bevegelsene?

Hva legger du til grunn/ dine refleksjoner knyttet til nar du

planlegger behandlingen?




Gjennomfgring av

behandling, over tid

Tverrfaglig samarbeid:

- 7Etter forste gangsundersokelse gjor du deg vel noen
tanker, men hvor skal du begynne? Det ma jo veere
kjempevanskelig nar hodet ikke klarer & vaere i ro, sa
hva gjor du da?”

- Kan du gi eksempler pa pa pasientcasus, funn fra
undersgkelsen og hvordan du da planla?

Fortell om et typisk behandlingsforlgp, med konkrete

eksempler.

- Hvor ofte behandling? Hvorfor?

Hva legger du vekt pa i behandlingen?

Hvordan behandler du?

Hvordan er det a sta i det over tid?

- Kan du fortelle om en situasjon du opplevde som god, hvor
pasienten fikk funksjonsbedring?

- Kan du fortelle om en situasjon hvor du opplevde som
utfordrende, evt hvor pasienten ikke fikk bedring?

Dystoni, er det noe man blir kurert for?

- Refleksjoner rundt kroniske sykdommer

- Mener du pasientene blir bedre/ har nytte av fysio?
Hvorfor/hvorfor ikke?

- Hvaog pa hvilken mate ser de /evaluerer de effekt/nytt?

Hvem samarbeider du med?

Hva samarbeider dere om? Hjelpemidler? Botox?

- Erfaring med om deres pasienter bruker botox?

- Tanker om dette?

Hva fungerer godt? Hva fungerer mindre godt?

Hvem og hvordan ville du ideelt samarbeidet med for best

mulig tilbud til pasienten?




Avslutningsspgrsmal:

Oppsummering

Er det andre ting som vi ikke har snakket om som du anser
som relevant a si noe om?

Noe som du gnsker a utdype ytterligere?

Takk for samarbeidet!




Vedlegg 3: Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjektet

YFysioterapeuters erfaring ved tilncerming til mennesker

med cervical dystoni”

Bakgrunn og formal
Dette er en forespersel til deg om a delta i en forskningsstudie. Hensikten med studien er a fa

gkt kunnskap om fysioterapi til personer med cervical dystoni for a videreutvikle
tjenestetilbudet til denne gruppen pasienter. Du foresparres om a delta i studien fordi du som
fysioterapeut har erfaring med a undersgke og behandle personer med cervical dystoni.
Prosjektet gjennomfgres som en masteroppgave innenfor klinisk nevrologisk fysioterapi —

fordypning voksen, ved Universitetet i Tromsg.

Hva innebarer deltakelse i studien?
Deltakelse i studien inneberer at du vil bli intervjuet om dine erfaringer og refleksjoner om

undersgkelse, vurdering og behandling av mennesker med cervical dystoni. Intervjuet vil bli
tatt opp pa diktafon. @nsker du a delta bekreftes det gjennom a returnere singnert informert
samtykke (vedlagt). Du vil deretter bli kontaktet per telefon for & avtale tid og sted for
gjennomfgring av intervju. Intervjuet vil forega der du som informant finner det passende,
men jeg oppfordrer til at lokalet er skjermet for stgy og apent innsyn. Planlagt gjennomfaring
for intervju er august-oktober 2015. Anslatt varighet 60-90 minutter, og kreves ingen
forberedelse av deg i forkant. Det settes av tid i forkant og etterkant av intervjuet for
klargjering og informasjon, samt debrifing og eventuelle sparsmal.

Spersmalene vil omhandle ulike temaer som undersgkelse, vurdering og behandling av
pasienter med cervical dystoni, og vektlegge at du som informant skal fa dele dine erfaringer
og fortellinger om temaet. Det vil totalt veere 3-5 informanter med i prosjektet. Det forventes

ikke & vaere noen fordeler eller ulemper ved a delta i studien.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien.
Intervjuene vil bli omgjort til tekst hvor bokmalsform benyttes for a sikre anonymitet. Utskrift
av intervjuene og videre analyse av materialet vil bli behandlet uten navn eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Alle lydopptak og personidentifiserende opplysninger vil bli
oppbevart innelast i arkivskap a masterstudentens arbeidsdplass, det vil si: Institutt for

Manuell Terapi Tromsg, Utskrift av intervjuene merkes med koder som viser til en atskilt



navneliste og vil ogsa oppbevares i et lashart skap. Det vil kun vaere masterstudenten og
veileder som har tilgang til dette materialet. Lydopptak og personidentifiserende opp
lysninger vil bli slettet ved prosjektets slutt, seinest 31.12.2016. Resultatene som publiseres

vil ikke inneholde personidentifiserbare

Resultatene vil presenteres i en masteroppgave, men kan ogsa publiseres i artikler i nasjonale

0g internasjonale tidsskrift.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Dersom du gnsker a delta undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side og returnerer det ene eksemplaret i en i vedlagt frankert og
adressert konvolutt innen 10 dager. Jeg vil deretter kontakte deg for & avtale tid og sted for
intervjuet. Planlagt gjennomfaring for intervju er august-oktober 2015. Du kan nar som helst
trekke ditt samtykke uten & oppgi noen grunn sa lenge datamaterialet ikke har inngatt i
analysen.

Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har sparsmal til studien, kan du ta kontakt via

nevnte opplysninger nedenfor:

Studien er meldt godkjent ved personvernombudet for forskning, norsk

samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)

Mastergradsstudent: Veileder:
Britt Normann, fysioterapeut og
farsteamanuensis.
gradsstudent ved Universitet i Tromsg, TIf: 99614941
Mail: britt.normann@uit.no

Solveig Kindlihagen, fysioterapeut og master-

Masterprogram i Helsefag, studieretning
klinisk nevrologisk fysioterapi, fordypning
voksen.

Adresse: Sjgstranda 125, 9006 Tromsg
TIf: 98850115

Mail: solveig.kindlihagen@gmail.com

Med vennlig hilsen

Solveig Kindlihagen


mailto:solveig.kindlihagen@gmail.com
mailto:britt.normann@uit.no

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt skriftlig informasjon om studien og er villig til & delta

NaVi e (prosjektdeltaker)
Tl
Mail:

ArbeidSSted: ..o

(Signert av prosjektdeltaker, dato)



Vedlegg 5

Tema: Feilstillinger, styringsvansker og kroppsforstaelse
Kategori: opplevelse av egen Klinisk bilde Unikt med cervical dystoni Innvirkning pa kroppen
kunnskap pa omradet
Koder: e Vanskelig pasient- Feilstillinger i nakken Dystonisk muskulatur Nar nakken er i bevegelse gjer det noe med

gruppe

e Kurset helt
avgjerende for a vite
gjere med
pasientene.

e Bruker perm fra kurs

e Tanker etter kurs:
Mye pasient-erfaring,
men kan lite om CD

e Vanskelig a skjgnne
hvilke muskler som
er dystonisk.

Problemer med a holde
hodet i midtstilling
Ufrivillig feilstilling, ikke
som kompensasjon for
eksempel smerter
Feilstilling i rotasjon,
fleksjon, ekstensjon,
lateralfleksjon,
lateralskift, eller
kombinasjon

Unormal hodestilling ofte
kombinert med tremor
Massivt drag fra
muskulaturen som “drar”
hodet ut av midtlinje

trekkes tydelig i et
me@nster

Et menster gar igjen bade
aktivt og gjerne passivt
Hypertrofisk muskulatur
Dystoni skifter ikke
retning

Kjenner et drag i
muskulaturen som
forsterkes ved forstyrrelser
Likevel: Vanskelig a
identifisere dystonisk
muskulatur fra mer
sekundaert stramme
muskler

Dystone musklers
spenningsgrad avhenger
av understgattelsesflate,
tyngdekraft og
akseforhold.

resten av kroppen

Tilsynelatende midtstilit i nakken - fikserer
hodet gjennom spenninger i hele kroppen
Pasienten praver a kontrollere de ufrivillige
bevegelsene gjennom muskelfiksering eller
stgtte m handa

Tror pasientene fagler de mister kontroll over
nakken, og de spenner seg derfor

Blikket kan fikseres

Sekundere plager (smerter) i skulder og
rygg

Pasientene stiver av i hele kroppen, gar med
sma skritt. Innskrenket bevegelsesutslag
Balansen kan veere et problem fordi de er sa
lite dynamisk; mister kontrollen utenfor sin
komfortsone

Pavirker kjerne-muskulaturen med
hyperekstensjon i nakken og kyfosert
thorakal




Vedlegg 5:

Tema: Utforsking av hva som hemmer og fremmer — gjennom bruk av gvelsessett versus
selvkomponering
Kategori: | Samarbeidende Diagnostiske resonneringsstrategier | Kroppslige
prosess med resonneringsstrategi
pasienten
Koder: e Hare pa Ser pa dystoniens karakter; Ser pa hvordan man
pasienten hvordan vridninger og kan pavirke og endre
underveis i feilstillinger det er i nakken dystonien gjennom

undersgkelsen

e Avsluttet pga
manglende
allianse

e God allianse
viktig for a&rlig
kommunikasjon

e Avklare
forventninger og
skape felles
prosjekt

o Treffe pa det
personlige plan,
folk er forskjellig
selv om de har
samme diagnose

e Bruker lang tid
pa anamnese for
a finne pasienten
egenopplevde
hovedproblem,
0g hva som
hjelper og
forverrer

Prgver a finne posisjoner hvor
pasienten “mister kontroll” over
nakken

Utforske hvordan nakken er i
forhold til resten av kroppen
Vurderer hvilke bevegelser og
posisjoner som kan endre tonus
og stabilitet

Prgver & finne fremmende og
hemmende faktorer

Bruker et sett av gvelser i
utforskingen

Legger opp gvelser i de
utgangsstillinger pasienten kan
jobbe i

Bruker undersgkelsen til a fa en
formening om hvilke gvelser
som fungerer

Finne gvelser som har god effekt
pa pasienten

Finner ut underveis hva som
skal gjeres videre, ut fra funnene
som sees

Nakken pavirker resten av
kroppen

utgangstillinger, bruk
av hender

Kan holde en
posisjon i nakken, og
ber pasienten bevege
for eksempel beina
Ved bergring pa kinn
kan pasienten rotere
ut av mensteret

Dke bevegelighet
med mal om kontroll
og stabilitet. Hands-
on i starten for &
hjelpe til &
stabilisere.




Vedlegg 5:

Tema: Jakten pa symmetri — lokal versus global tilnerming

Kategori: Lokal forstaelse og Retningslinjer og Global tilnaerming til Botulinumtoksin
behandling kontraindikasjoner behandling kroppen

Koder: e Aktivering av e Massasje er e Helhetlig vurdering pa e Ser ikke alltid virkning

antagonist og
motvirkning av
mgnstre

e (velser pasienten
mestrer med god
bevegelseskvalitet

e Starter ofte med &
fa kontroll i
midtlinje

o ke gradvis
belastning, med
fortsatt god kvalitet

e Lokalt fokus pa
nakken

e Behandler for
eksempel ikke
smerter i korsrygg

Kontraindikasjon fra
kurset

e Kurset helt avgjgrende
for a vite
kontraindikasjoner

e Tenker ikke slavisk pa
det som ifglge kurset
ikke skal gjeres. Prgver a
jobbe med teknikker
som kan bedre
bevegeligheten.

e Lar ikke mange ars
erfaring bli tilsidesatt av
retningslinjene

e Har retningslinjene i
bakhodet, men er ikk
redd for & utforske

¢ innhenter informasjon
han trenger

hvordan et ukontrollert
hode innvirker pa resten
av kroppen

e Bedret
ekstensjonsaktivitet i
trunkus kan stabilisere
hodet

o Sittestilling viktig for
nakkens posisjon

e Smerte i rygg kan
forsterke det dystoniske
mgnsteret

e Behandling av mobilitet i
rygg kan minske
ryggsmerter og gke
nakke-kontrollen

e Ser ikke alltid forverring far
neste injeksjon

e Viktig a identifisere musklene
som er dystone

e Har veert med i vurdering av
injisering sammen med leger
etter eget gnske

o Erikke alltid enig med hvor og
injeksjonene settes

e Viktig a vite arsak til de
ufrivillige bevegelsene fgr man
setter botoxen

e Er manglende trunkusstabilitet
arsak til ataksi, hjelper ikke
botox i nakken




