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LIVSKVALITET EFTER ERHVERVET HIERNESKADE

— SAMMENHZANG MELLEM LIVSKVALITET
OG FUNKTIONSNIVEAU

Af Katrine Winther Rasmussen,'
Christian Ostergaard Knudsen? & Anne Norup’

I Danmark har forskning i livskvalitet efter erhvervet hjerne-
skade veeret sparsom, scerligt hvad angdr den oplevede livskva-
litets udvikling over tid og dennes sammenhceng med objektivt
malt funktionsniveau.

Formalet med dette studie var, gennem en empirisk followup-
undersogelse af patientdata fra Rigshospitalets Afdeling for
Hjerneskader, at undersoge 145 danske patienters livskvalitet
et-tre dr efter moderat til sveer erhvervet hjerneskade samt
sammenhcengen mellem livskvalitet og funktionsniveau.

Resultaterne viste, at patienterne havde en gennemsnitlig livs-
kvalitet svarende til "normal” ud fra vejledende guidelines.
Hos en delpopulation pd 45 patienter blev livskvalitetens ud-
vikling over tid, fra 12-18 mdr. efter skaden, undersogt, og i
dette tidsinterval steg livskvaliteten. Sammenhcengen mellem
funktionsniveau og livskvalitet viste sig at veere begrenset, og
hos delpopulationen forsvandt den fra 12 til 18 mdr. efter ska-
den. Det indikerer, at en funktionsnedscettelse har storst indfly-
delse pd livskvaliteten den forste tid efter skaden, mens den far
mindre indflydelse over tid. Resultaterne understreger vigtig-
heden af at inddrage patientrapporterede outcomemal, sasom
livskvalitet, i rehabiliteringsindsatsen, da patientens subjektive
oplevelse ikke nodvendigvis er i overensstemmelse med den
objektive vurdering af patientens outcome.
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Introduktion

Erhvervet hjerneskade opstar pludseligt, som folge af fx et traume eller apo-
pleksi, og medforer ofte langvarig funktionsnedsettelse. Folgerne efter en
erhvervet hjerneskade varierer 1 sveerhedsgrad og karakter og spander over
fysiske, kognitive, emotionelle, sociale og/eller adfeerdsmassige vanskelig-
heder (Gerber et al., 2016; Patel et al., 2006; Polinder et al., 2015).

I rehabiliteringssammenheeng har man traditionelt benyttet objektive mal
til at vurdere patientens outcome (dvs. endelige udfald) efter erhvervet hjer-
neskade (Koskinen et al., 2011; Nichol et al., 2011). Eksempelvis er det glo-
bale outcomemal Glasgow Outcome Scale Extended (GOSE) et ofte anvendt
mal til at vurdere patientens funktionsniveau efter traumatisk hjerneskade
(eng.: traumatic brain injury; TBI) (McMillan et al., 2016). Funktionsniveau
kan 1 denne sammenhang defineres som den udstrekning, 1 hvilken de fysi-
ske, kognitive, emotionelle og adferdsmassige folger efter hjerneskade ob-
jektivt set begranser patienten 1 sin livsforelse 1 forhold til selvstendig leve-
vis, fritidsaktiviteter, beskaftigelse samt familie og sociale relationer (Pons-
ford et al., 2008). Mens GOSE scores af en fagprofessionel, er der i lebet af
de seneste &r kommet oget fokus pd ogsa at vurdere patientens subjektive
oplevelse af egen tilstand, 1 form af sdkaldte patientrapporterede outcomes
(PROs) (Polinder et al., 2015). Et centralt patientrapporteret outcomemal er
sundhedsrelateret livskvalitet, som refererer til patientens oplevelse af, hvor-
dan sygdom og behandling pédvirker hans eller hendes fysiske, mentale og
sociale omrdder af livet (Polinder et al., 2015). Begrebet tager afset 1
Verdenssundhedsorganisationens (World Health Organization; WHO) over-
ordnede definition af livskvalitet: “Individuals’ perception of their position
in life in the context of the culture and value systems in which they live and
in relation to their goals, expectations, standards and concerns”
(WHOQOL-Group, 1995, p. 1405).

Flere studier har fundet, at livskvaliteten er lavere hos patienter med er-
hvervet hjerneskade sammenlignet med den generelle befolkning (Dijkers,
2004; Andelic et al., 2009; Arango-Lasprilla et al., 2012; Findler et al., 2001;
Hawthorne et al., 2009; Nestvold & Stavem, 2009). Disse studier har alle
anvendt det udbredte generiske sundhedsrelaterede livskvalitetsmél Short
Form-36 (SF-36), der indeholder en fysisk (physical component summary,
PCS) og en mental komponent (mental component summary, MCS) af livs-
kvalitet. Generiske livskvalitetsmal er ikke udviklet til en specifik sygdom
og dennes folgevirkninger og kan derfor bruges til sammenligning af livs-
kvalitet mellem patienter med forskellige sygdomme samt med den gene-
relle befolkning (Polinder et al., 2015).

Andre studier har undersogt livskvalitet efter erhvervet hjerneskade ved
brug af sygdomsspecifikke maleredskaber, som er sarligt udviklet til patien-
ter med erhvervet hjerneskade og derfor antages at vaere mere sensitive over
for sygdommens konsekvenser (Polinder et al., 2015). Et nyere, lovende syg-
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domsspecifikt méleredskab er Quality of Life after Brain Injury (QOLIBRI)
og den kortere version Quality of Life after Brain Injury — Overall Scale
(QOLIBRI-OS). QOLIBRI og QOLIBRI-OS blev oprindeligt udviklet og va-
lideret til patienter med TBI, men er sidenhen ogséd valideret og anvendt pa
non-TBI-populationer (von Steinbiichel et al., 2010; Groswasser et al., 2018;
Heiberg et al., 2018; Wong et al., 2014). Studier, der har anvendt QOLIBRI
og QOLIBRI-OS, har fundet forskellige gennemsnitsscorer for livskvaliteten
efter erhvervet hjerneskade. Nar der tages udgangspunkt i vejledende guideli-
nes til tolkning af scorerne (Wilson et al., 2017), har ét studie fundet en gen-
nemsnitsscore svarende til lav livskvalitet (Siponkoski et al., 2013), mens
andre studier har fundet scorer svarende til greenseomradet (eng.: borderline)
mellem lav og normal livskvalitet (Lin et al., 2016; Wilson et al., 2017), og
andre igen har fundet scorer svarende til normal livskvalitet (Azouvi et al.,
2016; Born et al., 2018; Heiberg et al., 2018; Maillard et al., 2020; Soberg et
al., 2013; Soberg et al., 2017; Truelle et al., 2010). Der tegner sig séledes ikke
et entydigt billede af livskvaliteten efter erhvervet hjerneskade.

Intuitivt forventer man, at et hgjere funktionsniveau efter erhvervet hjer-
neskade er associeret med en hgjere livskvalitet. En reekke studier har da
ogsé fundet positive korrelationer mellem GOSE som mal for funktionsni-
veau og hhv. SF-36 og QOLIBRI(-OS) som mal for livskvalitet (Groswasser
et al., 2018; Scholten et al., 2015; Siponkoski et al., 2013; Tsyben et al.,
2018; von Steinbiichel et al., 2010, 2012). Studierne har dog fundet varieren-
de korrelationsstyrker. Eksempelvis fandt von Steinbiichel et al. (2012) 1 ori-
ginalartiklen for udviklingen af QOLIBRI-OS en sterk positiv korrelation
mellem GOSE og QOLIBRI-OS hos 153 patienter med TBI 3 mdr. til 15 ar
efter skaden. Til forskel fandt Siponkoski et al. (2013) en svag positiv kor-
relation mellem GOSE og QOLIBRI-OS hos 157 patienter med TBI 3 mdr.
til 15 ar efter skaden. Endvidere fandt Groswasser et al. (2018) en moderat
positiv korrelation mellem GOSE og QOLIBRI hos 128 patienter med TBI 3
mdr. til 15 ar efter skaden.

De varierende korrelationsstyrker indikerer, at forholdet mellem funkti-
onsniveau og livskvalitet ikke er entydigt. I trdd hermed konstaterede Truelle
et al. (2010), at der var stor variabilitet 1 livskvalitet malt pA QOLIBRI inden
for de forskellige funktionsniveauer mélt p4 GOSE. Studiet indikerede, at
hej livskvalitet ogsd kunne observeres hos personer med lavt funktionsni-
veau og omvendt (Truelle et al., 2010). Mailhan et al. (2005) fandt desuden
en tendens til et U-formet forhold mellem livskvalitet og Glasgow Outcome
Scale (GOS). Studiet undersegte livskvaliteten malt pa Subjective Quality of
Life Profile hos 75 patienter med svaer TBI to ér efter skaden og fandt, at
gruppen med moderat funktionsnedsattelse havde den laveste livskvalitet,
hvorimod der ikke var signifikant forskel 1 livskvaliteten mellem grupperne
med svaer funktionsnedsattelse og god restitution. Fundet relaterer sig til det
1 litteraturen omtalte “disability paradox”, hvor populationer med svar hjer-
neskade rapporterer hojere livskvalitet end patientgrupper med moderat
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hjerneskade (Albrecht & Devlieger, 1999; Mailhan et al., 2005; Truelle et
al., 2010). Eksisterende forklaringer bygger pa, at patienter med svaere ska-
der har nedsat indsigt, sterre kognitive forstyrrelser og/eller modtager inten-
stv, specialiseret sundhedspleje, hvorved de muligvis foler sig bedre taget
hand om (Truelle et al., 2010).

Opsummeret tegner der sig ikke et entydigt billede eller menster 1 forhold
til rapporteret livskvalitet efter erhvervet hjerneskade og dennes sammen-
hang med funktionsniveau. Der er derfor fortsat behov for viden pa omra-
det. Sarligt er udviklingen af livskvalitet efter erhvervet hjerneskade og
dens sammenheeng med funktionsniveau over tid underbelyst. Dertil har re-
lativt {4 studier undersegt livskvaliteten hos danske patienter med erhvervet
hjerneskade (Teasdale & Engberg, 2005; Holm et al., 2009). Der er de sene-
ste 20 ar sket en udvikling 1 den danske rehabiliteringsindsats for patienter
med svear erhvervet hjerneskade (Engberg et al., 2006), hvorfor @ldre stu-
diers fund ikke nedvendigvis kan overferes til 1 dag. Ydermere er der sket en
udvikling 1 méleredskaber til at méle livskvaliteten efter erhvervet hjerne-
skade, eksemplificeret ved udviklingen af QOLIBRI og QOLIBRI-OS (von
Steinbiichel et al., 2012), der begge er oversat til mange sprog, heriblandt
dansk. Sa vidt vides har ingen publicerede studier dog endnu anvendt male-
redskaberne pé en dansk population.

Af ovenn@vnte grunde er det interessant at undersoge livskvaliteten hos
danske patienter med erhvervet hjerneskade. Viden pa dette omrade vil vaere
veerdifuld, da fagprofessionelle pa et forskningsmaessigt grundlag vil kunne
informere patienter og parerende om mulige udsigter til den efterfolgende
livskvalitet. Derudover vil den kunne nuancere evalueringen af eksisterende
rehabiliteringsindsatser, sarligt med henblik pa patientinvolvering og -per-
spektiv. Ligeledes vil gget viden om sammenhangen mellem funktionsni-
veau og livskvalitet efter erhvervet hjerneskade potentielt kunne nuancere
opfattelsen af kvaliteten af et liv med erhvervet hjerneskade til gavn for bade
patienter, parerende og fagprofessionelle. En undersogelse af sammenhan-
gen mellem den subjektive livskvalitet og det mere objektivt vurderede
funktionsniveau vil desuden belyse betydningen af at anvende patientrap-
porterede outcomemal i rehabiliteringen.

Som folge af ovenstdende er nervarende studies formal at undersege dan-
ske patienters livskvalitet et-tre ar efter moderat til svaer erhvervet hjerne-
skade samt at undersgge sammenhangen mellem livskvalitet og funktions-
niveau.

Mere specifikt undersoges:

1. Patienternes livskvalitet et-tre ar efter skaden samt livskvalitetens udvik-
ling over tid fra 12 til 18 mdr. efter skaden.

2. Sammenh@ngen mellem patienternes livskvalitet og funktionsniveau et-
tre ar efter skaden samt sammenhangens udvikling over tid fra 12 til 18
mdr. efter skaden.
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3. I hvor hej grad livskvaliteten kan forklares af funktionsniveauet et-tre ar
efter skaden.

1.0 Metode

1.1 Design, data og deltagere

Studiet var en empirisk followup-undersogelse af patientdata fra Rigshospi-
talets Afdeling for Hjerneskader (12 mdr., 18 mdr. og tre ar efter skadestids-
punktet). Afdelingen er en hgjt specialiseret enhed, der varetager subakut
neurorchabilitering, og patienter overflyttes til afdelingen, sd snart de er 1
stand til at treekke vejret selv. Visitationskriterier indeberer svaere folger af
den akutte hjerneskade og en kompleks problemstilling samt et skennet po-
tentiale for rehabilitering (Rigshospitalet, 2020). Patienten scorer pa Reha-
bilitation Complexity Scale — Extended over 12. For patienter med trauma-
tisk hjerneskade legges ogsa’ vegt pa Glasgow Coma Scale (GCS), hvor
GCS uden sedation i1 denne patientgruppe typisk er under 9 (Rigshospitalet,
2020).

Indleggelses- og followup-data blev analyseret fra 145 patienter, som
blev ramt af erhvervet hjerneskade mellem 2012 og 2017. Alle deltagere var
over 18 ar pa skadestidspunktet, og et inklusionskriterie var en udfyldt
QOLIBRI-OS som mal for livskvalitet pa followup-tidspunktet.

I de statistiske analyser blev der arbejdet med to populationer: dels en
poolet population bestdende af 145 patienter med followup et-tre ar efter
skaden (enten 12 mdr., 18 mdr. eller tre ér efter skaden) og dels en delpopu-
lation pé 45 patienter med followup bdde 12 mdr. og 18 mdr. efter skaden.
Ferstnavnte population (fremover benevnt ’den fulde population”) blev an-
vendt til at undersoge livskvalitet og dens sammenhang med funktionsni-
veau et-tre ar efter skaden. For patienter 1 denne population, der havde fol-
lowup fra flere maletidspunkter, blev kun den seneste followup medtaget i
disse analyser. Som resultat var fordelingen af followup-tidspunkter i denne
fulde population som folger: 12 mdr: n=27, 18 mdr.: n=84, tre ar: n =34.
Sidstnavnte population blev anvendt til at undersoge livskvalitet og dens
sammenhang med funktionsniveau over tid, fra 12 til 18 mdr. efter skaden.

1.2 Statistiske analyser
De statistiske analyser blev udfert 1 statistikprogrammet Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) version 26. Til at undersege livskvalitet og
funktionsniveau et-tre ar efter skaden blev anvendt deskriptiv statistik, mens
relateret z-test blev anvendt til at undersege udviklingen 1 livskvalitet og
funktionsniveau over tid (12 mdr. til 18 mdr. efter skaden). Effektstorrelse
med Cohen’s d blev udregnet for livskvalitet og funktionsniveau.

Til at undersoge sammenhangen mellem livskvalitet og funktionsniveau
blev korrelationsanalyser med Pearson’s » anvendt mellem variablerne livs-



66 Af Katrine Winther Rasmussen, Christian Ostergaard Knudsen & Anne Norup

kvalitet og funktionsniveau. Til at undersoge, 1 hvor hgj grad livskvalitet kan
forklares af funktionsniveau et-tre ar efter skaden, blev anvendt en hierarkisk
regressionsanalyse, hvor livskvalitet udgjorde den athengige variabel, og
funktionsniveau udgjorde den uathangige variabel med kontrol for alder,
kon, civilstand og beskaftigelse ved followup. Deltagere med missings pa
givne variable blev frasorteret 1 analyserne, hvor de pdgaldende variable
indgik. Dette resulterede 1, at for den fulde population var =139 1 korrelati-
onsanalyserne og n = 126 i den hierarkiske regression.

1.3 Maleredskaber

To centrale maleredskaber blev anvendt til at méle hhv. sundhedsrelateret
livskvalitet og funktionsniveau: Quality of Life After Brain Injury — Overall
Scale (QOLIBRI-OS) og Glasgow Outcome Scale — Extended (GOSE).

1.3.1 QOLIBRI-OS

QOLIBRI-OS er et sygdomsspecifikt maleredskab til at male sundhedsrela-
teret livskvalitet efter erhvervet hjerneskade (von Steinbiichel et al., 2010,
2012). Det er vurderet at have tilfredsstillende til gode psykometriske egen-
skaber, bade hvad angér validitet og reliabilitet (von Steinbiichel et al.,
2012). S vidt vides er der ikke lavet en egentlig validering af den danske
oversattelse af méleredskabet.

QOLIBRI-OS udger et spergeskema, som patienten selv udfylder, og be-
star af seks domener: “fysisk tilstand”, ’hjernefunktion” (koncentration, hu-
kommelse og tankegang), "folelser”, “udferelse af daglige aktiviteter”, ”per-
sonlige og sociale liv”’ og “nuvarende situation og fremtidsudsigter”. Hvert
domene afdaekkes af et tilfredshedsitem (“Hvor tilfreds er du med...”). Pa-
tienten rapporterer sin grad af tilfredshed pa en fempunkts Likert-skala: 1)
Slet ikke, 2) Lidt, 3) Noget 4) Nogenlunde og 5) Meget. Den summerede
score divideres med antal items for at opnd en gennemsnitlig score. Herefter
subtraherer man tallet 1 fra den gennemsnitlige score og multiplicerer med
25 for at opna en score mellem 0 og 100, som sa udger patientens gennem-
snitlige livskvalitet.

Ved at sammenholde QOLIBRI-OS med den mentale komponent af
SF-36 (MCS) og dets normer har Wilson et al. (2017) foreslaet vejledende
guidelines til tolkning af QOLIBRI-OS-scoren ift. niveau af livskvalitet (se
tabel 1). Nervarende studie har taget udgangspunkt 1 disse vejledende
guidelines 1 tolkningen af vores resultater af QOLIBRI-OS-scoren.
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Tabel 1. Sammenligning af score mellem SF-36 MCS-score, QOLIBRI- og
QOLIBRI-OS-score samt vejledende tolkning af scoren ift. livskvalitet.
Efter Wilson et al. (2017)

SF-36-tolkning SF-36 MCS-score QOLIBRI-score QOLIBRI-OS-score
Livskvalitet over >55 >82 >79
gennemsnittet

Normal livskvalitet 45-55 67-82 61-79
Livskvalitet pa 40-44 60-66 52-60

greensen/borderline

Lav (eng.: impaired) <40 <60 <52
livskvalitet

Note: SF-36 = Short Form 36; MCS = Mental Component Summary; QOLIBRI = Quality of Life After
Brain Injury; QOLIBRI-OS = Quality of Life After Brain Injury — Overall Scale.

1.3.2 GOSE

GOSE scores af en fagprofessionel og vurderer patientens grad af funktions-
nedsettelse efter hjerneskade pa funktionsomrdderne “bevidsthed”, ’selv-
hjulpenhed 1 hjemmet”, ”’selvhjulpenhed uden for hjemmet”, "arbejde”, so-
ciale aktiviteter og fritidsaktiviteter”, ”familie og venner” samt "tilbageven-
den til et normalt liv’ (Hvidovre Hospital, 2008). GOSE-scoren kan antage
en veerdi fra 1-8, hvor 1 = ded, 2 = vegetativ, 3 = svar funktionsnedsattelse
(nedre niveau) 4 = svar funktionsnedsattelse (ovre niveau), 5 = moderat
funktionsnedsattelse (nedre niveau), 6 = moderat funktionsnedsattelse (ov-
re niveau), 7 = god restitution (nedre niveau) og 8 = god restitution (ovre
niveau). Det er derudover muligt at opdele scorerne 1 tre kategorier: svaer
funktionsnedsattelse (3-4), moderat funktionsnedsattelse (5-6) og god resti-
tution (7-8). En GOSE-score pd 1 betyder, at man ikke lengere er 1 live,
mens GOSE 2 betyder, at man ikke er i stand til at efterkomme opfordringer
eller sige enkelte ord. Ved GOSE 3 og 4 har man begranset selvhjulpenhed
1 hjemmet og/eller uden for hjemmet. Ved GOSE 5, 6 og 7 er man selvhjul-
pen 1 og uden for hjemmet, men har begrenset funktion pd omrdderne ar-
bejde, sociale aktiviteter/fritidsaktiviteter og/eller familie/venner. En GOSE
8 kraver foruden opfyldelsen af de navnte funktionsomrader, at man ikke
oplever nogen skadesrelaterede problemer, som pavirker dagliglivet, sdsom
hovedpine, svimmelhed, trethed, lyd- og lysoverfelsomhed, nedsat tempo
eller hukommelses- og koncentrationsproblemer (Hvidovre-Hospital, 2008).
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2.0 Resultater

2.1 Beskrivelse af population

Som det ses af tabel 2 og 3, var gennemsnitsalderen i1 den fulde population
46,5 ar, og % var maend. Omkring % havde faet hjerneskade som folge af
TBI, hvor de to primare ulykkesarsager var feerdselsuheld og fald. De pri-
mare diagnoser for patienterne med non-TBI var apopleksi og hjertestop.
Ved followup-tidspunktet boede storstedelen af patienterne (78,6 %) alene
eller med @gtefelle/partner 1 almindelig eller handicapvenlig bolig, mens
mindretallet (22,8 %) var under uddannelse eller i beskaeftigelse. Der var
omtrent lige mange 1 parforhold som ikke 1 parforhold.

Patienterne havde en gennemsnitlig GOSE pé 5,4 (median = 6), og der var
flest patienter 1 kategorien moderat funktionsnedsattelse (45,5 %), efterfulgt
af sveer funktionsnedsettelse (30,3 %) og feerrest 1 kategorien god restitution
(20 %).

I populationen med followup bade 12 mdr. og 18 mdr. efter skaden var
den gennemsnitlige GOSE 5,4 (median = 6) 12 mdr. efter skaden, mens den
var steget til 5,8 (median = 6) 18 mdr. efter skaden, hvilket indikerer en stig-
ning 1 funktionsniveau. En paired samples #-test viste, at denne stigning var
signifikant, #(44)=-3,145, p=0,003. Effektstorrelsen, Cohens d, var her 0.46,
svarende til en lille til moderat eftekt.

Tabel 2. Alder, kon og skadesrelateret data ved skadestidspunktet fordelt pa de
to populationer

Fulde population 12 + 18-mdr.s population

Variabel (n=145) (n=45)
Alder ved ulykke, ar

Gennemsnit 46,5 46,9

SD 17,5 18,1
Median 47 46
Min-maks. 18-83 19-83
Kon, n (%)

Mand 96 (66,2) 33 (66,7)
Kvinde 49 (33,8) 15(33,3)
Skadestype, n (%)

TBI 92 (63,4) 26 (57,8)
Non-TBI 53 (36,6) 19 (42,2)
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Fulde population 12 + 18-mdr.s population

Variabel (n =145) (n=45)
Ulykkesarsag TBI, n (%)

Fardselsuheld 38 (41,3) 15 (57,6)
Fald 23 (25,0) 3(11,5)
Hjemme/fritidsulykke (ikke vold el. sport) 11 (12,0) 4 (15,4)
Vold 9(9,8) 1(3,8)
Sportsulykke 5(5,4) 3(11,5)
Arbejdsulykke (ikke trafik) 2(2,2) 0

Uoplyst 4 (4,3) 0

Total 92 (100) 26 (100)
Diagnoser ved Non-TBI, n (%)

Hjertestop 10 (18,9) 4 (21,1)
Spontan subarachnoidal blegdning 7(13,2) 4(21,1)
Apopleksi 21 (39,6) 9(47,4)
Andet 11 (20,8) 2 (10,5)
Uoplyst 4(7,5) 0

Total 53 (100) 19 (100)

Note: SD = Standard Deviation (standardafvigelse); TBI = Traumatic Brain Injury.

Tabel 3. Sociodemografisk data (boforhold, civilstand, uddannelse/
beskeeftigelse) og funktionsniveau (GOSE) pa followup-tidspunktet

Fulde population 12+18-mdr.s population

Variabel (n = 145) (n =45)

1-3 ar 12 mdr. 18 mdr.
Boforhold, n (%)
Alene/med partner i alm. eller 114 (78,6 %) 36 (80,0 %) 39 (86,7 %)
handikapvenlig bolig
Andet* 29 (20,0 %) 8 (17,8 %) 6 (13,3 %)
Mangler 2 (1,4 %) 1(2,2 %) 0
Civilstand, n (%)
Parforhold 70 (48,3 %) 19 (42,2 %) 19 (42,2 %)
Ikke 1 parforhold 69 (47,6 %) 26 (57,8 %) 25 (55,6 %)
Missings 6 (4,1 %) 0 1(2,2 %)
Udd./beskeett., n (%)
Ja 33 (22,8 %) 13 (28,9 %) 13 (28,9 %)
Nej 104 (71,7 %) 29 (64,4 %) 30 (66,7 %)
Missings 8 (5,5 %) 3(6,7 %) 2 (4,4 %)
GOSE
Gennemsnit (SD) 5,4 (1,6) 5,4 (1,9) 5,8 (1,9)
Median 6 6 6
Min.-maks. 3-8 3-8 3-8
Missings 6 0 0
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Fulde population 12+18-mdr.s population

Variabel (n = 145) (n = 45)
1-3 ar 12 mdr. 18 mdr.

GOSE-kategorier
God restitution (7-8) 29 (20,0 %) 11 (24,4 %) 13 (28,9 %)
Moderat funk.ned. (5-6) 66 (45,5 %) 20 (44,4 %) 21 (46,7 %)
Sveer funk.ned. (3-4) 44 (30,3 %) 14 (31,1 %) 11 (24,4 %)
Missings 6 (4,1 %) 0 0

Note: Udd./beskeeft. = uddannelse/beskeftigelse; GOSE = Glasgow Outcome Scale Extended; SD =
Standard Deviation (standardafvigelse); funk.ned. = funktionsnedszttelse. *”Andet” indebzrer hos
forzeldre, familie/venner, bofallesskab med personale i dagtid samt botilbud med degnpleje (> 10 beboere).

2.2 Livskvalitet

Som det ses af tabel 4, var den gennemsnitlige QOLIBRI-OS for den fulde
population 67,57. En frekvensfordeling viser, at 24,1 % af populationen
havde en gennemsnitlig livskvalitet pa 50 eller derunder svarende til en lav/
forringet livskvalitet (< 52) (Wilson et al., 2017).

I populationen med followup, bade 12 og 18 mdr. efter skaden, var den
gennemsnitlige QOLIBRI-OS-score 65,93 12 mdr. efter skaden, mens den
18 mdr. efter skaden var steget til 71,67, hvilket indikerer en stigning 1 livs-
kvalitet. En paired samples #-test viste, at denne stigning var signifikant
1(44)=-2,400, p=0,021. Effektstarrelsen, Cohen’s d, var her 0,36, svarende til
en lille effekt.

Tabel 4. Deskriptiv statistik (gennemsnit, standardafvigelse (SD), median
og minimum-maksimum) pa QOLIBRI-OS (livskvalitet) for den fulde
population (et-tre dr efter skaden) og populationen med followup bdde 12
og 18 mdr. efter skaden

Population QOLIBRI-OS

Gennemsnit (SD) Median Min.-maks.
Fulde population (n = 145) 67,57 (20,39) 70,83 0-100
12+18 mdr.s population (n = 45)
12 mdr. 65,93 (21,36) 70,83 12,50-100
18 mdr. 71,67 (18,43) 75,00 33,33-100

Note: QOLIBRI-OS = Quality of Life After Brain Injury-Overall Scale; SD = Standard Deviation
(standardafvigelse).



Livskvalitet efter erhvervet hjerneskade 71

2.3 Sammenhcengen mellem livskvalitet og funktionsniveau

Som det fremgér af tabel 5, var der en signifikant svag positiv sammenhang
mellem QOLIBRI-OS og GOSE i den fulde population. I populationen med
followup bade 12 og 18 mdr. efter skaden var der en signifikant moderat
positiv sammenhaeng mellem QOLIBRI-OS og GOSE 12 mdr. efter skaden,
mens der ikke l&engere var en signifikant ssmmenhang 18 mdr. efter skaden.

Tabel 5. Korrelationsanalyser mellem funktionsniveau (GOSE) og livs-
kvalitet (QOLIBRI-0S) pa den fulde population (et-tre dr efter skaden) og
pd populationen med followup bdde 12 og 18 mdr. efter skaden

Population Pearson’s korrelation

r Sig.
Fulde population (n = 139) 0,296 p<0,001
12+18 mdr.s population (n = 45)
12 mdr. 0,420 p=10,004
18 mdr. 0,198 p=0,192

Note: GOSE = Glasgow Outcome Scale Extended; QOLIBRI-OS = Quality of Life After Brain Injury —
Overall Scale. Sig. = Signifikansniveau; r = Pearson’s korrelationskoefficient.

Af tabel 6 fremgar den gennemsnitlige livskvalitet som malt pd QOLIBRI-
OS for hver af de tre GOSE-kategorier for hhv. den fulde population og
populationen med followup bade 12 og 18 mdr. efter skaden. Tallene er li-
geledes grafisk illustreret 1 figur 1. I bdde den fulde population og 12+18
mdrs. populationen forekom den hgjeste livskvalitet hos gruppen med god
restitution efterfulgt af gruppen med moderat funktionsnedsattelse. En
umiddelbar stigning 1 den gennemsnitlige QOLIBRI-OS fra 12-18 mdr. efter
skaden observeredes i alle tre grupper af funktionsniveau. Stigningen sas
serlig tydeligt 1 gruppen med svar funktionsnedsattelse.

Tabel 6. Gennemsnit af livskvalitet (QOLIBRI-OS) pa de tre kategorier af
funktionsniveau i GOSE i den fulde population (et-tre dar efter skaden, n=139)
samt i populationen med followup bdde 12 og 18 mdyr. efter skaden (n=45)

Population GOSE 3-4 GOSE 5-6 GOSE 7-8
Sveer Moderat God
funktionsnedsattelse funktionsnedsattelse restitution
Fulde population 62,59 (20,95) 65,91 (19,10) 79,31(16,98)
12+18 mdr.s population
12 mdr. 55,65 (22,02) 68,54 (15,73) 74,24 (25,87)
18 mdr. 68,94 (19,58) 69,84 (17,02) 76,92 (20,03)

Note: GOSE = Glasgow Outcome Scale Extended; QOLIBRI-OS = Quality of Life After Brain Injury

— Overall Scale.
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Livskvalitet 12 og 18 mdr. efter skaden
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Figur 1. Stigning i livskvalitet fra 12 til 18 mdr. efter skaden i gruppen med hhv.
sveer funktionsnedsattelse, moderat funktionsnedsettelse og god restitution

Note: Y-aksen angiver den gennemsnitlige livskvalitet som malt pA QOLIBRI-OS
(Quality of Life After Brain Injury — Overall Scale), mens x-aksen angiver tid siden
skaden. De tre farvede linjer illustrerer udviklingen 1 livskvalitet fra 12 til 18 mdr.
efter skaden for gruppen med hhv. svar funktionsnedsattelse, moderat funktionsned-
s&ttelse og god restitution.

2.4 Funktionsniveau som forklaring pa livskvalitet

Som det fremgér af tabel 7, blev alder og ken indfert pé ferste trin 1 regres-
sionsanalysen og forklarede tilsammen 7,5 % af variansen (R?) i QOLIBRI-
OS med kun alder som en signifikant praediktor for QOLBRI-OS.

Derefter blev GOSE indfert 1 andet trin, og hele modellen forklarede nu
21,1 % af variansen (R?) i QOLIBRI-OS med alder og GOSE som signifi-
kante preediktorer. Tilfgjelsen af GOSE ogede siledes forklaringen af varian-
sen i QOLIBRI-OS signifikant med 13,6 % (R?-andring) kontrolleret for
effekten ved de indbyrdes faktorer.

I det tredje og sidste trin blev civilstand og uddannelse/beskaftigelse ved
followup tilfejet, og hele modellen forklarede nu 24,0 % af variansen (R?) i
QOLIBRI-OS. Tilfgjelsen af civilstand og uddannelse/beskaftigelse ved
followup egede sdledes den forklarede varians i QOLIBRI-OS med 2,9 %
kontrolleret for effekten ved de indbyrdes faktorer.

Den endelige model (trin 3) var signifikant. I dette sidste trin var alder,
GOSE og uddannelse/beskaftigelse ved followup-signifikante praediktorer
for QOLIBRI-OS med kontrol for deres indbyrdes effekt, mens civilstand og
kon ikke var signifikante praediktorer. Alder var den sterkeste praediktor ef-
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terfulgt af GOSE, mens uddannelse/beskaftigelse ved followup var den sva-
geste af de tre pradiktorer.

Tabel 7. Hierarkisk multipel regressionsanalyse med livskvalitet (QOLI-
BRI-0S) som afheengig variabel og alder, kon, funktionsniveau (GOSE),
civilstand og beskceftigelse/uddannelse som preediktorvariable. N=126

Modelstatistik
Pradiktor B 95 % KI for p R R’- i P
B endring
Trin 1 0,075% 0,075 4,988 0,008
Alder 0,31* 0,15;0,48 0,27
Kon 0,12 -6,46;7,81 0,00
Trin 2 0211* 0,136 10,895  <0,001
Alder 0,40%* 0,21;0,59 0,35
Kon 0,95 -5,06;7,98 0,02
GOSE 4,95% 3,02;7,19 0,38
Trin 3 0,240* 0,029 7,573 <0,001
Alder 0,42% 0,23;0,63 0,37
Kon 0,57 -6,03;7,94 0,01
GOSE 3,85% 1,57;6,08 0,30
Civilstand 3,12 -2,99;9,37 0,17
Udd./beskeeft. 8,21% 0,25;17,45 0,08

Note: *p<0,05; B = ustandardiseret betakoefficient; p = standardiseret betakoefficient; 95 %-KI =95 %.
Konfidensinterval (1000 bootstrap samples); GOSE = Glasgow Outcome Scale Extended; QOLIBRI-OS =
Quality of Life After Brain Injury — Overall Scale; Udd./beskzaft. = uddannelse/beskzaftigelse.

3.0 Diskussion

Formalet med studiet var at undersege livskvaliteten et-tre ar efter moderat
til svaer erhvervet hjerneskade samt livskvalitetens sammenhang med funk-
tionsniveau. I det felgende diskuteres studiets resultater, metodiske styrker
og begrensninger samt resultaternes kliniske perspektiver.

3.1 Livskvalitet et-tre ar efter skaden

Vores population af 145 danske patienter med moderat til sver erhvervet
hjerneskade havde en gennemsnitlig QOLIBRI-OS-totalscore pd 67,57 et-
tre ar efter skaden, hvilket ifalge Wilson et al. (2017) betegner en livskvalitet
inden for normalomradet (61-79). Set ud fra gennemsnittet lader populatio-
nen dermed ikke til at have lav/forringet livskvalitet. Ses der derimod pa
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frekvensfordelingen, har ca. 24,1 % af populationen en score pa 50 eller
derunder, hvilket betegner en lav/forringet livskvalitet (<52) (Wilson et al.,
2017). Ifelge Wilson et al. (2017) er det forventet, at 16 % af den generelle
befolkning har en lav/forringet livskvalitet ud fra SF-36, sd sammenlignet
hermed lader vores population til at have en sterre procentdel med lav/for-
ringet livskvalitet end den generelle befolkning.

Andre studier har ligeledes undersegt den gennemsnitlige livskvalitet ef-
ter erhvervet hjerneskade med QOLIBRI og QOLIBRI-OS og fundet for-
skellige niveauer af livskvalitet, varierende fra lav/forringet livskvalitet
(Siponkoski et al., 2013), over ’borderline”’-niveau (Lin et al., 2016; Wilson
et al., 2017) til normal livskvalitet (Heiberg et al., 2018; Soberg et al., 2013;
Born et al., 2018; Maillard et al., 2020; Azouvi et al., 2016). Vores resultat
inden for normalomradet ligger saledes 1 den hgje ende. En mulig drsag til de
forskellige fund kan vare forskelle mellem populationerne pé fx land, gen-
nemsnitsalder, skadestype, svaerhedsgrad samt tidspunkt for followup. Sale-
des var Wilson et al.s (2017) population en blanding af patienter fra ni for-
skellige lande (Australien, Belgien, Holland, Storbritannien, USA, Finland,
Frankrig, Tyskland og Italien) med TBI 1 alle svaerhedsgrader i modsetning
til vores population, der udelukkende bestod af danske patienter med mode-
rat til sveer erhvervet hjerneskade. Ligeledes havde Wilson et al.s (2017)
population en lavere gennemsnitsalder pa 38,3 ar sammenlignet med vores
pa 46,5 ar, og der var sterre variation i tidspunkterne for followup, som vari-
erede fra 3 mdr. til 15 &r efter skaden sammenlignet med vores pé et-tre ar
efter skaden.

En overvejelse er, om den gennemsnitlige livskvalitet pavirkes af det til-
gaengelige sundhedssystem, rehabiliteringsmuligheder og grad af selvbeta-
ling, som kan variere fra land til land. I overensstemmelse hermed fandt Pe-
dersen et al. (2019) 1 et kvalitativt studie af patienter med apopleksi fra Nor-
ge og Danmark, at danske patienter var sarlig tilfredse med det danske sund-
hedssystem. Patienterne oplevede, at omsorgsfuld, tryg behandling og
kontinuerlige opfelgninger havde en positiv indvirkning pé deres livskvalitet
og funktion. Ligeledes kan der vaere forskelle mellem lande pa den gennem-
snitlige livskvalitet 1 den generelle befolkning, og nogle lande kan séledes
have en hgjere baseline-livskvalitet end andre (Gandek et al., 1998). En for-
skel 1 livskvalitet efter erhvervet hjerneskade to lande imellem kan derfor
ogsa skyldes en generel forskel i livskvalitet, som ogsa var til stede for ska-
den, og ikke nedvendigvis forskel 1 rehabiliteringsmuligheder m.m.

I lighed med vores undersggelse undersggte Holm et al. (2009) 52 danske
patienter med svar TBI og fandt, at de oplevede en mindre grad af vanske-
ligheder end forventet som malt pd European Brain Injury Questionnaire
(EBIQ) ved udskrivelse fra samme subakutte rehabiliteringsafdeling som
narverende studies patienter 1 drene 2000-2004. Studiet sammenligner sig
serligt med et tidligere dansk studie af Teasdale og Engberg (2005), der
fandt en markant lavere livskvalitet malt p4 EBIQ hos danske patienter med
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cerebrale lasioner 5-15 ar efter skaden. Patienterne 1 dette studie blev dog
udskrevet fra hospital mellem 1979 og 1993, hvilket, som forfatterne selv
papeger, er 1 tiden for de nu tilgengelige postakutte rehabiliteringsmulighe-
der 1 Danmark. Den forbedrede rehabilitering kan séledes have forbedret
prognosen og livskvaliteten for patienter, der har padraget sig hjerneskade
sidenhen, hvilket ogsa kan vare medvirkende til den relativt heje livskvalitet
1 vores population. En anden forskel mellem studierne er endvidere, at popu-
lationen 1 Holm et al. (2009) besvarede EBIQ allerede ved udskrivelsen,
hvilket er et meget tidligt tidspunkt efter skaden. Patienterne har pé dette
tidspunkt méske endnu (for) store forventninger til restitution og er endnu
ikke blevet konfronteret med krav fra hverdagen og er dermed maske ikke
bevidste om det reelle omfang af deres vanskeligheder. Séledes kan tid siden
skaden tenkes at have en indvirkning pa den oplevede livskvalitet efter er-
hvervet hjerneskade.

3.2 Udviklingen af livskvalitet over tid

I populationen med followup bade 12 og 18 mdr. efter skaden steg den gen-
nemsnitlige livskvalitet fra 12 til 18 mdr. efter skaden. Inden analysen af
vores data gjorde vi os overvejelser om, hvordan livskvaliteten efter erhver-
vet hjerneskade udvikler sig over tid, og hvilke arsager der kunne vare til
eventuel stigning eller fald over tid. Som udgangspunkt kunne en stigning 1
livskvalitet over tid teenkes at tilskrives en fremgang 1 funktionsniveau som
resultat af intensiv rehabilitering det forste stykke tid efter skaden, hvor
optimisme, hab og motivationen for at vende tilbage til det gamle liv giver
patienten mal og mening med tilverelsen. Omvendt ma restitutionen forven-
tes at nd et relativt stabilt leje en vis tid efter skaden, hvilket nogle vurderer
til 1 gennemsnit at veere €t ar efter skaden, selvom der fortsat kan ske bedring
derefter (Forslund et al., 2013; Ruttan et al., 2008). Man kunne derfor fore-
stille sig et fald 1 livskvalitet, nér patienten ikke leengere opnar forbedringer
1 funktionsniveau og méske er skuffet over det endelige funktionsniveau og
erkendelsen af, at det ikke bliver bedre. Herfra kan patienten dog méske
leere at leve med skaden og fa det bedste ud af livet med de aktuelle vilkar,
og man kunne derved forestille sig, at livskvaliteten pa leengere sigt ville
stige 1 takt med en accept af og tilvenning til de nye vilkar. Vores fund indi-
kerer en stigning 1 livskvalitet 1 et snavert tidsinterval fra 12-18 mdr. efter
skaden, men for at kunne udtale sig mere generelt om livskvalitetens udvik-
ling over tid vil det vaere fordelagtigt at felge en population over lengere tid
og med flere méletidspunkter.

Sammenlignes vores resultater med den evrige litteratur, ma det konstate-
res, at nogle, men ikke mange, har undersegt livskvalitet over tid, og at de
studier, som eksisterer, ikke altid har undersegt den samme population over
tid. Eksempelvis fandt Teasdale og Engberg (2005), Jacobsson et al. (2010)
og Siponkoski et al. (2013) ikke sammenhang mellem livskvalitet og tid si-
den skaden, men studierne sammenlignede forskellige mennesker pa for-
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skellige followup-tidspunkter, hvorved andre faktorer end tid kan have spil-
let ind pa livskvaliteten. Forslund et al. (2013) undersogte derimod en grup-
pe patienters udvikling 1 livskvalitet mélt p4 SF-36 fra et-to &r efter skaden
og fandt heller ingen signifikant forskel 1 gennemsnitlig livskvalitet.

Andelic et al. (2018) undersogte livskvalitet malt pa SF-36 pa 44 norske
patienter med TBI med followup-tidspunkt 10 og 20 ar efter skaden. Ved ti-
ars followup havde patienterne en lavere livskvalitet end den generelle be-
folkning, hvorimod de efter 20 ar havde en livskvalitet svarende til den gene-
relle befolkning. Det store tidsinterval peger 1 retning af, at restitution og
tilpasning efter hjerneskade er en lang proces, men synes samtidig at indi-
kere muligheden for, at patienternes stigning 1 livskvalitet observeret 1 vores
underspgelse kan fortsaette. Generelt vanskeliggor studiernes forskellige op-
folgningsintervaller dog en direkte sammenligning af studiernes resultater,
hvorfor et entydigt menster af livskvalitet og dennes udvikling over tid er
vanskeligt at identificere.

3.3 Sammenhceng mellem livskvalitet og funktionsniveau

I den fulde population fandt vi en svag positiv korrelation pa 0,29 mellem
livskvalitet og funktionsniveau et-tre ar efter skaden. Ligeledes fandt vi, at
livskvaliteten 1 gruppen med god restitution (GOSE 7-8) var hgjere end
livskvaliteten 1 de to grupper med hhv. moderat (GOSE 5-6) og sver (GOSE
3-4) funktionsnedsettelse. Resultaterne for den fulde population indikerer
altsa, at et hejere funktionsniveau er associeret med en hgjere livskvalitet
et-tre ar efter skaden, omend denne korrelation kun er svag. I forhold til
studier, der har fundet hgjere livskvalitet hos patienter med svarere funkti-
onsnedsattelser end hos patienter med mindre svare funktionsnedsattelser,
f.eks. Mailhan et al. (2005), understetter vores fund dermed ikke dette sa-
kaldte “disability paradox”. Derfor veekkes heller ikke mistanke om lavere
sygdomsindsigt blandt patienterne med svaerest funktionsnedsattelse 1 vores
population. Positive korrelationer mellem GOSE som maél for funktionsni-
veau og QOLIBRI/QOLIBRI-OS som maél for livskvalitet er dokumenteret
af en raekke studier (Groswasser et al., 2018; Siponkoski et al., 2013; von
Steinbiichel et al., 2010, 2012). Ikke desto mindre er der stor forskel mellem
studierne pa korrelationens styrke, mens det samtidig af nogle af studierne
pointeres, at der er stor variabilitet i QOLIBRI-scorer inden for de respek-
tive GOSE-kategorier (Truelle et al., 2010).

I vores population med followup bade 12 mdr. og 18 mdr. efter skaden var
korrelationen signifikant moderat positiv 12 mdr. efter skaden, mens den al-
lerede seks méneder efter ikke lengere var signifikant. At der 18 mdr. efter
skaden ikke leengere var en positiv korrelation mellem funktionsniveau og
livskvalitet, kan dels veare udtryk for, at personer med lavt funktionsniveau
kan have en hgj livskvalitet, men kan omvendt ogsd vere udtryk for, at per-
soner med hejt funktionsniveau kan have en lav livskvalitet. P4 den gennem-
snitlige livskvalitet inden for de tre GOSE-kategorier af funktion ses, at der
serligt er sket en stigning 1 livskvalitet fra 12 til 18 mdr. efter skaden 1 grup-
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pen med sver funktionsnedsattelse. Denne stigning er saledes formentlig
den primare arsag til, at der 18 mdr. efter skaden ikke l&ngere er en signifi-
kant sammenhang mellem funktionsniveau og livskvalitet. Fundet kan der-
med tolkes som positivt og antyder, at patienter, som erhverver sig en hjerne-
skade, over tid kan tilpasse sig de varige funktionsnedsattelser, som folger
af skaden, og at andre faktorer end funktionsniveau far sterre indvirkning pa
livskvaliteten med tiden. Dog er en konklusion om en generelt faldende sam-
menhang mellem funktionsniveau og livskvalitet over tid usikker at drage,
da vi kun har followup 12-18 mdr. efter skaden. Der kunne eksempelvis
vaere en hypotetisk mulighed for, at ssmmenhangen igen ville stige efter en
arrekke, selvom der umiddelbart ikke synes at vere oplagte arsager til et
sddant menster. Fortsat followup af patienterne ville vare interessant for at
undersgge sammenhangen mellem funktionsniveau og livskvalitet pa len-
gere sigt.

I trdd med vores fund fandt Andelic et al. (2018), at funktionsniveau for-
blev uendret, mens livskvaliteten nermede sig den ovrige befolknings fra
10-20 ar efter skaden hos norske patienter med TBI. De konkluderede herud-
fra, at psykologisk og folelsesmaessig tilpasning kan ske over tid. Tidsper-
spektivet 1 dette studie er dog markant lengere end i1 vores med followup
et-tre ar efter skaden.

3.4 Funktionsniveau som forklaring pad livskvalitet

I den hierarkiske regression fandt vi, at funktionsniveau mélt pA GOSE pi
followup-tidspunktet forklarede 13,6 % af variansen i livskvalitet malt pa
QOLIBRI-OS, nér der kontrolleredes for alder og ken. Endvidere forklarede
den endelige model, hvor ogséd uddannelse/beskeftigelse og civilstand pa
followup-tidspunktet var inkluderet, 24 % af variansen 1 livskvalitet med
GOSE, alder og uddannelse/beskaftigelse som signifikante pradiktorer.

Omend GOSE bidrager signifikant til forklaringen af livskvalitet, er der
altsa stadig 76 % af variansen 1 livskvalitet, som méa forklares af andre fakto-
rer end de inkluderede. Det indikerer saledes, 1 overensstemmelse med vores
fund 1 korrelationsanalyserne, at ssmmenhangen mellem funktionsniveau
og livskvalitet hos patienter et-tre ar efter erhvervet hjerneskade er begran-
set. Andre faktorer ma derfor formodes at have indflydelse pé livskvaliteten.
Sadanne faktorer kunne tenkes at omhandle personlighed, copingstil, ople-
vet social stette og komorbiditet.

Ligeledes understreger fundet, at der er en betydelig forskel mellem en
objektiv vurdering af outcome og en subjektiv vurdering af outcome. Sale-
des scores GOSE af en fagprofessionel ud fra en forudbestemt opfattelse af,
hvad der kendetegner et lavt og hejt funktionsniveau, og GOSE siger derfor
ikke noget om patientens subjektive oplevelse af situationen (Polinder et al.,
2015). Omvendt scores QOLIBRI og QOLIBRI-OS af patienten selv ud fra
dennes subjektive oplevelse af tilfredshed, som ikke behaver at vere 1 over-
ensstemmelse med den objektive vurdering af patientens situation. Subjektiv
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tilfredshed hanger bl.a. sammen med tidligere livserfaring og nuvarende
forventninger, mil og vardier, hvorfor to patienter med samme objektive
funktionsniveau godt kan have vidt forskellig oplevelse af egen situation
(Koskinen et al., 2011; Mailhan et al., 2005). Forsimplet kan tilfredsheden
anskues som forskellen mellem forventning og faktiske situation, og hvis
forventningerne til outcome har varet lave, eksempelvis som folge af en
sveer hjerneskade, kan den subjektive tilfredshed med den faktiske situation
godt veere god (Mailhan et al., 2005). Omvendt kan man ved en mildere ska-
desgrad have haft heje forventninger til restitution, hvilket kan prege ens
tilfredshed 1 en negativ retning, hvis det reelle outcome ikke lever op til disse
forventninger. Som Mailhan et al. (2005) papeger, understreger dette per-
spektiv mulighederne ved og vigtigheden af at arbejde med forventninger 1
rehabiliteringssammenhange for at opna en bedst mulig livskvalitet efterfol-
gende. Dertil athenger tilfredsheden ogsé af ens vardier, og hvor vigtig man
finder de forskellige domaner. For nogle personer er fysisk udfoldelse f.eks.
vigtigere end for andre, hvorfor fysisk funktionsnedsattelse vil betyde mere
for disse personers liv og bevirke mindre tilfredshed med dette domane end
for andre med samme fysiske funktionsnedsattelse.

Ligeledes kan alder teenkes at pavirke forventninger og verdier og dermed
den subjektive oplevelse af livskvalitet, hvilket kan veere arsag til vores fund
af alder som signifikant praediktor 1 regressionen. Saledes kan der 1 ungdom-
men tenkes at vere flere forventninger til det kommende liv, hvorfor erhver-
velse af en hjerneskade potentielt kan resultere 1 storre skuffelse og folelse af
tabt potentiale” end hos @ldre mennesker. Som @ldre har man méaske i for-
vejen forventet nogle helbredsmeessige skavanker, samtidig med at man med
storre sandsynlighed allerede har udlevet vigtige livsmal, sdsom uddannelse,
karriere, sportsprastationer og familieliv. Den samme grad af funktionsned-
settelse kan derfor teenkes at forekomme mere problematisk for en 20-arig
end for en 70-arig.

3.5 Metodiske styrker og begreensninger

En styrke ved narvaerende studie er det relativt store antal patienter, som
fremmer palideligheden af studiets resultater. Det er miske ikke overval-
dende stort sammenlignet med internationale, krydskulturelle studier, men
stort 1 lyset af vores formédl og 1 relation til evrige danske studier (Holm et
al., 2009; Teasdale & Engberg, 2005). Denne styrke gor sig dog ikke gal-
dende for delpopulationen, som kun bestod af 45 patienter. Til gengaeld un-
dersggte vi pa denne population livskvaliteten og dennes sammenhang med
funktionsniveau over tid, hvilket kun 1 begraenset omfang er gjort for.

En ulempe ved narvarende studies sample var, at et inklusionskriterie
var, at patienterne havde udfyldt QOLIBRI-OS-spergeskemaet. Det ma der-
for antages, at der er sket en eksklusion af de hdrdest ramte patienter, som
ikke har veret 1 stand til eller haft overskud til at udfylde spergeskemaet,
hvorfor vores resultater kun kan generaliseres til en mindre gruppe af den
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population, der indlaegges til intensiv subakut neurorehabilitering pa hospi-
talet. Dette kan muligvis ogsa betyde, at gruppen rapporterer bedre livskva-
litet, end hele populationen ville gare. Dette er dog uvidst. Denne begreens-
ning ma imidlertid ogsé gere sig geldende for de studier, vi har sammenlig-
net os med, som ogsd undersgger livskvalitet ud fra patientrapporterede
outcomes, hvorfor en sammenligning med disse studier ikke pavirkes. Ikke
desto mindre begranses generaliserbarheden af resultaterne til den ovrige
population af patienter med erhvervet hjerneskade.

Endvidere kan det vere en begraensning, at vi ikke har noget mal for syg-
domsindsigt hos patienterne, da manglende sygdomsindsigt kan resultere i
overvurderet livskvalitet. Det kunne derfor have varet interessant at kontrol-
lere for denne faktor, om end den er svar at méle validt. Til gengeeld viste
vores resultater ikke tendens til “disability paradox™, hvorfor der ikke var
udpraeget grund til mistanke om nedsat sygdomsindsigt 1 populationen. End-
videre kan man diskutere, om en hgj livskvalitet som folge af nedsat syg-
domsindsigt er mindre “korrekt” end en hgj livskvalitet som folge af andre
faktorer, eftersom livskvalitet jo netop er en subjektiv oplevelse.

En anden overvejelse omhandler selve miden at male livskvalitet pa.
Selvom det anvendte livskvalitetsmal, QOLIBRI-OS, er blevet valideret pa
patienter med TBI og non-TBI, kan man stadig udfordre, 1 hvor hej grad det
faktisk er livskvalitet, vi méler. En tilfredshedsvurdering pa en Likert-skala
af en rekke omrider, der antages at vere relevante for patientens livskvali-
tet, begrenser trods alt maden, hvorpéa patienten kan tage stilling til og rap-
portere sin egen livskvalitet. I trdd hermed kan man blive i tvivl om, hvorvidt
og hvordan midterkategorierne “noget” og nogenlunde” pa Likert-skalaen
for QOLIBRI-OS adskiller sig fra hinanden 1 grad af tilfredshed. Endvidere
argumenterer nogle 1 litteraturen for, at livskvalitet som fenomen bedst
adresseres ved at sperge direkte ind til, hvor hgj eller lav denne er, fordi fee-
nomenet er sa subjektivt af natur (Dijkers, 2004). Ikke desto mindre er ma-
den, vi antager at kunne méle livskvalitet pa, 1 overensstemmelse med man-
ge andre studier pd omridet, hvilket ogsd muligger at kunne sammenligne
med deres fund.

Ligeledes er der en usikkerhed i méden at tolke QOLIBRI-OS-scoren pa i
forhold til niveau af livskvalitet (lav/forringet, borderline, normal, over nor-
malen). Man kan overveje, om de af Wilson et al. (2017) foreslaede guideli-
nes, som vi 1 nerverende studie har anvendt til tolkning, er retvisende, 1 og
med at de er skabt ved en statistisk sammenholdning af SF-36-normer med
QOLIBRI-OS.

3.6 Kliniske perspektiver

Et vigtigt fund 1 neervaerende studie er, at sammenhangen mellem livskvali-
tet og funktionsniveau mindskes over tid. En mulig forklaring kan vere, at
der sker en tilpasning til funktionsnedsettelsen over tid. Det har sdledes
positive indikationer for rehabiliteringen og kan benyttes af fagprofessio-
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nelle til pa et videnskabeligt grundlag at informere nye patienter og pare-
rende om, at eventuelle funktionsnedsettelser pa sigt kan komme til at be-
tyde mindre for livskvaliteten, og at det er muligt at fa en god livskvalitet pa
trods af funktionsnedsattelse. Ligeledes belyser fundet vigtigheden af at
inddrage patientrapporterede outcomemél 1 rehabiliteringen efter erhvervet
hjerneskade, da den subjektive oplevelse af egen situation ikke nedvendigvis
er den samme som en objektiv vurdering af funktionsniveau. Med anvendel-
sen af et patientrapporteret outcomemal i1 rehabiliteringen opnas en mere
fyldestgerende vurdering af patientens outcome, ligesom mélet kan vere en
indikator for mental tilpasning til funktionsnedsettelse, selv nér funktions-
niveauet ikke rykker sig. Ligeledes vil en klinisk anvendelse af et patientrap-
porteret outcomemal til méling af livskvalitet kunne bidrage til at fokusere
rehabiliteringen pd de omrader, der er vigtigst for patienten, og saette mal
inden for disse, hvilket kan ege patientens motivation for rehabilitering.
Saledes kan inddragelsen af patientrapporterede outcomemal bidrage til en
bedre individuel tilretteleeggelse samt evaluering af rehabiliteringsindsatsen.
Fremadrettet vil det vere interessant at undersege followup pa patienter
over lengere tid efter skaden for yderligere viden om udviklingen af
livskvalitet og dennes sammenheeng med funktionsniveau over tid.

Konklusion

Vores population af danske patienter med moderat til svaer erhvervet hjerne-
skade rapporterer et-tre ar efter skaden en gennemsnitlig livskvalitet sva-
rende til normal, som tolket ud fra eksisterende guidelines. Dog lader der til
at veere en storre andel af personer med lav/forringet livskvalitet end 1 den
generelle befolkning. Undersegelsen af udviklingen af livskvalitet over tid
viste en stigning 1 livskvalitet fra 12 mdr. til 18 mdr. efter skaden.

Sammenh@ngen mellem livskvalitet og funktionsniveau var begrenset.
Hgjere funktionsniveau var associeret med hgjere livskvalitet i den fulde
population et-tre ar efter skaden. I populationen med followup bade 12 mdr.
og 18 mdr. efter skaden var der ikke l&ngere nogen signifikant sammenhaeng
18 mdr. efter skaden. Dette syntes sarligt at skyldes en stigning 1 livskvalitet
1 gruppen med sver funktionsnedsettelse. Det kan dermed indikere, at funk-
tionsniveauet med tiden far mindre betydning for livskvaliteten, 1 takt med at
en tilpasning finder sted.

Den begrensede sammenhang mellem funktionsniveau og livskvalitet
kom ligeledes til udtryk i regressionsanalysen, hvor funktionsniveauet kun
forklarede 13,6 % af variansen 1 livskvalitet et-tre ar efter skaden, nar der
kontrolleredes for alder og ken. Det indikerer dermed, at funktionsniveauet
ikke er enebestemmende for livskvaliteten efter erhvervet hjerneskade, men
at andre faktorer ogsa har vaesentlig betydning, hvilket synes at vare et opti-
mistisk fund. Samtidig understreger det, at objektive og subjektive vurderin-
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ger af outcome kan adskille sig fra hinanden, hvorfor patientrapporterede
outcomemal bar supplere de objektive outcomemal 1 klinisk praksis.
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