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Livet etter akutt hjernehinneblagdning

Sammendrag

Bakgrunn. Artikkelen beskriver pasien-
ters perspektiv pa livet etter hjerne-
hinnebladning (subaraknoidalbladning)
0g reparasjon av aneurisme.

Materiale og metode. Alle 60 personer
(85 kvinner) som fikk rumpert intrakra-
nialt aneurisme reparert endovaskulaert
(n = 39) eller mikrokirurgisk (n = 21)
mellom januar og juli 2001 ble inkludert
fortlopende. Gjennomsnittsalderen var
55 &r.

Verdens helseorgansisasjons skjema
WHOQOL-BREF og en global funk-
sjonsindikator, Rankins skare, ble sendt
til pasientene tre og 12 méneder etter
bledning. Et utvalg av pasientene

(n = 9) ble i tillegg intervjuet etter tre
og 12 maneder.

Resultater og fortolkning. 40 av 58
svarte bade ved tre og 12 méneder,

to dede. Etter 12 maneder angav 26 av
respondentene «god» eller «meget
god» egenvurdert livskvalitet, tre svarte
«darlig» og 15 «verken god eller darlig».
Menn rapporterte signifikant bedre
egenvurdert livskvalitet (p = 0,008).
Kvinner angav mer asteni i form av
signifikant mindre energi, lavere
arbeidskapasitet og de hadde oftere
negative felelser. Det var ingen signifi-
kant forskjell i egenvurdert livskvalitet

i forhold til alder.

Intervjuene viste et udekket behov for
informasjon om livsfarsel i rehabili-
teringsfasen og om fare for ny bledning
senere. Arsakene bak signifikante
kjgnnsforskjeller ber undersokes
naermere.

Engelsk sammendrag finnes i artikkelen
pa www.tidsskriftet.no
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Hjernehinnebledning som skyldes ruptur av
intrakranialt aneurisme, er en akutt livs-
truende sykdom. Det er 300—400 tilfeller ar-
lig i Norge, og dedeligheten er hoy, omkring
40 % (1). Pa grunn av overhengende fare for
rebledning, trenger pasientene hurtig nevro-
kirurgisk behandling. Ved Rikshospitalet
har kraniotomi med mikrokirurgisk klipsli-
gatur vert standardmetode for reparasjon av
intrakraniale aneurismer siden 1969 (2).
Endovaskular teknikk ble innfort i 1992 (3).
12001 tok vi et initiativ for & kartlegge
konsekvenser av bladning og reparasjon i et
pasientperspektiv. Vi eonsket & legge vekt
pa den subjektive oppfatningen av livskva-
litet og valgte Verdens helseorganisasjons
sporreskjema WHOQOL-BREF, et generisk
skjema som inkluderer fysisk og psykisk
helse, sosiale relasjoner, omgivelser og
egenvurdert generell livskvalitet (4).
Livskvalitet blir konseptualisert pa ulike
mater. Vi la til grunn Verdens helseorganisa-
sjons forstéelse: «individers oppfatning av
egen livssituasjon i kulturell og sosial sam-
menheng og i forhold til sine mal, forvent-
ninger, normer og hva de er opptatt av» (5).
Resultatmél etter subaraknoidalbledning
baseres ofte pé klinisk vurdering av nevrolo-
giske utfall (6). Ut fra nevropsykologiske un-
dersokelser, konkluderte Hiitter og medar-
beidere med at signifikante kognitive utfall
eller atferdsproblemer er vanlig, ogsé nar det
kliniske resultatet bedemmes som godt (7).
Fravaer eller nerver av nevrologisk eller
kognitiv dysfunksjon gir likevel ikke innsikt
i hvordan den subjektive opplevelsen er. Pa-
sientsentrerte studier indikerer at nedsatt
funksjon er vanlig etter hjernehinnebledning
(8). I'tillegg til WHOQOL-BREF benyttet vi
derfor funksjonsindikatoren Rankins skére.

Gjentatte undersgkelse av samme individ
tre og 12 maneder etter bledning har, sa vidt
vi vet, ikke veart gjort med pasientsentrerte
metoder. Vi gnsket & underseke om even-
tuelle forskjeller i egenvurdert livskvalitet
kunne spores tilbake til kjenn og/eller al-
dersgruppe.

Materiale og metoder

Studien inkluderte fortlapende alle 60 indi-
vider, 35 kvinner, innlagt med akutt hjerne-
hinnebledning mellom januar og juli 2001
og som fikk et aneurisme reparert. De var i
alderen 30—78 ar, gjennomsnitt 55 ar. Meto-
de for reparasjon ble valgt ut fra anatomiske
kriterier, 39 pasienter fikk endovaskuler re-
parasjon og 21 pasienter mikrokirurgi med
klipsligatur. Studien var prospektiv og de-
skriptiv.

Kvantitative data ble innhentet med spor-
reskjemaer sendt med post tre og 12 mane-
der etter bledning. Vi benyttet WHOQOL-
BREF 1 norsk oversettelse, et modifisert
Rankin-skjema og skjema for demografiske
data.

WHOQOL-BREF-skjemaet inneholder
to spersmal om generell egenvurdert livs-
kvalitet og 24 spersmal om fysisk, psykisk
og sosialt velvere og om forhold ved omgi-
velsene (fysiske omgivelser, gkonomi, trans-
portmuligheter, tilgang pd informasjon og
helsetjenester). Utsagnene skares pé en ska-
la 1-5, hvor raskarene blir transformert slik
at jo heyere skére, jo heyere livskvalitet (9).
WHOQOL-BREEF er testet pa i alt 4 802 in-
divider ved 15 sentre og funnet anvendelig
ved alvorlig nevrologisk sykdom (10).
I Danmark er WHOQOL-BREF undersokt
med henblikk p4 reliabilitet og validitet og
funnet tilfredsstillende (11).

Rankins skére regnes som en global funk-

Hovedbudskap

12 maneder etter subaraknoidalbled-
ning angir over halvparten (26 av 44
respondenter) god eller sveert god
egenvurdert livskvalitet

Kvinner beskriver mer asteni i form av
signifikant mindre energi og redusert

arbeidskapasitet og de har oftere enn

menn negative folelser

Intervjuene avslgrer et udekket behov
for informasjon om livsfersel etter blad-
ning og om risikoen for rebladning
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sjonsindikator med vekt pa fysisk uferhet
(12). Vi benyttet norsk oversettelse av Lind-
leys modifikasjon formulert slik at legfolk
kan bruke det (13). Vi brukte en Rankin-ska-
la med to skaringsverdier i trdd med en stor
internasjonal studie (14) hvor 1 = godt resul-
tat (fra ingen symptomer til noen begrens-
ning 1 livsstil, men selvhjulpen) og 0 = darlig
resultat (fra vesentlig begrensning i livsstil
og avhengig av noe hjelp til helt avhengig av
andre) (12). Dataene ble analysert ved hjelp
av frekvenstabeller og ikke-parametriske
tester (Mann-Whitneys og Wilcoxons test) i
SPSS, versjon 11.

Kvalitative data

Vi eonsket 4 utdype kvantitative funn med
kvalitative data for & fa frem nyanser i livs-
kvalitet. Ved tre og 12 maneder ble det fore-
tatt halvstrukturerte intervjuer i forbindelse
med kontroll pa sykehuset. Vi gjorde et stra-
tegisk utvalg pa ni individer basert pa at en
kjenns- og aldersfordeling samt fordelingen
pa endovaskuler og mikrokirurgisk repara-
sjon skulle avspeile et tverrsnitt av kohorten.
Kriteriet for inklusjon var at informanten var
klar og orientert og kunne uttrykke seg tyde-
lig. Det ble benyttet en halvstrukturert inter-
vjuguide med fire temaer: fysiske, psykiske
og sosiale dimensjoner ved livskvalitet samt
forhold ved behandling og pleie. Intervjuene
ble transkribert ordrett og analysert og tolket
pa tre forskjellige abstraksjonsnivaer (15).
Det ble forst gjort en meningsfortetting av
informantenes uttalelser, det vil si at lange
setninger eller avsnitt ble komprimert slik at
den umiddelbare meningen ble gjengitt med
fa ord. Deretter ble meningsenhetene kate-
gorisert slik at man tydeliggjorde de mer all-
menne trekk ved informantenes forstielse av
egen situasjon. Pa tredje niva ble katego-
riene bearbeidet i relasjon til den teoretiske
kunnskap som finnes om denne og tilsvaren-
de pasientgrupper.

Studien forutsatte frivillighet og skriftlig
informert samtykke, samt separat samtykke
til intervju. Alle data ble anonymisert. Stu-
dien ble tilrddd av Regional komité for
medisinsk forskningsetikk, Helseregion Ser.

Resultater

Kvantitative data

Av de 60 inkluderte i studien dede to innen
tre méaneder etter bledningen. 40 av 58 svar-
te pa sperreskjemaet bade etter tre og 12 ma-
neder. Antallet som besvarte de enkelte
spersmalene varierte noe.

Gjennomsnittlig Rankin-skare var 0,77
etter tre maneder og 0,84 etter 12 maneder
(1 = godt resultat, 0 = darlig resultat). Seks
av 43 individer var i arbeid etter tre maneder.
Etter 12 maneder var 17 av 45 i arbeid. Blant
pasienter som svarte begge ganger, var det
ved 12 maneder en tendens til bedre Rankin-
skare (p = 0,06) og signifikant flere som var
i arbeid (p =0,001).

Etter tre maneder beskrev 25 av 42 sin
egenvurderte livskvalitet som «god» eller
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Tabell 1 Kjonnsforskjeller i skare pa WHOQOL-BREF tre og 12 maneder etter hjernehinneblgd-

ning og reparasjon av intrakranialt aneurisme
Mann-Whitneys test

Egenvurdert livskvalitet etter 3 maneder
Egenvurdert livskvalitet etter 12 maneder
Domene 1 - fysisk etter 3 maneder
Domene 2 — psykisk etter 3 maneder
Domene 3 - sosialt etter 3 méneder
Domene 4 — omgivelser etter 3 maneder
Domene 1 - fysisk etter 12 maneder
Domene 2 — psykisk etter 12 méneder
Domene 3 - sosialt etter 12 méaneder

Domene 4 — omgivelser etter 12 maneder

«sveert gody, fire av 42 som «dérlig» eller
«sveert darlig» og 13 av 42 som «verken god
eller dérligy. Etter 12 maneder var andelen
«gody eller «sveert god» 26 av 44, tre av 44
svarte «darlig», ingen angav «svert darligy».
Det var ingen signifikant forskjell i egenvur-
dert livskvalitet mellom tre og 12 maneder.
Ved 12 maéneder skaret menn signifikant
hoyere pé egenvurdert livskvalitet (p = 0,01)
(tab 1).

Informantene hadde lite smerter, trengte
lite medisinsk behandling og hadde lite
sevnproblemer bade etter tre og 12 méaneder.
Det var imidlertid kjennsforskjeller. Tre ma-
neder etter bledning var mennene signifi-
kant mer tilfreds med egen fysisk funksjon
(p<0,001) (tab 1). Dette dreide seg om at de
hadde signifikant mer energi til daglige gjo-
remél (p = 0,02) og sterre arbeidskapasitet
(p = 0,001). Ved 12 méaneder var kvinnene
signifikant mindre tilfreds med evnen til &
utfere daglige gjoremal (p < 0,01).

Sett under ett beskrev informantene at de
gledet seg over livet og folte det menings-
fullt. De var tilfreds med seg selv og hadde
lite konsentrasjonsproblemer bade tre og 12
maneder etter bledning. Ved 12 maneder
rapporterte kvinnene signifikant mer negati-
ve folelser, som for eksempel at de var triste,
fortvilte, engstelige eller deprimerte (p =
0,01).

Sosialt var informantene tilfreds med sitt
forhold til andre mennesker, sitt seksualliv
og stetten de fikk fra venner. Ved tre mane-
der var mennene signifikant mer tilfreds
med forhold ved omgivelsene (p < 0,01)
(tab 1), hovedgrunnen var at mennene svarte
at de var mer forneyd med tilgjengeligheten
pa informasjonen de trengte i dagliglivet
(p =0,02).

Det var signifikant flere som var i arbeid
etter 12 maneder av dem som var fodt 1946

Antall Median  P- verdier

Kvinner 24 4 0,2
Menn 18 4

Kvinner 27 3 0,01
Menn 17 4

Kvinner 24 - < 0,001
Menn 18 -

Kvinner 24 - 0,93
Menn 18 -

Kvinner 24 - 0,71
Menn 18 -

Kvinner 24 - < 0,01
Menn 18 -

Kvinner 27 - 0,04
Menn 17 -

Kvinner 27 - 0,6
Menn 16 -

Kvinner 24 - 0,09
Menn 17 -

Kvinner 28 - 0,2
Menn 17 -

og tidligere (p = 0,01). Det var ingen signifi-
kante forskjeller mellom alder og henholds-
vis egenvurdert livskvalitet, deltakelse i ar-
beidslivet og Rankins skére.

Kvalitative data

I intervjuene etter tre maneder beskriver nes-
ten alle pasientene at de frykter ny bledning.
De er redd for at «det kan sla seg opp», at
«klipsen kan falle av» eller at «blodérene
kan sprenge ndr som helst». Mange forteller
om mye hodepine med opplevelse av stikk
eller trykk i hodet, og disse episodene utle-
ser engstelsen. Pa denne bakgrunnen har de
fleste laget seg sine egne restriksjoner for
hva de kan gjore, som ikke & sparke fotball,
lofte tungt eller gjore like mye husarbeid
som for. En av informantene sier: «Det er
ikke sa nyttig & vite at jeg skal leve omtrent
som normalt bare ikke dykke eller hoppe i
fallskjerm.» Et flertall av informantene for-
venter at de endelig skal f4 informasjon om
fremtidsutsikter og levesett pa tremaneders-
kontrollen.

To tredeler av pasientene beskriver darli-
gere konsentrasjon og/eller nedsatt hukom-
melse. Det er vanskelig 4 huske navn, de ma
lete etter ord og de orker ikke holde pa sa
lenge som de gjorde for med ulike aktivite-
ter. Serlig blant mennene er det flere som
poengterer nedsatt toleranse for stress og
«kort lunte», mens kvinnene i storre grad be-
skriver redusert ork og energi. «Jeg tar en
dag av gangen og jeg planlegger veldig lite,
for det kommer an pa om jeg er i form og or-
ker.» Nér de eldste pasientene beskriver ned-
satt hukommelse og arbeidskapasitet nevner
de i samme andedrag at det kanskje like gjer-
ne kan ha noe med alderen & gjore som med
det at de har hatt en bladning.

Alle informantene hadde opplevd bedring
i tidsrommet fra tre til 12 méneder. Fire av
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de seks som var i arbeid da de fikk blednin-
gen, var tilbake i full jobb og syntes de mest-
ret det bra selv om enkelte ble fortere slitne
enn for. Blant de fire kvinnene i utvalget var
manglende energi og liten utholdenhet fort-
satt et viktig tema og ble blant annet beskre-
vet slik: «Jeg orker ikke sd mye. Jeg blir sa
grusomt fort sliten. Feler meg mer trett. Det
har jeg ikke vert vant til.» Et flertall av
pasientene beskrev fortsatt problemer med
hukommelse og konsentrasjon. Pa tross av
informasjon fra sykehuset var det likevel
flere som fortsatt var engstelige for en ny
bladning. For alle var disse tankene knyttet
til situasjoner hvor de hadde vondt i hodet.

Diskusjon

Rankins skare ble bedre mellom tre og 12
méneder etter bledning, men forskjellen var
ikke signifikant. Siden det i Rankins skare
legges steorst vekt pé fysisk funksjon, tyder
funnet pa at en vesentlig del av fysisk resti-
tusjon inntrer for tre méneder (12). Signifi-
kant flere individer i arbeid etter 12 méneder
indikerer at den kognitive restitusjon tar
lengre tid enn den fysiske.

Vi benyttet WHOQOL-BREF fordi vi
onsket & legge vekt pa pasientenes subjektive
oppfatning (4). Skjemaet ser ikke ut til & ha
veert brukt tidligere ved undersekelser etter
hjernehinnebledning. Ifelge Verdens helse-
organisasjon er livskvalitet en subjektiv opp-
fatning, det skulle innebare at et skjema fylt
ut av respondenten selv er godt egnet (5, 11).

De som responderte pé sperreskjemaene,
angav at de i hovedsak hadde kommet seg
godt. Fa beskrev sin egenvurderte livskvali-
tet som darlig eller sveert darlig. De som be-
skrev sin egenvurderte livskvalitet som
«verken god eller darlig», kan vaere de som
har milde depressive symptomer, angst, ned-
satt hukommelse, redusert energi, sevnpro-
blemer og sma personlighetsforandringer.

Informantene opplevde frustrasjon og re-
dusert livskvalitet gjennom en diskrepans
mellom hva de ensket og hva de klarte. De
fryktet ny bledning, seerlig nar de fikk hode-
pine eller folte seg uvel. Studien avdekket at

154

frem til forste kontroll savnet pasientene in-
formasjon om sykdommens konsekvenser
for fremtiden, om hvilke symptomer som
kan veaere vanlig etter operasjon og om hvor-
dan de skal leve i rehabiliteringsfasen. Rad
og veiledning kan trolig bidra til & dekke det-
te behovet (16, 17).

Vi paviste kjennsforskjeller i livskvalitet
som ber undersgkes videre. Mer negative fo-
lelser samt uttrykk for asteni, som lavere ar-
beidskapasitet og mindre energi hos kvinner
kan dreie seg om forskjell i méten & beskrive
opplevelser pa. Vi kan imidlertid ikke ute-
lukke at prognosen etter hjernehinneblod-
ning reelt sett er forskjellig for kvinner og
menn. Det faktum at de signifikante funnene
i den kvantitative delen korresponderer med
de kvalitative utsagnene, forsterker dette.
Man kan kanskje tenke seg at det har sam-
menheng med at kvinners roller og daglige
funksjoner i sterre grad blir pavirket av en
bladning. Vi vet ikke noe sikkert hva disse
funnene indikerer, men det blir en viktig ut-
fordring & legge mer vekt pa kjonn i forsk-
ning rundt nevrokirurgiske sykdommer og
skader.

Bare noe over 2/3 besvarte sporreskje-
maene. I gruppen som ikke svarte, kan det
finnes en relativt hayere andel individer med
dérlig funksjon (18). Det er mulig at bildet
av resultat og livskvalitet etter hjernehinne-
bledning hadde vert mindre optimistisk om
det hadde inkludert individer som faller
utenfor ved sperreundersokelse.

Vi tolker manglende respons pé sperre-
skjemaene som et signal om at det finnes en
gruppe pasienter som kan ha serlige behov
og som ber undersgkes nermere. Som alter-
nativ til & svare per post kunne pasientene ha
fylt ut skjemaet i sykehuset, eventuelt med
assistanse fra helsepersonell. Men dette kun-
ne ogsa fore til skjevhet fordi svar avgitt an-
sikt til ansikt med helsepersonell ofte er mer
positive (19).
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