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Sammendrag

Bakgrunn: Traumatiske skader er et globalt folkehelseproblem som medferer plutselige og
betydelige endringer for bade pasienter og parerende. Parerende har ofte en sentral
omsorgsrolle, som kan innebzre betydelig omsorgsbyrde, redusert helserelatert livskvalitet
og okt forekomst av angst- og depresjonssymptomer. Tidligere forskning har i hovedsak
omhandlet parerende til personer med enkelte skadetyper, mens kunnskapen om helserelatert
livskvalitet blant parerende i den generelle traumepopulasjonen er begrenset. Denne studien
undersoker helserelatert livskvalitet til parerende i den generelle traumepopulasjonen det
forste aret etter moderat til alvorlig skade.

Hensikt: Hensikten var & oke kunnskapen om helserelatert livskvalitet hos parerende til
personer med en moderat til alvorlig traumatisk skade. Studien hadde to hovedmal: 1) a
underseke péarerendes helserelaterte livskvalitet og eventuelle endringer fra 6 til 12 méneder
etter skaden og 2) 4 identifisere faktorer assosiert med parerendes helserelaterte livskvalitet
ett ar etter skaden.

Metode: Studien hadde en kvantitativ forskningsstrategi med et longitudinelt design og er en
sekundaranalyse av en prospektiv kohortstudie. Utvalget inkluderte 241 parerende og 538
pasienter med skadealvorlighet NISS >9, >18 ar. Parorendes helserelaterte livskvalitet ble
malt med EQ-5D-5L ved 6 og 12 méaneder etter skade, mens pasientens funksjonsniva ble
kartlagt med WHODAS 2.0 pé tilsvarende oppfelgingspunkter. Data ble analysert med
deskriptiv statistikk, parede t-tester og multiple linezere regresjonsanalyser.

Resultat: Det var ingen statistisk signifikant endring i1 parerendes helserelaterte livskvalitet
fra 6 til 12 maneder for EQ-5D-5L-indeksverdi eller EQ-VAS. EQ-5D-5L-domenene viste en
positiv utvikling i alle 5 domener fra 6 til 12 méneder. Symptomer pa angst/depresjon hos
paregrende ved 6 méneder var assosiert med lavere EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS ved
12 méneder. For EQ-VAS var lavere funksjonsniva hos pasienten ved 6 méneder og det a
vaere ektefelle/samboer signifikant assosiert med lavere helserelatert livskvalitet.
Konklusjon: Overordnet rapporterte parerende god helserelatert livskvalitet som var stabil
fra 6 til 12 maneder etter skaden. Symptomer pa angst/depresjon og smerte/ubehag var de
domenene flest rapporterte plager. Angst- og depresjonssymptomer hos de parerende,
dérligere funksjonsniva hos pasientene og det & vaere ektefelle/partner var assosiert med

lavere helserelatert livskvaliteten ett ar etter skaden.

Nokkelord: traumatisk skade, parerende, helserelatert livskvalitet, longitudinell studie, EQ-
5D-5L.



Abstract

Background: Traumatic injuries are a global public health problem that can profoundly
affect both patients and caregivers. Caregiving responsibilities may lead to substantial
caregiver burden, reduced health-related quality of life, and emotional distress. Previous
research has primarily focused on caregivers of individuals with specific injury types, while
knowledge about health-related quality of life among caregivers in the general trauma
population is limited. This study examines health-related quality of life among caregivers
during the first year after moderate to severe injury.

Aim: We aimed to gain increased knowledge about health-related quality of life among
caregivers of individuals with a moderate to severe traumatic injury. The study had two main
objectives: 1) to examine caregivers’ health-related quality of life and any changes from 6 to
12 months after the injury, and 2) to identify factors associated with caregivers’ health-
related quality of life one year after the injury.

Methods: The study had a quantitative and longitudinal design and is a secondary analysis of
a larger prospective cohort study. The sample included 241caregivers and 538 patients with
injury severity NISS >9, aged >18 years. Caregivers’ health-related quality of life was
assessed using the EQ-5D-5L at 6 and 12 months follow-ups, while the patient’s functional
level was assessed with the WHODAS 2.0 at corresponding follow-up points. Data were
analyzed using descriptive statistics, paired t-tests, and multiple linear regression analyses.
Results: Caregivers’ health-related quality of life did not change significantly from 6 to 12
months, as measured by the EQ-5D-5L index value and the EQ-VAS. All EQ-5D-5L
domains showed a positive trend over time. Symptoms of anxiety/depression among
caregivers at 6 months were associated with lower EQ-5D-5L index value and EQ-VAS at 12
months. For the EQ-VAS, lower patient functional level at 6 months and being a
spouse/partner were significantly associated with lower health-related quality of life.
Conclusion: Caregivers reported generally good and stable health-related quality of life.
Anxiety/depression and pain/discomfort were the most frequently reported problem domains.
Anxiety and depression symptoms among caregivers, reduced functional level in the patients,
and being a spouse/partner were associated with lower health-related quality of life one year

after the injury.

Keywords: traumatic injury, caregivers, health-related quality of life, longitudinal study, EQ-

5D-5L.



Forkortelser:

AIS
EQ-5D-3L
EQ-5D-5L
EQ-VAS
EQ-VT
FAAR

ICF

ISS

NICE
NISS

NSI

OouUS
PROMs
PTSD
Q-Q plott
REK
ROS- analyse
SCI

SSB

TBI

UNN

VIF
WHO

WHODAS 2.0

Abbreviated Injury Scale
EuroQol 5 Dimensions, 3 Levels
EuroQol 5 Dimensions, 5 Levels
EuroQol Visual Analogue Scale
EuroQol Valuation Technology
Family Adjustment and Adaptation Response (brukes som FAAR-
modellen i teksten)

International Classification of Functioning, Disability and Health
Injury Severity Score

National Institute for Health and Care Excellence

New Injury Severity Score

Norsk sentralitetsindeks

Oslo universitetssykehus

Patient-Reported Outcome Measures

Posttraumatisk stresslidelse (eng. post-traumatic stress disorder)
Kvantil-kvantil plott (eng. quantile—quantile plot)

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
Risiko- og sarbarhetsanalyse

Ryggmargsskade (eng. spinal cord injury)

Statistisk sentralbyra

Traumatisk hjerneskade (eng. traumatic brain injury)
Universitetssykehuset Nord-Norge

Variance Inflation Factor

Verdens helseorganisasjon (World Health Organization)

World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn

Traumatiske skader er et stort folkehelseproblem pa verdensbasis (Bonatti & Calland, 2008),
og en hyppig arsak til funksjonsnedsettelse og dedsfall (Kornhaber et al., 2015). En
traumatisk skade defineres som en akutt fysisk skade forarsaket av en ytre pavirkning pa
kroppen (Nordset et al., 2024). I 2023 ble omtrent 10 000 personer innlagt pa norske sykehus
med en traumatisk skade. Av disse var 64 % menn og 34 % kvinner, med en
gjennomsnittsalder pa henholdsvis 43 (menn) og 48 (kvinner) ar. Tall fra Nasjonalt
Traumeregister viser at de vanligste arsakene til skade er motorkjeretoyulykker, lavenergifall
og hoyenergifall (Nordset et al., 2024). Nasjonalt Traumeregister peker ogsa pa at de
hyppigst forekommende skadene 1 2023 var knyttet til skader i hode, thorax (bryst), ryggmarg
og ekstremiteter (Nordset et al., 2024). Disse funnene fra Norge samsvarer med
internasjonale funn, som peker pé at traumatisk hjerneskade (TBI) og ryggmargsskade (SCI)
er blant de mest utbredte skadetypene i den vestlige verden (Baker et al., 2017).

Konsekvensene av traumatiske skader kan vere omfattende og medfore bade fysiske,
kognitive, emosjonelle og psykososiale utfordringer, som i sin tur kan pévirke dagliglivet,
arbeid og helserelatert livskvalitet (Seberg et al., 2021). Vanlige konsekvenser omfatter
fysiske funksjonelle begrensninger og psykiske plager som posttraumatisk stresslidelse
(PTSD), angst og depresjon (Van Horn, 2013). Slike konsekvenser kan for mange pasienter
vaere langvarige og pavirke sosiale relasjoner, skonomi, arbeid og familieliv (Van Horn,
2013). En sterre andel personer med traumatisk skade rapporterer smerte, storre utfordringer
med daglige aktiviteter og hgyere nivd av angstsymptomer enn i den generelle befolkningen
(Nordset et al., 2024). Dette underbygges av Andelic et al. (2018), som fant at moderate
funksjonsbegrensninger og nedsatt arbeidsevne kan vedvare i hele 20 ar etter skaden, og at
kvinnelige pasienter og pasienter med depresjon var sarlig utsatte for vedvarende darlig

psykisk helse i et slikt langtidsperspektiv.

Rehabilitering etter traumatisk skade er en tverrfaglig prosess som strekker seg fra
akuttbehandling til langvarig oppfelging, med mal om a gjenopprette funksjon,
selvstendighet og livskvalitet (Kornhaber et al., 2015). Etter akutt traumebehandling skrives

pasienter oftest ut til spesialisert rehabilitering, lokalsykehus eller hjem (Moksnes et al.,



2023a). I deres studie av traumepopulasjonen fant Moksnes et al. (2023a) at utskrivelsessted
ikke nedvendigvis gjenspeilet alvorlighetsgraden til pasientene. Til tross for at 76 % av
utvalget hadde alvorlige skader (NISS>15), ble 43 % sendt til lokalsykehus og 35 % til eget
hjem, mens kun 22 % mottok spesialisert rehabilitering rett etter akutt sykehusopphold
(Moksnes et al., 2023a). Uavhengig av hvilket tjenesteniva pasientene folges opp pa, er det
behov for et bredt spekter av rehabiliteringstilbud. Dette inkluderer sykepleie, fysioterapi,
ergoterapi, psykologiske tjenester og logopedi samt sosial stette (Andelic et al., 2021; Phillips
et al., 2004). I en longitudinell kohortstudie som vurderte rehabiliteringsbehov, tilbud av
rehabiliteringstjenester og faktorer som pévirker sannsynligheten for & motta rehabilitering
for pasienter med moderat til alvorlig TBI, var sannsynligheten for & motta rehabiliterende
tiltak hoyere ved mer alvorlig skade og ved fysiske og kognitive problemer, men lavere for
dem som rapporterte psykiske problemer (Andelic et al., 2021). Dette tyder pa udekkede
behov, trolig knyttet til en kommunal tilnaerming der tiltak i hovedsak rettes mot fysisk

funksjon fremfor individuelt tilpasset tverrfaglig rehabilitering (Seberg et al., 2008).

1.2 Pérerendebelastning etter traumatisk skade

Traumatiske skader oppstar ofte bratt og uventet, og parerende er derfor sjelden forberedt pd
den nye omsorgsrollen og belastningen som felger (Haines et al., 2024; Rasmussen et al.,
2020). Nar pasienter sendes direkte hjem, eker omsorgsansvaret i hjemmet, som
administrering av hjemmetjenesteoppgaver og omsorgsoppgaver som er mer fysisk krevende
(Haines et al., 2024), og pasientene blir ofte avhengig av familien for emosjonell og praktisk
stotte (Rasmussen et al., 2020). Dette kan inkludere det & bistd med daglige aktiviteter som
personlig hygiene, pékledning, toalettbesek og maltider, samt praktiske oppgaver som
innkjep og matlaging (Farajzadeh et al., 2021). Parerende til personer med moderat til
alvorlig TBI opplever hoy belastning av a ikke vere forberedt pa parerenderollen. Dette har
en sammenheng med usikkerheten rundt skaden og hvordan de hindterer det psykisk (Liu et
al., 2024). Dette viser til at parerendebelastningen kan vare overveldende og krevende. I en
tverrsnittstudie om pédrerendes helserelaterte livskvalitet til pasienter med paraplegi (SCI),
hadde 53 % av de parerende aleneomsorg for pasienten og tok seg av alt husarbeid uten hjelp
fra andre (Blanes et al., 2007). Dette samsvarer med undersekelser utfort av
Parorendealliansen, som viser at parerende generelt star for omtrent 50 % av

ressursinnsatsen i pasientenes rehabilitering, og at 63 % av parerende rapporterer at deres



egen helse har blitt darligere som et resultat av den store parerendebelastningen (Sunnaas

sykehus HF, 2021, s. 21).

Parerende opplever hoy belastning, bade fra kravene knyttet til omsorgsrollen og fra andre
faktorer 1 eget liv. Denne belastningen kan svekke fysisk- og psykisk helse, og fa
konsekvenser for eget sosialt liv (Backx et al., 2018). Livsstilsendringer og okt ansvar for
familiemedlemmer er krevende og er forbundet med redusert helserelatert livskvalitet og
heyere nivd av emosjonelt stress (Rasmussen et al., 2024). I tillegg kan parerenderollen
medfore psykiske plager, redusert arbeidsdeltagelse og ekonomiske utfordringer, og
belastningen forsterkes ofte av pasientens funksjonsniva og atferdsendringer som irritabilitet
og aggresjon (Brickell et al., 2020). Ved TBI er negative utfall serlig knyttet til hoy
omsorgsbyrde, darlig familiefunksjon og dérlig psykisk helse og emosjonelt stress, mens
negative utfall ved SCI serlig er forbundet med hey omsorgsbyrde, utfordringer med
tilpasning og lav livskvalitet hos den parerende (Baker et al., 2017). Samtidig kan
pargrenderollen ogsa ha positive sider, som opplevelse av styrke i magte med motgang,
mestring og emosjonell narhet til pasienten (Griffin et al., 2017). P4 bakgrunn av dette er det
viktig 4 undersegke hvordan traumatiske skader ikke bare pavirker pasientene, men ogsa

parerendes helserelaterte livskvalitet.

1.3 Tidligere forskning

I dette delkapittelet beskrives konsekvensene av & vare parerende til pasienter med
traumatisk skade, samt faktorer som kan pavirke deres helse og helserelaterte livskvalitet
basert pa eksisterende litteratur. Sa langt vi kjenner til, er mye av den tilgjengelige
forskningen avgrenset til enkelte skadetyper, i all hovedsak TBI og SCI, derfor baserer
gjennomgangen seg i stor grad pa disse. Det tas forbehold om at funnene ikke direkte kan
generaliseres til hele traumepopulasjonen. Det er imidlertid verdt & merke seg at
traumepopulasjonen er heterogen, og det finnes betydelige forskjeller mellom ulike

skadetyper og alvorlighetsgrader.

1.3.1 Longitudinelle forlep og psykisk helse

Forskning indikerer at omsorgsrollen kan ha vedvarende konsekvenser for parerendes
psykiske helse. En dansk studie av parerende til pasienter med alvorlig TBI fant at selv om
den helserelaterte livskvaliteten okte betydelig i lapet av det forste dret etter skade, forble

nivaet signifikant lavere enn hos den generelle befolkningen (Norup et al., 2013). Dette



stottes av Vogler et al. (2014), som i en tysk studie, som ogsé fulgte parerende til pasienter
med alvorlig TBI, fant redusert helserelatert livskvalitet selv minst sju ar etter skaden, og at
gjennomsnittsnivaet fortsatt kan vere lavere enn i normalbefolkningen selv etter flere &r. En
nederlandsk longitudinal studie underseokte parerende til pasienter med SCI og fant at
belastningen var sarlig fremtredende innen emosjonell rollefunksjon og psykisk helse mens
pasienten var under sykehusrehabilitering (Backx et al., 2018). Forskerne observerte

imidlertid at parerende opplevde bedring nar pasienten kom hjem (Backx et al., 2018).

Videre viser forskning pa parerende til pasienter med TBI at det er en sammenheng mellom
symptomer pé angst og depresjon og parerendes helserelaterte livskvalitet (Vogler et al.,
2014). I en studie av parerende til pasienter med TBI under sub-akutt sykehusrehabilitering,
fant Norup et al. (2017) at en bedring i helserelatert livskvalitet er neert knyttet til en
reduksjon i symptomer pa angst og depresjon i perioden fra pasientens innleggelse til
utskrivelse fra sykehusrehabilitering. Carlozzi et al. (2019) utdyper dette bildet gjennom en
omfattende amerikansk studie av 560 parerende til bade sivile og militaere pasienter med
komplisert mild TBI til alvorlig TBI. Forskerne fant at angstnivaet hos disse parerende ofte er
hoyest umiddelbart etter skaden, for sé & avta i lepet av de forste tre manedene og forbli
relativt stabilt gjennom det forste aret. Tilsvarende kan depressive symptomer avta noe de
forste seks ménedene, selv om signifikante nivaer av depresjon ofte vedvarer over lang tid
(Carlozzi et al., 2019). Studier rapporterer videre at en betydelig andel parerende opplever
haye nivaer av slike symptomer 1 bade akutt- og rehabiliteringsfasen, samt flere ar etter
utskrivelse (Norup, 2018; Vogler et al., 2014). Disse funnene understreker at de emosjonelle
utfordringene ved TBI ikke er begrenset til en akutt krisefase, men utgjer en vedvarende

belastning som preger parerendes livskvalitet i et livslangt perspektiv.

1.3.2 Psykososiale faktorer, ensomhet og livstilfredshet

Sammenhengen mellom helserelatert livskvalitet og psykososiale forhold belyses pé tvers av
ulike faser og populasjoner. I studien til Norup et al. (2017) fant forskerne at forbedringer i
parerendes vitalitet og psykiske helse var assosiert med lavere niva av angst- og
depresjonssymptomer, mens forbedring i sosial deltakelse var knyttet til faerre
depresjonssymptomer. Dette bildet av sosial pavirkning underbygges i en norsk longitudinal
studie av Manskow et al. (2017), som fulgte parerende til pasienter med alvorlig TBI fra ett
til to &r etter skaden. Studien viste at ensomhet hos parerende fungerer som et uttrykk for

utilstrekkelig sosial stette, og fant at denne mangelen pé sosial stette var en avgjerende faktor
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for om pérerendebelastingen forverret seg over tid. Parerendebelastningen kan bidra til
tilpasningsvansker i nye roller og negativt pavirke familiens funksjon og livstilfredshet
(Manskow et al., 2017). I en kvalitativ studie av pdrerende til amerikanske
tjenestemedlemmer og veteraner med varierende skadegrad av TBI, beskriver Brickell et al.
(2020) hvordan denne belastningen rammet hverdagen bredt. Parerende opplevde mangel pa
tid til egne behov, darligere fysisk helse, okt stress og angst, samt en folelse av sosial
isolasjon og ensomhet, noe som medferte en negativ innvirkning pa familielivet og
ekteskapelige problemer (Brickell et al., 2020). Disse faktorene kan bidra til en negativ spiral
der helseutfordringer og sosial isolasjon gir utover bade familielivet, skonomien og
oppfelging av pasienten (Carlozzi et al., 2019; Manskow et al., 2017; Norup, 2018; Vogler et
al., 2014).

1.3.3 Betydningen av pasientens funksjonsniva og skadens alvorlighetsgrad

Pasientens funksjonsniva kan vare en sentral faktor for parerendes belastning og livskvalitet.
Hos personer med lavt funksjonsniva etter TBI fant Carlozzi et al. (2019) at det serlig var
den psykiske helsen til parerende som ble pavirket, og forskerne observerte en hoyere
forekomst av depresjon, angst og irritabilitet enn i befolkningen generelt.

Det ble videre rapportert at denne belastningen har en gjensidig effekt, ved at parerendes
psykiske belastning kan ha negative konsekvenser for pasientens rehabiliteringsutfall og
sosiale integrasjon (Carlozzi et al., 2019; Manskow et al., 2017). Ved SCI kan pleiebehovet
vaere ekstremt omfattende. En iransk tverrsnittstudie undersekte parerende til pasienter med
SCI som brukte mer enn 11 timer daglig pa pleicoppgaver, inkludert & bistd med personlig
pleie, huslige oppgaver og instrumentelle aktiviteter (Farajzadeh et al., 2021). Studien fant at
mange av de parerende opplevde redusert sevnkvalitet, okt stress og vansker med & balansere
arbeid og daglige aktiviteter. I tillegg viste forskerne at over halvparten av disse parerende
oppga symptomer pé depresjon, og at et hoyere skadeniva hos pasienten (quadriplegi vs.
paraplegi) var signifikant forbundet med lavere livskvalitet hos den pdrerende (Farajzadeh et

al., 2021).

Norup et al. (2017) viste til at ndr pasienten hadde fremgang i funksjon og kortere varighet av
posttraumatisk amnesi var det assosiert med reduksjon av symptomer pd angst og depresjon
hos de parerende. I likhet viste en nyere scoping-review som inkluderte 24 studier, at redusert

fysisk og kognitiv funksjon, atferdsendringer og utfordringer med planlegging og initiativ hos



pasienten var indikatorer for hayere omsorgsbyrde hos pérerende (Kjeldgaard et al., 2023).
Dette ble ogsa stettet i en systematisk scoping-review som inkluderte pasienter med bade TBI
og SCI, som sé at hay omsorgsbyrde og negative psykososiale konsekvenser var knyttet til
lavt funksjonsniva (Baker et al., 2017). Brickell et al. (2020) papekte i deres kvalitative studie
at det ved alvorlig TBI var sterre sannsynlighet for langvarige svekkelser og innvirkning pa
daglig funksjon sammenlignet med mild TBI, og at slike funksjonsfall kunne fore til okt
avhengighet av parerende. Samtidig fant studien at det ikke nedvendigvis var den objektive
alvorlighetsgraden av skaden som alene forklarte belastningen til de parerende, men hvordan
skaden pévirket pasientens emosjonelle, atferdsmessige, kognitive og funksjonelle endringer i

hverdagen (Brickell et al., 2020).

1.3.4 Sosiodemografiske faktorer og livslopet

Pérerende til personer med TBI er i de fleste tilfeller ektefeller, partnere eller foreldre.
Belastningen ved & ga inn i en omsorgsrolle er ny og krevende uavhengig av relasjon, men
utfordringene preges i stor grad av hvor den pédrerende befinner seg i sitt eget livslop
(Brickell et al., 2020; Kratz et al., 2017; Norup, 2018). For mange betyr skaden et brudd i
livslapet der planer for fremtiden, som karriere eller pensjonstilvarelse, blir tilsidesatt til
fordel for omfattende omsorgsoppgaver (Brickell et al., 2020; Kratz et al., 2017). Til tross for
felles opplevde belastninger, viser forskning signifikante forskjeller mellom foreldre og
ektefeller/partnere. Kratz et al. (2017) gjennomferte fokusgrupper med 52 parerende til
pasienter med moderat til alvorlig TBI og fant at foreldre ofte beskrev en dyp sorg over
barnet de kjente for skaden, en vedvarende bekymring for barnets fremtid, og en
tilbakevendende foreldrerolle med mer ansvar. Ektefeller og partnere opplevde i motsetning
en storre sorg over tapet av likeverdighet og intimitet i parforholdet, av & std alene med
beslutninger og alt ansvar for husholdningen, og flere fysiske og kognitive belastninger enn

foreldre (Kratz et al., 2017).

Nér det gjelder demografiske faktorer som kjonn og alder, er det en gjennomgéende tendens
at disse pavirker den helserelaterte livskvaliteten (Conti et al., 2021; Nogueira et al., 2016;
Vogler et al., 2014). Vogler et al. (2014) fant at kvinnelige parerende skaret lavere pd EQ-
5D-indeksen enn menn, noe som indikerer redusert helserelatert livskvalitet. Tilsvarende
resultater ble rapportert av Conti et al. (2021) 1 en italiensk multisenterstudie av péarerende til

pasienter med SCI, hvor kvinnelig kjonn var en uavhengig prediktor for darligere livskvalitet.



En brasiliansk tverrsnittsstudie fant ingen signifikante kjonnsforskjeller i samlet helserelatert
livskvalitet, men viste at kvinners helserelaterte livskvalitet i storre grad ble preget av
begrensninger i fysiske og emosjonelle roller, mens menn oftere rapporterte utfordringer
knyttet til fysisk funksjon, smerte og sosiale forhold (Nogueira et al., 2016). Nogueira et al.
(2016) undersokte ogsé aldersforskjeller og fant at eldre parerende ofte hadde lavere
helserelatert livskvalitet enn yngre. Yngre parerende har storre sannsynlighet for & tilpasse
seg den nye situasjonen og har derfor mindre negativ pavirkning pa egen helserelatert
livskvalitet, mens eldre parerende i mindre grad viste bedring over tid (Norup et al., 2017).
Samlet sett indikerer disse funnene at bade kjonn, alder og relasjon er sentrale faktorer for
hvordan parerenderollen oppleves og hindteres gjennom livslepet (Baker et al., 2017; Kratz

et al., 2017; Vogler et al., 2014).

1.3.5 Geografisk sentralitet

Geografisk sentralitet, ofte definert som bostedets sentralitet i forhold til reisetid til
arbeidsplasser og offentlige tjenester (Moksnes et al., 2024), er en vesentlig faktor for utfall
etter traumatiske skader (Keeves et al., 2019; Moksnes et al., 2024; Rasmussen et al., 2024).
Moksnes et al. (2024) gjennomfoerte en norsk prospektiv multisenterstudie av pasienter med
moderate til alvorlige traumatiske skader og fant at pasienter bosatt i mindre sentrale omrader
hadde okt sannsynlighet for udekkede behov for kommunale rehabiliteringstjenester 6
maneder etter skaden. Dette gjaldt serlig behov innen rehabilitering og familie- og sosial
stotte (Moksnes et al., 2024). I trdd med disse funnene pekes det pé at helsepersonell i mindre
sentrale omrader ofte har begrenset kompetanse og faerre ressurser til & mote pasientenes
behov, noe som kan fore til at bdde pasientene og parerende blir mindre ivaretatt i
rehabiliteringsprosessen (Kornhaber et al., 2015). En oversiktsartikkel av Keeves et al.
(2019), som inkluderte 47 internasjonale studier, underbygger dette bildet ved & vise at
pasienter med alvorlige traumer (ISS > 15) og TBI fra mindre sentrale strok ofte har lengre
sykehusopphold. Forskerne forklarte dette med begrenset tilgang til rehabiliteringstjenester i
pasientens naermilje, noe som vanskeliggjorde en tidlig og trygg utskrivelse (Keeves et al.,

2019).

Betydningen av sentralitet for parerendes belastning og helserelatert livskvalitet er i mindre
grad forsket pa knyttet til traumatiske skader, og kunnskap hentes derfor fra andre

populasjoner. En amerikansk studie pd parerende til personer med helseproblemer eller



funksjonsnedsettelser av Cohen et al. (2022) fant at i mindre sentrale omrader, der formelle
tjenester er faerre eller vanskeligere 4 na, rapporterte parerende til eldre voksne storre fysisk
belastning og darligere helsetilstand enn pdrerende i mer sentrale omrader. Spesifikt for
eldreomsorg i mindre sentrale omrader, viste Morelli et al. (2019) i sin oversiktsartikkel at
parerende til eldre i mindre sentrale omrader utgjorde en serlig sérbar gruppe. Disse
parerende rapporterte om hay omsorgsbyrde knyttet til okt stress, tretthet, depresjon, redusert
livskvalitet og et udekket behov for psykososial stette, forsterket av mangelen pé formelle
stottetjenester i nermiljoet (Morelli et al., 2019). Utfordringene forsterkes ytterligere ved stor
geografisk avstand mellom pérerende og den skadde. I en kvalitativ britisk studie av
parerende som ga stette, hjelp eller pleie til en voksen som bodde minst én times reisevei
unna, beskrev White et al. (2020) at lang avstand mellom péarerende og pasient sa ut til &
forsterke belastningen ytterligere. Dette skyldtes blant annet lange reiseveier og ekte
kostnader, bekymringer for akutte situasjoner pa avstand og begrenset mulighet til korte
besgk for a vurdere pasientens situasjon (White et al., 2020). Disse funnene samsvarte med
funn fra en kvalitativ studie av pasienter med TBI og deres parerende i mindre sentrale
omréder, som beskrev lange reiseavstander til sykehus eller rehabiliteringssentre,
okonomiske tap ved fraver fra jobb, isolasjon fra sosiale nettverk og betydelige emosjonelle
og psykiske belastninger bade for pasienten og den parerende (Harrison et al., 2017).
Oppsummert gir disse studiene grunnlag for a anta at lav sentralitet fungerer som en barriere

som forsterker den psykososiale belastningen for parerende til traumepasienter.

1.3.6 Kunnskapshull

Forskningen har belyst hvordan omsorgsrollen kan pévirke parerendes helse og helserelaterte
livskvalitet, og at utfallet kan henge sammen med ulike faktorer ved pasientens skade og de
parerende. Kjeldgaard et al. (2023) etterlyste flere longitudinelle studier for & undersoke
hvordan ulike faktorer virker pa ulike tidspunkter i forlepet, og Norup (2018) fremhevet
behovet for & folge parerendes emosjonelle tilstand over tid. Sa langt vi kjenner til, er det
begrenset med longitudinelle studier som undersgker parerendes helserelaterte livskvalitet i
den generelle traumepopulasjonen. Derfor underseker vi i denne studien endringer i
parerendes helserelaterte livskvalitet og assosierte faktorer i lopet av det forste aret etter en

moderat til alvorlig traumatisk skade.



1.4 Relevans for helsevitenskap

Studiens relevans for helsevitenskap er 4 fremme en mer helhetlig tilnerming til
traumepopulasjonen og rehabiliteringsfeltet ved & inkludere bade pasienter og parerende. Ved
a undersegke hvordan helserelatert livskvalitet til pararende er og eventuelle endringer over tid
etter en moderat til alvorlig traumatisk skade, kan studien bidra til en dypere forstaelse av
parerendes utfordringer og behov. Et faglig mal med studien er & fremheve viktigheten av a
erkjenne og adressere de utfordringene parerende star ovenfor, slik at deres helse og behov i

storre grad anerkjennes og ivaretas.

Gjennom & belyse helserelatert livskvalitet hos parerende til personer med moderat til
alvorlig traumatisk skade, hdper vi a identifisere faktorer som har betydning for parerendes
helserelaterte livskvalitet. Videre kan studien bidra til & belyse omréder hvor det er behov for
maélrettet stotte og ressurser til parerende i traumepopulasjonen. Dette vil samtidig gi
verdifull innsikt til videre forskning og klinisk praksis, og vil kunne danne grunnlag for
rehabiliteringsintervensjoner og tiltak som 1 sterre grad inkluderer parerende som aktive
samarbeidspartnere i hele forlopet. Innsikten kan videre bidra til & fremme en tilneerming der
parerende ikke utelukkende betraktes som en ressurs for pasienten, men hvor deres egne
behov for stette, opplaering og avlastning ogsd anerkjennes. Dette understetter nasjonale
ambisjoner i Pdrorendeveilederen (Helsedirektoratet, 2017) om & legge til rette for at

parerende gis forutsetninger for & opprettholde god helse og livskvalitet i rollen.

1.5 Hensikt og forskningsspersmal

Hensikten med studien er & fa okt forstdelse og innsikt i helserelatert livskvalitet hos
parerende til personer som har fatt en moderat til alvorlig traumatisk skade. Formélet med
oppgaven er a beskrive parerendes helserelaterte livskvalitet 6 og 12 maneder etter skaden og
underseke utviklingen i denne perioden, samt & identifisere faktorer som er assosiert med

parerendes helserelaterte livskvalitet ett ar etter skaden.
Forskningsspersmélene for denne masteroppgaven er:

I. Hvordan er parerendes helserelaterte livskvalitet, mélt med EQ-5D-5L, 6 og 12
maneder etter moderat til alvorlig traumatisk skade, og er det endringer i denne

perioden?



[I.  Hvilke faktorer er assosiert med pdrerendes helserelaterte livskvalitet 12 maneder

etter en moderat til alvorlig traumatisk skade?

1.5.1 Avgrensninger

Studien har et observasjonelt design og er avgrenset til 4 undersgke assosiasjoner mellom
variabler, ikke arsakssammenhenger. Hovedtema er parerendes helserelaterte livskvalitet,
malt utelukkende med EQ-5D-5L og EQ-VAS, og andre aspekter ved péarerendes helse og
belastning er ikke inkludert. Endringer i parerendes helserelaterte livskvalitet er avgrenset til
perioden 6 til 12 méneder etter moderat og alvorlig skade, da det kun foreligger data fra disse
to tidspunktene. Sosiodemografiske og skaderelaterte opplysninger er innhentet ved baseline

(dato for skade) for & beskrive utvalget og inngar som faktorer i studien.

2.0 Begreper og teori

Dette kapittelet presenterer sentrale begreper og teoretiske perspektiver som belyser
oppgavens forskningsspersmal og vil danne grunnlaget for oppgaven. Kapittelet starter med
en gjennomgang av begrepene helserelatert livskvalitet, parerende og funksjonsniva, da disse
bidrar til & forstd studiens kontekst og resultater. Videre gjores det rede for studiens teoretiske
rammeverk, som bestdr av familiesystemteori, FAAR-modellen og den biopsykososiale
modellen. Disse perspektivene vil bli benyttet til 4 drefte og tolke resultatene knyttet til

parerendes helserelaterte livskvalitet.

2.1 Helserelaterte livskvalitet

Begrepet helserelatert livskvalitet er et sentralt begrep og utfallsmal i denne studien.
Helserelatert livskvalitet har fatt okt oppmerksomhet i medisinsk litteratur med arene og
brukes i gkende grad som utfallsmal i kliniske studier (Nilsson, 2012, s. 7; Shaw et al., 2024).
Samtidig kan begrepet vare krevende & forsta pa grunn av de mange definisjonene som
finnes i forskningen (Karimi & Brazier, 2016). Det er ogsd mangel pé konseptuell klarhet og
tydelige definisjoner i litteraturen, samt at begrepene helse, helserelatert livskvalitet og

livskvalitet ofte brukes om hverandre (Haraldstad et al., 2019).

For & forstd helserelatert livskvalitet — som kombinerer elementer fra bade helse og

livskvalitet — er det hensiktsmessig a tydeliggjore disse to begrepene. Helse defineres av
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Verdens helseorganisasjon (WHO) som «en tilstand av fullstendig fysisk, psykisk og sosialt
velvere, og ikke bare fravaer av sykdom eller lidelser» (World Health Organization, u.4.).
Denne definisjonen er kritisert, blant annet fordi «fullstendig velvare» kan fremsta som
uoppnaelig og fordi den impliserer at velveare alltid er knyttet til helse (Leonardi, 2018). Det
er gjort forsek pd alternative definisjoner uten at bred konsensus er oppnidd, og WHO har
ikke endret sin definisjon. Leonardi (2018) konkretiserer definisjonen pé helse som evnen til
a reagere pa hendelser med enskede emosjonelle, kognitive og atferdsmessige reaksjoner, og
unnga de uenskede. Til tross for kritikken er det ikke etablert en definisjon som entydig anses

bedre enn WHO sin.

Livskvalitet er et viktig begrep 1 helse og medisin, men betydningen av begrepet og hva som
ber méles er omdiskutert (Haraldstad et al., 2019). WHO beskriver livskvalitet som personers
oppfatning av sin egen posisjon i livet, i lys av kultur, mal, forventninger, bekymringer og
sosiale relasjoner. Det er et omfattende begrep som omfatter personers fysiske helse,
psykiske tilstand, personlige tro, sosiale relasjoner og forhold til omgivelsene (World Health
Organization, 2012, s. 11). Livskvalitet omfatter bade subjektive og objektive komponenter
(Nes et al., 2018, s. 11). Subjektiv livskvalitet handler om hvordan den enkelte opplever livet
sitt, herunder balansen mellom positive og negative folelser, samt opplevelsen av meningsfull
fungering og tilherighet i dagliglivet (Nes et al., 2018, s. 11). Objektiv livskvalitet viser til
sentrale menneskelige behov, som frihet, trygghet, helse, fellesskap og mulighet for
selvutvikling (Nes et al., 2018, s. 12-13). Overordnet er livskvalitet et tvetydig begrep som
brukes pd ulike méter (Nes et al., 2021). Selv om subjektiv livskvalitet ofte vektlegges 1
psykologi og helse, er et helhetlig perspektiv nedvendig. Det gjor det mulig & identifisere
sosiale og strukturelle faktorer som pavirker livskvaliteten, bedre tiltak og tydeliggjor

samfunnets ansvar for a tilrettelegge for god livskvalitet (Nes et al., 2021).

Begrepet helserelatert livskvalitet ble introdusert for a tydeliggjere sammenhengen mellom
begrepene helse og livskvalitet (Nilsson, 2012, s. 9). Helserelatert livskvalitet kan forstads som
den delen av livskvalitet som har med helse & gjore, og handler om hvordan individet
opplever sin helse og hvordan helse pavirker evnen til a leve et meningsfullt liv (Haraldstad
et al., 2019). Mer spesifikt omfatter helserelatert livskvalitet hvordan mennesker verdsetter

livet justert for funksjonsnedsettelse, sykdom og skade (Haraldstad et al., 2019). Karimi og
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Brazier (2016) beskriver helserelatert livskvalitet som hvor godt en person fungerer i livet sitt

og deres opplevde velvare innen de fysiske, psykiske og sosiale omrddene av helse.

Begrepet helserelatert livskvalitet anses som svert relevant for 4 underseke péarerende etter
en moderat til alvorlig traumatisk skade, da de ofte patar seg et omsorgsansvar for personen
med skade. Tilstanden til pasienten kan medfere endringer hos den parerende i1 bade sosiale,
psykologiske og emosjonelle aspekter, men ogsa fysiske aspekter i deres liv (Nogueira et al.,
2016). Med alle de involverte aspektene som kan ha innvirkning pa den parerende, vil det
vaere nyttig & undersgke den helserelaterte livskvaliteten til de parerende etter en traumatisk

skade.

2.2 Pargrende

Pérerende defineres som den personen pasienten selv oppgir som sin n@rmeste pargrende.
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3). Dersom pasienten ikke er 1 stand til & oppgi
dette, regnes n@rmeste parerende som den som over tid har hatt mest varig og lepende
kontakt med pasienten. Nar dette ma fastslas, legges folgende prioriteringsrekkefolge til
grunn: ektefelle, registrert partner, samboer, barn over 18 ar, foreldre, sesken over 18 ar,
besteforeldre, andre nere familiemedlemmer eller verge/fremtidsfullmektig (Pasient- og

brukerrettighetsloven, 1999, § 1-3).

For 4 involvere og stette parerende i helse- og omsorgstjenestene er det utarbeidet en
Parorendeveileder som skal sikre parerendes medvirkning til pasientens beste og tilby
individuelt tilpasset stotte, avlastning, opplaering og veiledning til dem med omsorgsoppgaver
(Helsedirektoratet, 2017). Regjeringens strategi “Vi- de parerende” har som mél & se pa
parerende som en ressurs, samtidig som alle parerende skal ivaretas slik at de kan leve gode
liv selv 1 parerenderollen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020, s. 9). Nar en pasient fér et
opplegg tilpasset til sine behov, spiller ogsa de parerendes behov og deltakelse en sentral
rolle. I helse- og omsorgstjenesten skal sparsmélet “hva er viktig for deg?” vaere ledende 1
mete med bade pasienter og parerende (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020, s. 58). I

denne studien var det pasienten selv som valgte sin nermeste parerende.

2.3 Funksjonsniva

Den internasjonale klassifikasjonen av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF-modellen)

brukes i dag for & beskrive menneskers helsetilstand i sammenheng med individuelle og
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miljemessige forhold (Solvang & Slettebg, 2019, s. 300). Funksjon er en samlebetegnelse for
kroppsfunksjoner, aktiviteter og deltakelse, mens funksjonshemming brukes som en
overordnet betegnelse for skader, aktivitetsbegrensninger eller restriksjoner (World Health
Organization, 2001). Funksjonsniva kan dermed forstas som en personens evne til 4 fungere 1
dagliglivet, basert pa de nevnte faktorene. I denne oppgaven defineres funksjonsniva som
pasientens selvopplevde evne til & utfore daglige aktiviteter og delta i samfunnet pa tvers av
sentrale livsomrader. WHODAS 2.0 er et eksempel pé et maleinstrument som er basert pa
ICFs teoretiske rammeverk, direkte knyttet til aktivitet og deltakelse, og méler funksjonsniva

pa tvers av sentrale livsomrader (World Health Organization, 2010, s. 4-5).

2.4 Familiesystemteori

Familiesystemteori forklarer hvordan familiemedlemmer samhandler og pavirker hverandre
innbyrdes, og hvordan disse interaksjonene skiller seg fra andre relasjoner utenfor systemet
(Priest, 2021, s. 5). Teorien bygger pd ideer fra systemteori, som forstar familien som en
gruppe mennesker som er gjensidig avhengig av hverandre. To viktige aspekter innenfor
familiesystemteori er familiestruktur og familiefunksjon (Patterson & Garwick, 1994).
Familiestruktur definerer hvem som er med i systemet, og familiefunksjon bygger pa
forstéelsen av gjensidig forhold mellom den syke og familien som enhet (Patterson &
Garwick, 1994). Traumatiske skader oppstér ofte plutselig og uventet, noe som gjor det
utfordrende for parerende & forberede seg pa den nye rollen (Haines et al., 2024).
Konsekvensene av skaden kan fore til okt fysisk, psykisk og ekonomisk belastning for
familiemedlemmet (Haines et al., 2024), og kan endre familiemedlemmets forstaelse av egen
identitet (Patterson & Garwick, 1994). Sett i lys av familiesystemteorien vil derfor en
traumatisk skade ikke bare pavirke den skadde, men 1 stor grad ogsé pavirke og pavirkes av

de andre familiemedlemmene.

A forsta familiefunksjonen i en gkologisk kontekst innebzrer & forstd sammenkoblingen
mellom pasientens og parerendes helse, hvor begge parter gjensidig pavirker hverandre
(Norup, 2018). Norup (2018) illustrerer den gjensidige pavirkningen gjennom den
selvforsterkende sirkelen, som beskriver hvordan ulike faktorer kan fore til en negativ syklus
med vedvarende utfordringer for bade pasient og parerende. Den selvforsterkende sirkelen
beskrives ved at en traumatisk skade ofte forer til en endret livssituasjon og familiestruktur,

hvor pérerende far okt ansvar og omsorgsbelastning. Denne okte belastningen kan fore til
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darligere fysisk og psykisk helse blant de parerende, og medfere hoyere grad av stress, angst,
depresjon og utmattelse (Norup, 2018). Som en konsekvens av dette svekkes kapasiteten til
de pdrerende, som igjen kan pdvirke rehabiliteringsresultatene til pasienten negativt. Okt
parerendebelastning kan ogsa fere til sosial isolasjon og ekonomiske utfordringer, ettersom
noen pérerende ma redusere arbeidstiden for & ta vare pa pasienten. Darligere pasientutfall
oker behovet for omsorg, noe som igjen eker belastningen pa den pérerende og opprettholder
den negative sirkelen (Norup, 2018). Den selvforsterkende sirkelen illustrerer hvordan et
negativt utfall opprettholdes hos de pérerende, videre er det viktig a forsta hvordan
familiemedlemmer kan justere og tilpasse seg utfordringer nér det oppstar nye hendelser i

livet.

2.5 The family adjustment and adaptation response (FAAR-modellen)

FAAR-modellen er et teoretisk rammeverk innen familiesystemteori (Patterson & Garwick,
1994). Modellen ble utviklet av Hamilton McCubbin og Joan Patterson i 1983 for 4 forsta
hvordan familier handterer stress ved ulike livshendelser (Weber, 2011, s. 124). Den bygger
pa antakelsen om at familier forseker & opprettholde en balansert familiefunksjon, eller

homeostase, ved & bruke sine evner til 4 handtere kravene de star overfor (Patterson &

Garwick, 1994).

I FAAR-modellen refererer “evner” til individets ressurser og mestringsatferd (Patterson,
1988). Ressurser kan inkludere god fysisk og emosjonell helse, familieressurser og
samfunnsbaserte tjenester. Mestringsatferd i familiesystemet kan forstds som en koordinert
problemlosende atferd, og hvordan individuelle familiemedlemmer forseker & redusere og
héndtere kravene. Et krav kan forstds som et stimulus eller en tilstand som enten utleser eller
krever endringer i familiesystemet. Krav kan oppstd som folge av en akutt stressfaktor, slik
som en traumatisk skade, eller vedvarende belastning over tid (Patterson, 1988). Ifelge
FAAR-modellen er familiens tolkning av bade kravene de star overfor, og ressursene de har
tilgjengelig, avgjerende for om de klarer & opprettholde balanse (Patterson & Garwick, 1994).
A vere pirorende til en person som har gjennomgatt en traumatisk skade innebzrer ofte flere
endringer og krav i familiesystemet. Nér det oppstar en ny stressfaktor, kan denne faktoren

forverre allerede eksisterende belastning i familien (Patterson, 1988).
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FAAR-modellen beskriver hvordan familien forsgker & mestre stress og belastninger
gjennom to faser: justeringsfasen og tilpasningsfasen (Patterson, 1988). I justeringsfasen
klarer familien & mete kravene ved hjelp av eksisterende ressurser, samtidig som de motstér
store endringer, og familiestrukturen forblir relativt stabil (Patterson & Garwick, 1994). Nér
kravene overstiger familiens tilgjengelige ressurser og ubalansen vedvarer, oppstar det en
krise. Dette forer ofte til desorganisering og forstyrrelser i familien, noe som krever mer
omfattende tilpasninger for & gjenopprette balanse og homeostase (Patterson, 1988). Familien
gér da inn i tilpasningsfasen, hvor de forseker 4 utvikle nye ressurser og mestringsstrategier,
redusere belastninger og justere forstéelsen av situasjonen. Under denne fasen gjenopprettes

balansen og det skapes en relativ stabilitet til neste krise oppstar (Patterson, 1988).

Nér et familiemedlem utsettes for en uventet moderat eller alvorlig traumatisk skade, er det
sannsynlig at familien ma tilpasse seg de nye belastningene skaden medferer. Utfallet av
denne prosessen befinner seg pa et kontinuum fra gode til darlige tilpasninger (Patterson &
Garwick, 1994), avhengig av hvor store krav familien meter, hvilke ressurser de har
tilgjengelig, og hvordan de forstér og tillegger situasjonen mening. En positiv tolkning av
situasjonen kan bidra til bedre tilpasning, mens en negativ tolkning kan forverre stresset.
Gode utfall kjennetegnes for eksempel av god fysisk og psykisk helse hos
familiemedlemmene, samt best mulig rollefungering 1 hverdagen (Patterson & Garwick,

1994).
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Figur: The family adjustment and adaptation response (FAAR-modellen) (Patterson &
Garwick, 1994, s. 133).

2.6 Den biopsykososiale modellen

I denne studien brukes den biopsykososiale modellen for & belyse hvordan ulike aspekter ved
pasientens helsetilstand etter et traume, samt faktorer i1 parerendes liv, kan pavirke parerendes
helserelaterte livskvalitet. Modellen ble utviklet av den amerikanske psykiateren George L.
Engel 1 1977 og ser pa sykdom og helse som et resultat av biologiske, psykologiske og
sosiale faktorer (Miles, 2020, s. 259). Den legger vekt pé viktigheten av & forstad sykdom og
helse som et dynamisk samspill, der det er hensiktsmessig & vurdere sammenhengen mellom
disse tre faktorene (Ghio & Peters, 2024). Modellen ble utarbeidet som en respons pd den
biomedisinske modellens begrensninger, da denne kun betraktet sykdom som avvik fra

normal biologisk funksjon (Miles, 2020, s. 259).

De biologiske faktorene refererer til kroppens fysiske og biologiske tilstand, inkludert
genetiske disposisjoner, biokjemiske prosesser og strukturelle aspekter av kroppen (Fuller,
2017). Psykologiske faktorer omfatter mentale prosesser og emosjonelle tilstander, som
tanker, folelser og atferd relatert til helse og situasjon. Eksempler pd slike faktorer inkluderer
mestringstro, depresjon, angst og stress (Berge et al., 2016, s. 68-69). Sosiale faktorer

involverer individets livssituasjon og omgivelser, inkludert ekonomisk situasjon, familie,

16



venner, arbeidsmilje, fritidsaktiviteter og samfunnets strukturer og normer (Berge et al.,

2016, s. 70).

I likhet med familiesystemteori bygger den biopsykososiale modellen pa generell systemteori
ved 4 betrakte naturen og menneskekroppen som organisert i hierarkiske nivder. Engel mente
at for a forstd helse og sykdom, mé en se pa hvordan alle nivdene henger sammen og pavirker
hverandre (Cormack et al., 2023). Han understreket at en forstyrrelse 1 én faktor kan ha
konsekvenser for de andre (Novack et al., 2007). For eksempel kan en sykdom eller skade
pavirke en persons folelser og tanker, samtidig som den forer til endringer i sosiale

relasjoner.

Modellen kan bidra til & illustrere hvordan traumatisk skade hos én i familien kan pavirke
parerendes helserelaterte livskvalitet. Endringer hos pasienten, som biologiske konsekvenser
av traume, kan gi psykologiske og sosiale konsekvenser for bade pasienten og deres familie.
For parerende kan dette innebaere en svekkelse av deres psykiske og fysiske velvare, noe
som over tid kan redusere deres evne til 4 stotte pasienten (Martire & Schulz, 2007). Selv om
faktorene pévirker hverandre gjensidig, er det ikke alltid at pavirkningen er like stor. Enkelte
faktorer kan i noen situasjoner vare mer fremtredende enn andre. A vare parerende
innebarer endring i roller, og inkluderer ofte & ta vare pa den pasienten, noe som kan
medfore parerendebelastning. For noen pdrerende kan dette forst og fremst pavirke de
psykologiske faktorene, som angst og depresjon, mens for andre kan sosiale faktorer, som

redusert kontakt med venner eller svekkede relasjoner, vere mest fremtredende.

3.0 Metode

I dette kapittelet vil vi presentere de metodiske valgene som er tatt for & besvare
forskningsspersmaélene. Studien undersoker parerendes helserelaterte livskvalitet og
eventuelle endringer i det forste dret etter en moderat til alvorlig traumatisk skade, samt
hvilke faktorer som er assosiert med parerendes helserelaterte livskvalitet. Kapittelet
inkluderer beskrivelser av studiens design, populasjon og utvalg, i tillegg til de ulike
maéleinstrumentene og variablene som ligger til grunn for datamaterialet. Det vil ogsé

reflekteres rundt forskningsetiske vurderinger.

Denne studien er knyttet til prosjektet “Rehabilitation Needs, Service Provision, and Cost in

the First Year Following Traumatic Injuries” (Seberg et al., 2021), som er en
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populasjonsbasert prospektiv kohortstudie. Design, rekruttering, datainnsamling,
maéletidspunkter og valg av maleinstrumenter er satt av hovedprosjektet, og denne

masteroppgaven representerer en sekundaranalyse av dette datasettet.

3.1 Design

Denne studien benytter en kvantitativ forskningsstrategi med et longitudinelt design. Et
longitudinelt design innebarer innsamling av data fra de samme deltakerne pé flere tidspunkt,
med mal om & underseke béde stabilitet og endringer over tid (Ringdal, 2018, s. 147). Studien
inkluderer to oppfelgingstidspunkter, 6 og 12 méneder etter skade, og ble gjennomfert ved
Oslo Universitetssykehus (OUS) og Universitetssykehuset i Nord-Norge (UNN).

3.2 Rekruttering og utvalg
Inklusjon av pasienter:

Rekrutteringsperioden varte fra januar 2020 til desember 2020 pa OUS og fra februar 2020 til
utgangen av januar 2021 ved UNN. Pasientene ble vurdert for inklusjon av spesialister i
fysikalsk medisin og rehabilitering under akuttopphold. Inklusjonskriteriene var personer
(>18 ar) med en moderat eller alvorlig traumatisk skade definert som en New Injury Severity
Score (NISS) >9 innlagt pa de regionale traumeavdelingene (OUS/UNN) direkte eller innen
72 timer etter skade, sykehusopphold > 2 degn, bosatt i Norge og tilstrekkelige norsk- eller
engelskkunnskaper. Pasienter som dede under akuttoppholdet, ikke var bosatt i Norge eller
hadde utilstrekkelige sprakferdigheter i norsk/engelsk ble ekskludert. Dersom de oppfylte
inklusjonskriteriene fikk de informasjon om prosjektet av en forskningsassistent, som
samtidig innhentet informert samtykke (Seberg et al., 2021). Totalt deltok 538 voksne

pasienter over 18 ér i studien.
Inklusjon av parerende:

Nér pasienter ble inkludert ble de spurt om de ensket & ha parerende med i studien og i
tilfelle hvem. Hos de pasientene som ensket parerende med, ble naermeste parerende
(identifisert av pasienten) kontaktet og invitert til & delta. Parerende matte vaere > 18 &r og

beherske norsk eller engelsk. Totalt var det 241 voksne pérerende som ensket & delta.
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3.3 Innsamling av data

Datamaterialet i denne studien er hentet fra det eksisterende datasettet i hovedprosjektet. Valg
av sosiodemografiske og skaderelaterte variabler, samt méleinstrumenter, var
forhadndsdefinert for dette masterprosjektet ble planlagt. Det var derfor ikke mulig & gjore

endringer i hvilke variabler eller instrumenter som inngikk i datagrunnlaget.

Sosiodemografiske og skaderelaterte data ble registrert ved baseline (det vil si dato for skade)
og ble innhentet fra pasientjournaler, sykehusbaserte traumeregistre og egenrapporterte data
fra pasient/parerende. Pasienter og parerende ble fulgt opp 6 og 12 méaneder etter skade
gjennom telefonintervju og selvrapporterte, standardiserte sperreskjemaer. Sperreskjemaene
ble enten besvart gjennom telefonintervju, der en prosjektmedarbeider leste opp spersmalene
og registrerte svarene, ved utsendelse av sperreskjema per post med vedlagt returkonvolutt,
eller gjennom en elektronisk nettlesning der deltakerne kunne logge inn og besvare
skjemaene digitalt. Pasienter og parerende valgte selv hvilken lgsning de foretrakk.
Selvrapporterte sperreskjemaer blir ofte omtalt som “Patient-Reported Outcome Measures”
(PROMs), og er standardiserte sparreskjema der respondentene selv rapporterer sin

opplevelse av egen helse, inkludert helserelatert livskvalitet (Churruca et al., 2021).

3.3.1 Data samlet inn ved baseline

Ved baseline ble det samlet inn sosiodemografiske, kliniske og skaderelaterte data om
pasientene. De sosiodemografiske dataene omfattet kjonn, alder, sivilstatus og
sentralitetsindeks. De skaderelaterte dataene inkluderte skademate, alvorlighetsgrad av
skaden (NISS), AIS kroppsregioner, skademate og hvor pasienten ble utskrevet etter endt
opphold pa traumeavdeling.

Nér det gjelder de parerende, ble det samlet inn informasjon om alder, kjonn og deres

relasjon til pasienten.

3.3.2 Maleinstrumenter

3.3.2.1 EQ-5D-5L og EQ-VAS

Helserelatert livskvalitet blir i denne studien malt med sperreskjemaet EuroQol — 5 —
Dimension — 5 — Level (EQ-5D-5L) (se vedlegg 1). Sperreskjemaet bestar av to deler: et
deskriptivt system og en visuell analog skala (EQ-VAS) (EuroQol Research Foundation,
2019, s. 24), og ble besvart av parerende 6 og 12 méneder etter skaden. Sperreskjemaet er et

standardisert og generisk verktey for & male helsestatus (EuroQol Research Foundation,
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2019, s. 5), og brukes ofte helhetlig som et méal pa helserelatert livskvalitet (Brooks et al.,
2020).

Den deskriptive delen av EQ-5D-5L maler helsestatus gjennom fem dimensjoner: gange,
personlig stell, vanlige aktiviteter, smerte/ubehag og angst/depresjon. Hver dimensjon
vurderes pa fem nivaer av alvorlighetsgrad: "ingen problemer" (verdi 1), "litt problemer" (2),
“moderate problemer” (3), “store problemer” (4) og "ute av stand/ekstreme problemer" (5)
(EuroQol Research Foundation, 2019, s. 11). Denne delen av sperreskjemaet gir en femsifret
helsetilstandsprofil der hvert siffer angir nivaet pd en av de fem dimensjonene, for eksempel
angir koden “11111” ingen problemer i noen av dimensjonene, altsd best mulig helsetilstand

(EuroQol Research Foundation, 2019, s. 11).

I denne studien ble hver helsetilstandsprofil omregnet til en preferansebasert indeksverdi
(EQ-5D-5L-indeksverdi) ved hjelp av det norske verdisettet for EQ-5D-5L utviklet med den
standardiserte EuroQol Valuation Technology (EQ-VT) 2.1 protokollen (Garratt et al., 2025).
Ved & bruke det norske verdisettet, reflekterer indeksverdiene hvor god eller darlig
helsetilstanden vurderes ut fra den norske befolkningens preferanser. Indeksverdier for
helsetilstand gér fra under 0 til 1, der verdien O tilsvarer ded, under 0 vurderes som verre enn
ded og 1 tilsvarer best mulig helsetilstand (Garratt et al., 2025). Indeksverdien ble beregnet
separat for 6 og 12 maneder etter skadetidspunktet. For hvert méletidspunkt ble det opprettet

en egen indeksvariabel.

Den andre delen av sperreskjemaet, EQ-VAS, er en vertikal visuell analog skala hvor
deltakerne vurderer sin selvopplevde helse (EuroQol Research Foundation, 2019, s. 21).
Skalaen géar fra 0 til 100, der O representerer "dérligste helsen du kan tenke deg" og 100
"beste helsen du kan tenke deg" (EuroQol Research Foundation, 2019, s. 24). EQ-VAS
registrerer deltakernes helhetlige, navarende selvopplevde helse og brukes i denne studien

som et kvantitativt mél pd parerendes samlede selvopplevde helse.

EQ-5D-5L har gode psykometriske egenskaper pé tvers av et bredt spekter av populasjoner,
tilstander og kontekster (EuroQol Research Foundation, 2025, s. 6). Sammenlignet med EQ-
5D-3L har EQ-5D-5L bedre méleegenskaper, noe som muliggjer okt sensitivitet og presisjon
1 méling av helsetilstand og helserelatert livskvalitet (EuroQol Research Foundation, 2025, s.
7). Videre kan bruk av EQ-5D-5L i stedet for EQ-5D-3L eke reliabiliteten og potensielt

redusere takeffekter, samtidig som gjennomferbarheten opprettholdes, ettersom EQ-5D-5L
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har 5 svaralternativer mot 3 i EQ-5D-3L (EuroQol Research Foundation, 2025, s. 6). Det
anbefales 4 benytte EQ-5D-5L i helsegkonomiske evalueringer, kliniske studier og

folkehelseundersgkelser (EuroQol Research Foundation, 2025, s. 7).

3.3.2.2 WHODAS 2.0 (12-item)

For 4 samle inn data om pasientenes funksjonsniva besvarte pasientene et selvrapportert
sporreskjema kalt The World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0
(WHODAS 2.0) 6 og 12 méneder etter skaden (se vedlegg 2). Ifelge WHO er WHODAS 2.0
et generisk maleinstrument for helse og funksjonshemming (World Health Organization,
2010, s. 4). Den fullstendige versjonen av WHODAS 2.0 bestér av 36 spersmal, men i denne
studien ble kortversjonen med 12 spersmil benyttet (World Health Organization, 2010, s. 5).

Sperreskjemaet dekker 6 funksjonsdomener: kognisjon, mobilitet, egenomsorg, sosial
omgang, livsaktiviteter og deltakelse (World Health Organization, 2010, s. 4). Hvert domene
har fem svarkategorier og skares fra 0 til 4, hvor svarene er basert pd vanskeligheter de har
hatt med & gjore aktivitetene. 0: ingen vanskeligheter, 1: milde vansker, 2: moderate vansker,
3: alvorlige vansker og 4: svert store/klarte ikke (Schifer et al., 2024). Spersmalene ble
besvart av pasientene med utgangspunkt i de 6 domene i lopet av de foregaende 30 dagene
(World Health Organization, 2010, s. 5). I tillegg inneholder WHODAS 2.0 tre avsluttende
spersmél (H1-H3) om hvor mye funksjonsvansker har pavirket pasientens liv i antall dager

(World Health Organization, 2010, s. 55). Disse spersmalene inngar ikke i denne studien.

Ved bruk av 12-spersmalversjonen av WHODAS 2.0 ble det beregnet en totalskar for hver
pasient ved 6 og 12 méneder. Totalskdren ble beregnet ved & summere skarene for hvert av de
12 spersmalene. Dette kalles “enkel skaring”, hvor svarene verken omkodes eller vektes
(World Health Organization, 2010, s. 41). Totalskaren gér fra 0 til 48, der hoyere skar
indikerer storre grad av funksjonshemming (Schéfer et al., 2024). Videre deles totalskaren
inn 1 tre grader av funksjonshemming: lett funksjonshemming (1-4), moderat
funksjonshemming (5-9) og alvorlig funksjonshemming (10-48) (Schéfer et al., 2024). For &
héndtere manglende data ble respondenter som hadde besvart ferre enn 11 spersmal
ekskludert fra analysene. For respondenter med ett manglende svar ble dette erstattet
(imputert) med gjennomsnittet av de besvarte spersmalene, i tradd med WHODAS 2.0-

manualen (World Health Organization, 2010, s. 45).
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WHODAS 2.0 har gode psykometriske egenskaper, med hgy reliabilitet og en faktorstruktur
som er konsistent pa tvers av kulturer og pasientpopulasjoner (World Health Organization,
2010, s. 19). Studier pa traumepasienter, inkludert personer med SCI og TBI, viser at 12-
spgrsmalsversjonen er bade palitelig og valid for denne populasjonen (Tarvonen-Schroder et
al., 2018; Wolf et al., 2012) og har akseptabel intern konsistens (Abedzadeh—kalahroudi et
al., 2016).

3.4 Analyse

IBM SPSS statistisk versjon 30. ble benyttet som analyseverktey i denne studien. For
analysene ble variabler klargjort og kodet, avhengig av variabelens hensikt for den statistiske

analysen.

3.4.1 Variabler, dataforberedelse og koding

| denne studien undersgkes assosiasjoner mellom pargrendes helserelaterte livskvalitet og
utvalgte variabler. Variablene som inngar i analysene ble valgt pa bakgrunn av klinisk
erfaring, tidligere forskning og teori. Dette delkapittelet redegj@r for operasjonaliseringen av

variablene, inkludert maleniva og kodingsvalg for de statistiske analysene.
Kjenn:

Kjenn for bade pdrerende og pasienter ble behandlet i denne studien som kategoriske
variabler (mann/kvinne). Parerendes og pasientenes kjonn presenteres deskriptivt, og kun
parerendes kjonn inngar i regresjonsanalysene som en dikotom uavhengig variabel (1:

kvinne, 2: mann).
Alder:

Alderen til bade parerende og pasienten ble registrert i hele ar og presenteres deskriptivt bade
kontinuerlig og kategorisert. For de deskriptive fremstillingene ble alder kategorisert for
paregrende (24-45, 46-67, 68-89 ar) og pasientene (18-42, 43-67, 68-93 ar), for a identifisere
hvilken aldersgruppe som var mest representert blant gruppene. Parerendes alder inngér 1

regresjonsanalysene som en kontinuerlig uavhengig variabel.
Relasjon til pasienten:

Hvilken relasjon de parerende har til pasienten ble registrert som en kategorisk variabel (type

relasjon). Relasjonen ble dikotomisert til “ektefelle/partner” og “annet” (foreldre, barn >18
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ar, sosken >18 ar). Dikotomiseringen ble valgt for & muliggjere sammenligning mellom
ektefelle/partner og evrige parerenderelasjoner, samtidig som mindre representerte
relasjonskategorier ble samlet i én gruppe. Variabelen presenteres deskriptivt og inngér i

regresjonsanalysene som dikotom uavhengig variabel (1: ektefelle/partner, 2: annet).
Sentralitetsindeks:

Pasientens geografiske sentralitet knyttet til bostedskommune ble kategorisert ved hjelp av
Norsk Sentralitetsindeks (NSI). NSI er et mal utviklet av Statistisk Sentralbyrd (SSB) pa hvor
sentralt kommunene ligger i forhold til tilgjengelighet pa tjenester og arbeidsplasser med bil
for en innbygger innen 90 minutter (Schéfer et al., 2024). Sentralitetsindeksen i denne studien
er basert pd kommunene pasientene bor i. Variabelen er opprinnelig en ordinal variabel med
nivéer fra 1-6 (1 = mest sentrale kommuner, 2 = nest-mest sentrale kommuner, 3 og 4 =
mellomsentrale kommuner, 5 = nest-minst sentrale kommuner, 6 = minst sentrale kommuner)
(Hoydahl, 2020). Sentralitetsindeksen ble i denne studien dikotomisert ved hjelp av NSI, der
nivéene 1-2 ble klassifisert som “sentrale” og 3-6 som “mindre sentrale” (Selj et al., 2025).
Variabelen presenteres deskriptivt og inngér i regresjonsanalysene som en dikotom

uavhengig variabel (1: sentrale kommuner, 2: mindre sentrale kommuner).
NISS:

NISS er en videreutvikling av Injury Severity Score (ISS) og gir en mer presis vurdering av
alvorlighetsgraden hos pasienter med flere skader (Whitaker et al., 2003). For & beregne
NISS summeres kvadratet av de tre hoyeste Abbreviated Injury Scale (AIS)- skérene,
uavhengig av kroppsregion (Whitaker et al., 2003). NISS behandles som en kontinuerlig
variabel med et verdiomréde fra 1 til 75 (Virdee et al., 2018).

I denne studien er grenseverdien for inklusjon satt til NISS > 9, som er valgt i trdd med
retningslinjene fra National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (National
Institute for Health and Care Excellence, 2016). NISS ble valgt i stedet for ISS fordi den
samlet sett fanger skadebelasting ved multitraume bedre (Whitaker et al., 2003). NISS ble
benyttet som en kontinuerlig uavhengig variabel i regresjonsanalysene. For deskriptive
fremstillinger ble NISS i tillegg kategorisert i moderat skade (NISS 10-15) og alvorlig skade
(NISS >16).

AIS:
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AIS er en ordinalskala (1-6) som angir alvorlighetsgraden av skade i spesifikke
kroppsregioner, der 6 indikerer storst alvorlighetsgrad av skade (Van Ditshuizen et al., 2021).
AlS-skarene for hver kroppsregion ble dikotomisert i “mild-moderat skade” (AIS 1-2) og
“alvorlig skade” (3-6). I resultatframstillingen rapporteres kun andelen pasienter som har

padratt seg minst én alvorlig skade i den aktuelle regionen (AIS-skér >3).
Skademate:

Skademate ble kategorisert i1 folgende kategorier: transportulykke, fall, vold, idrettsskade og

annen skademate, og presenteres deskriptivt som en kategorisk variabel.
EQ-5D-5L-domenene:

Domenene som inngar i EQ-5D-5L er ordinalskalaer med fem nivaer (1-5), og er rapportert
av parerende bade ved 6 og 12 méneder. Hvert domene presenteres deskriptivt med alle fem

nivaer (“ingen problemer”, “litt problemer”, “moderate problemer”, “store problemer”, “ute

av stand/ekstreme problemer”) for bade 6 og 12 méaneder.
EQ-5D-5L angst/depresjon:

Domenet angst/depresjon ved 6 méneder ble trukket ut og benyttet som en uavhengig
variabel i regresjonsanalysene for 4 underseke om tidlig psykisk belastning er assosiert med
parerendes helserelaterte livskvalitet ved 12 méneder. Variabelen ble dikotomisert til “ingen
problemer” (niva 1 = 1) og “problemer” (niva 2—5 = 2). Dette er i trdd med EuroQol-

veilederen (EuroQol Research Foundation, 2019, s. 18).
EQ-5D-5L-indeksverdi:

EQ-5D-5L-indeksverdier ble beregnet separat ved 6 og 12 méineder og behandles som
kontinuerlige variabler, med verdiomrade fra under O til 1. Indeksverdiene ved begge
tidspunktene presenteres deskriptivt. Kun komplette helsetilstandsprofiler inkluderes i
beregningen. EQ-5D-5L-indeksverdien ved 12 méneder ble benyttet som avhengig variabel i

én av regresjonsanalysene.
EQ-VAS:

EQ-VAS ble behandlet som en kontinuerlig variabel (verdi 0-100) ved bade 6 og 12 maneder,
og presenteres deskriptivt for begge tidspunktene. EQ-VAS maélt ved 12 maneder ble benyttet

som avhengig variabel i den andre regresjonsanalysen.
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WHODAS 2.0 (12-item) totalskar:

WHODAS 2.0 (12-item) totalskar er en kontinuerlig variabel med et verdiomrade fra 0 til 48,
der hoyere skar indikerer sterre grad av funksjonshemming. Totalskdren ved bade 6 og 12
méneder presenteres deskriptivt bade kontinuerlig og kategorisert. I de deskriptive
fremstillingene ble totalskaren kategorisert i tre grupper: lett funksjonshemming (1-4),
moderat funksjonshemming (5-9) og alvorlig funksjonshemming (10-48). Totalskaren ved 6

méneder inngikk i regresjonsanalysene som en kontinuerlig uavhengig variabel.

3.4.2 Normalfordeling

Normalfordelingen i datasettet ble vurdert ved hjelp av histogrammer med
normalfordelingskurve og Q-Q-plott. Enkelte variabler viste avvik fra normalfordeling og
bade parametriske og ikke-parametriske tester ble gjennomfert innledningsvis. De ga samme
samsvarende resultater. P4 bakgrunn av utvalgets storrelse (n = 241) ble parametriske tester
benyttet i de videre analysene. Ifelge Pallant (2020, s. 114) er parametriske tester robuste og
taler mindre brudd pa forutsetningene som er satt, serlig nar utvalget er av rimelig storrelse.
Dette stotter var beslutning om & benytte parametriske tester, da datasettet oppfyller disse

kriteriene.

3.4.3 Statistiske analyser

Univariate analyser ble gjennomfert ved bruk av deskriptiv statistikk for & gi en oversikt over
parerendes sosiodemografiske karakteristika, pasientenes sosiodemografiske og
skaderelaterte data, samt fremstille resultater fra maleinstrumentene WHODAS 2.0, EQ-5D-
5L og EQ-VAS. Kontinuerlige variabler presenteres deskriptivt som gjennomsnitt og
standardavvik (SD), med unntak av variabelen NISS, som presenteres som median og
interkvartilbredde (IQR) pé grunn av skjev fordeling. Kategoriske variabler fremstilles som
antall og prosent (n, %). Sosiodemografiske og skaderelaterte variabler om pasientene blir
presentert deskriptivt bade for hele pasientutvalget (n = 538) og for pasienter med pérerende

som deltok (n = 241).

For & undersoke endringer 1 parerendes helserelaterte livskvalitet fra 6 til 12 maneder ble det
gjennomfort to parede t-tester: én for EQ-5D-5L-indeksverdi og én for EQ-VAS, begge
mellom 6 maneder og 12 méneder etter skaden. Resultatene fra de parede t-testene
rapporteres som gjennomsnitt, standardavvik, gjennomsnittlig differanse og

konfidensintervall (K7). Signifikansnivaet ble satt til p <0.05.
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Videre ble det utfort to separate multiple linezre regresjonsanalyser. I den forste analysen ble
EQ-5D-5L-indeksverdi ved 12 maneder benyttet som avhengig variabel, mens EQ-VAS ved
12 méneder ble benyttet i den andre regresjonsanalysen. De samme uavhengige variablene
ble inkludert i begge analysene for & underseke om sammenhengene var konsistente pé tvers
av begge de avhengige variablene. Slike analyser gir innsikt i den relative pavirkningen av
hver uavhengig variabel og identifiserer hvilke variabler som har sterst betydning (Pallant,
2020, s. 153). Folgende variabler ble inkludert i regresjonsanalysene: alder parerende, kjonn
parerende (mann/kvinne), relasjon (ektefelle/parter eller annet), NISS, domenet
angst/depresjon 6 méneder (niva 1/nivé 2-5), WHODAS totalskér ved 6 mineder og
sentralitetsindeks (sentralt/mindre sentralt). Resultatene fra regresjonsanalysene blir
presentert som ustandardiserte regresjonskoeffisienter (B) med 95% konfidensintervall (KI),
standardiserte regresjonskoeffisienter () og tilherende p-verdier. Modellenes forklaringskraft
ble vurdert ved R’ og justert R, og den samlede modellens signifikans ble testet med
ANOVA F-test, med tilherende p-verdi. Et signifikansniva pa p < 0.05 ble benyttet

gjennomgéende.

Det ble undersegkt for multikollinaritet mellom de uavhengige variablene i1 begge
regresjonsmodellene. En sterk samvariasjon mellom to uavhengige variabler i samme modell,
kan fore til statistisk usikkerhet (Johannesen et al., 2025, s. 417). Kollinaritetsanalysene ble
gjennomfort i SPSS ved a se pa Toleranse og Variance Inflation Factor (VIF) (Pallant, 2020,
s. 163). Toleranse er variasjonen i den spesifiserte uavhengige variabelen som ikke forklares
av andre uavhengige variabler i modellen, er verdien < 0.10 kan det tyde p& multikollinaritet.
I motsetning vil en hey VIF >10 indikere usikkerhet i koeffisienten fordi variablene

overlapper 1 for stor grad (Pallant, 2020, s. 163-164).

3.5 Forskningsetiske vurderinger

Prosjektet ble godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK) for oppstart, i henhold til gjeldende regelverk (De nasjonale forskningsetiske
komiteene, 2024). Masterprosjektet inngar i det overordnede forskningsprosjektet
“Rehabilitation Needs, Service Provision, and Costs in the First Year Following Traumatic
Injuries”, som er godkjent av REK (prosjektnummer 31676). I etterkant av godkjenningen
ble masterstudentene formelt registrert og godkjent for masteroppgaven og som

prosjektmedarbeidere for gjennomfering av masteroppgave (se vedlegg 3), med tilknytning
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til forskningsgruppen Rehabilitering etter traume ved Avdeling for fysikalsk medisin og
rehabilitering, Oslo universitetssykehus (OUS).

Dette masterprosjektet ble ogsa vurdert av Personvernombudet ved OUS og godkjent
(saksnummer 19/26515). For 4 ivareta konfidensialitet og personvern var OUS dataansvarlig,
og alle analyser ble gjennomfoert pé godkjent forskningsserver ved OUS. Ettersom det ikke
har vert utlevert personopplysninger og alle analyser er gjennomfert ved avdeling for
fysikalsk medisin og rehabilitering ved OUS, var det ikke nedvendig med seknad og
godkjenning fra SIKT. Risiko ble kontinuerlig vurdert gjennom hele forskningsprosessen, og
nedvendige forebyggende tiltak ble iverksatt ved behov og i trdd med gjeldende retningslinjer
(Helsebiblioteket, 2010). Som del av dette arbeidet ble det gjennomfort en risiko- og
sarbarhetsanalyse (ROS-analyse) for prosjektet.

Alle pasienter og parerende signerte informert samtykke, som innebar at de fikk informasjon
om prosjektets formal. Dette inkluderte tilstrekkelig informasjon om hva som ble samlet inn,
hvem informasjonen var tilgjengelig for, hva resultatene skulle brukes til, og hvilke folger det
kunne ha for deltakerne (Ringdal, 2018, s. 61). Dersom pasientene hadde utfordringer med
kognisjon eller kommunikasjon ble familiemedlemmer eller omsorgspersoner identifisert for
a gi stedfortredende samtykke. Pasientene som ble inkludert i studien, mottok skriftlig og
muntlig informasjon om prosjektet, inkludert muligheten til & trekke seg nér som helst uten &

oppgi grunn (Seberg et al., 2021).

4.0 Resultater

I dette kapittelet presenteres resultater fra de gjennomforte analysene. Innledningsvis
beskrives karakteristika ved de parerende, etterfulgt av pasientenes sosiodemografiske og
skaderelaterte opplysninger. Selv om parerende er hovedfokus i denne studien, inkluderes
pasientenes opplysninger for & gi et mer utfyllende bilde av studiepopulasjonen og konteksten
parerendes situasjon inngdr i. Deretter presenteres resultater fra parede t-tester av EQ-5D-5L-
indeksverdi og EQ-VAS ved 6 og 12 maneder, for & vise eventuelle endringer i parerendes
helserelaterte livskvalitet i denne perioden. Avslutningsvis presenteres to regresjonsmodeller
som viser hvilke sosiodemografiske, skaderelaterte og funksjonsrelaterte faktorer som er

assosiert med pérerendes helserelaterte livskvalitet 12 méaneder etter skade.
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4.1 Beskrivelse av utvalget

Tabell 1 viser de parerendes sosiodemografiske karakteristika. Totalt deltok 241 pérerende 1
studien, hvorav flertallet var kvinner (80 %), og gjennomsnittsalderen var 54.6 &r (SD 14.2).
Den storste andelen tilherte aldersgruppen 46-67 ar. Majoriteten av de parerende var

ektefeller eller partnere til pasienten (84 %).

Tabell 1: Sosiodemografiske karakteristika hos parerende

Karakteristika ved parerende n =241
Kjenn, n (%)
Kvinne 192 (80)
Mann 48 (20)
Alder, n (%)
24-45 62 (27.6)
46-67 112 (49.8)
68-89 51(22.7)
Alder, gjennomsnitt (SD) 54.6 (14.2)
Relasjon, n (%)
Ektefelle/partner 199 (83.6)
Annet 39 (16.4)

Forkortelser: SD = Standardavvik.

Pasientenes demografiske og skaderelaterte karakteristika er presentert i Tabell 2.
Resultatene vises for hele pasientutvalget (n = 538) og for pasienter med deltakende

parerende (n = 241) i en separat kolonne. Det vil si at 45 % av pasientene hadde en parerende
inkludert.

Totalt ble 538 pasienter inkludert, hvorav 76 % var menn, med en gjennomsnittsalder pa 51.2
ar (SD 18). Alle pasientene hadde moderat til alvorlig traumatisk skade, med en median
NISS-skar pa 22 (IQR 16.8-29), og 76 % hadde en NISS-skar som tilsvarte alvorlig skade
(NISS > 16). AIS hoderegion var den hyppigst rapporterte skaderegionen med alvorlig skade
1 begge pasientgruppene. De vanligste skademétene var fall (41 %) og transportulykker (38
%), med tilsvarende funn i gruppen pasienter med deltakende péarerende. Over halvparten av

pasientene, bdde med og uten deltakende parerende, bodde i geografisk sentrale omrader.
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Tabell 2: Demografiske og skaderelaterte karakteristika ved pasientene

Karakteristika ved

Totalt pasienter

Pasienter med deltakende

pasientene n =538 péarerende
n =241
Kjenn, n (%)
Kvinne 129 (24) 46 (19.1)
Mann 409 (76) 195 (80.9)
Alder, n (%)
18-42 178 (33.1) 64 (26.6)
43-67 243 (45.2) 114 (47.3)
68-93 117 (21.7) 63 (26.1)
Alder, gjennomsnitt (SD)  51.2 (18) 54.3 (17.5)
NISS, median (IQR) 22 (16.8-29) 22 (17-34)
NISS, n (%)
Moderat NISS 10-15 127 (23.6) 52 (21.6)
Alvorlig NISS >16 411 (76.4) 189 (78.4)
AIS, n (%)
AIS hodet >3 223 (41.4) 106 (44)
AIS ansikt >3 14 (2.6) 8(3.3)
AIS nakke >3 10 (1.9) 7(2.9)
AIS thoraks >3 185 (34.4) 83 (34.4)
AIS abdomen >3 58 (10.8) 24 (10)
AlS rygg >3 74 (13.8) 40 (16.6)
AIS overeks. >3 8 (1.5) 2 (0.8)
AIS undereks. >3 87 (16.2) 31 (12.9)
Skademate, n (%)
Transportulykke 205 (38.1) 86 (35.7)
Fall 220 (40.9) 113 (46.9)
Vold 18 (3.3) 1(0.4)
Idrettsskade 31 (5.8) 16 (6.6)
Annen skademate 64 (11.9) 25(10.4)

Sentralitetsindeks, 7 (%)
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Sentralt 313 (58.2) 125 (51.9)
Mindre sentralt 225 (41.8) 116 (48.1)
Utskrivelsessted etter

traumeavdeling, n (%)

Hjem 177 (32.9) 73 (30.3)

Lokalsykehus 226 (42) 103 (42.7)

Spesialisert 117 (21.7) 54 (22.4)
rehabilitering

Sykehjem/annet 18 (3.3) 11 (4.6)

Forkortelser: SD = Standardavvik; IQR = interkvartilomrade; NISS = New Injury Severity Score; AIS =

Abbreviated Injury Scale; >3 = alvorlig skade; overeks = overekstremiteter; undereks = underekstremiteter.

Pasientenes funksjonsniva, presentert i Tabell 3, ble mélt med WHODAS 2.0 (12-
spersmalsversjonen). I hele pasientutvalget besvarte 311 av 538 (58 %) WHODAS 2.0 ved 6
maneder, og 284 av 538 (53 %) ved 12 maneder. I delutvalget av pasienter med deltakende
paregrende besvarte 162 av 241 (67 %) WHODAS 2.0 ved 6 maneder, og 153 av 241 (64 %)
ved 12 méaneder. Prosentene for funksjonsniva er derfor beregnet blant pasienter med
tilgjengelige data ved hvert av méletidspunktene. Blant alle pasientene hadde 37 % alvorlig
funksjonshemming 6 maneder etter skaden (n = 115), mens 38 % rapporterte lett
funksjonshemming etter 12 méineder (» = 108). Blant pasientene med deltakende parerende
var det flest med lett funksjonshemming bade ved 6 maneder (n = 58, 36 %) og ved 12
maneder (n = 63, 41 %).

30



Tabell 3: WHODAS 2.0 (12-item) totalskér 6 og 12 méneder

WHODAS 2.0 (12-item)  Totalt Pasienter med deltakende parerende
pasientutvalg
WHODAS totalskir 6 7.29 (8.1) 7.08 (7.8)
méneder, gjennomsnitt
(SD)
Lett funksjonshemming 106 (34.1) 58 (35.8)
(1-4) n (%)
Moderat 90 (28.9) 49 (30.2)
funksjonshemming
(5-9) n (%)
Alvorlig 115 (37) 55 (34)
funksjonshemming
(10-48) n (%)
WHODAS totalskér 12 6.50 (8.7) 7.01 (9.3)
méneder, gjennomsnitt
(SD)
Lett funksjonshemming 108 (38) 63 (41.2)
(1-4) n (%)
Moderat 88 (31) 40 (26.1)
funksjonshemming
(5-9) n (%)
Alvorlig 88 (31) 50 (32.7)
funksjonshemming

(10-48) 1 (%)

Forkortelser: WHODAS 2.0 (12-item) = World Health Organization Disability Assessment Schedule; SD =
Standardavvik. Totalt pasientutvalg = 6 maneder (n = 311), 12 méneder (n = 284). Pasienter med deltakende
parerende = 6 méaneder (n = 162), 12 méneder (n = 153).
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4.2 Parerendes helserelaterte livskvalitet fra 6 til 12 maneder

Fordelingen av pérerendes svar pa de fem EQ-5D-5L-domenene ved 6 og 12 maneder er
presentert i Tabell 4 og Figur 1. I alle domener rapporterte flertallet “ingen problemer” ved
begge tidspunkter, og denne andelen gkte fra 6 til 12 maneder. For funksjonsdomenene var
andelen som rapporterte “ingen problemer” sarlig hoy: mobilitet (79 % ved 6 mnd. og 87 %
ved 12 mnd.), personlig stell (93 % ved 6 mnd. og 97 % ved 12 mnd.) og vanlige aktiviteter
(73 % ved 6 mnd. og 79 % ved 12 mnd.).

De hgyeste andelene med rapporterte problemer ble funnet innen vanlige aktiviteter,
smerte/ubehag og angst/depresjon. For vanlige aktiviteter var endringene sma, andelen “litt
problemer” gikk fra 16 % ved 6 méneder til 13 % ved 12 méneder, og andelen med

“moderate problemer” ble redusert med 0.5 prosentpoeng.

I domenet smerte/ubehag ekte andelen “litt problemer” fra 29 % til 34 % og var det eneste
domenet som okte 1 “litt problemer” fra 6 til 12 méneder. I samme domene sank forekomsten
av “moderate problemer” fra 19 % (6 mnd.) til 13 % (12 mnd.), og andelen med “store
problemer” ble halvert fra 8 % til 4 %. Smerte/ubehag ved 6 maneder var ogsé det eneste

domenet hvor “ute av stand/ekstreme problemer” ble rapportert (ett tilfelle).

I angst/depresjonsdomenet ble det rapportert en reduksjon i “litt problemer” fra 22 % til 17
%, “moderate problemer” sank fra 7 % til 5 %, samt “store problemer” gikk ned fra 4 % til 2
% fra 6 til 12 maneder.
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Tabell 4: Fordeling av EQ-5D-5L-domenesvar hos parerende ved 6 og 12 mdneder

EQ-5D-5L-domenene

Mobilitet

Ingen problemer (1)

Litt problemer (2)

Moderate problemer (3)

Store problemer (4)

Ute av stand/ekstreme problemer (5)

Personlig stell

Ingen problemer (1)

Litt problemer (2)

Moderate problemer (3)

Store problemer (4)

Ute av stand/ekstreme problemer (5)

Vanlige aktiviteter

Ingen problemer (1)

Litt problemer (2)

Moderate problemer (3)

Store problemer (4)

Ute av stand/ekstreme problemer (5)

Smerte/ubehag

Ingen problemer (1)

Litt problemer (2)

Moderate problemer (3)

Store problemer (4)

Ute av stand/ekstreme problemer (5)

Angst/depresjon

Ingen problemer (1)

Litt problemer (2)

Moderate problemer (3)

Store problemer (4)

Ute av stand/ekstreme problemer (5)
*I domenet personlig stell var n = 120.

6 maneder (n = 121) *

95 (78.5%)
16 (13.2%)
8 (6.6%)

2 (1.7%)

0

111 (92.5%)
8 (6.7%)

1 (0.8%)

0

0

88 (72.7%)
19 (15.7%)
9 (7.5%)

5 (4.1%)

0

52 (43%)
35 (28.9%)
23 (19%)
10 (8.3%)
1 (0.8%)

82 (67.8%)
26 (21.5%)
8 (6.6%)

5 (4.1%)

0

12 méaneder (n = 128)

111 (86.7%)
11 (8.6%)

6 (4.7%)

0

0

124 (96.9%)
3 (2.3%)

1 (0.8%)

0

0

101 (78.9%)
17 (13.3%)
9 (7%)

1 (0.8%)

0

63 (49.2%)
43 (33.6%)
17 (13.3%)
5(3.9%)

0

98 (76.6%)
22 (17.2%)
6 (4.7%)

2 (1.6%)

0
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Figur 1: Viser den prosentvise fordelingen av svarene i de ulike EQ-5D-5L-domenene ved 6 til 12 mdneder.
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Pérgrendes helserelaterte livskvalitet malt med EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS ved 6 og
12 méneder er presentert i Tabell 5. Ved 6 maneder var gjennomsnittlig EQ-5D-5L-
indeksverdi 0.87 (SD 0.19). Ved 12 maneder var gjennomsnittskaren 0.91 (SD 0.13). For EQ-
VAS var gjennomsnittskdren 75.3 (SD 18.1) ved 6 maneder og 78.8 (SD 16.0) ved 12

maneder.

Tabell 5: Deskriptiv statistikk for pdarorendes helserelaterte livskvalitet malt med EQ-5D-5L-
indeksverdi og EQ-VAS ved 6 og 12 mdneder.

n Gjennomsnitt Standardavvik (%)
EQ-5D-5L- 120 0.87 0.19
indeksverdi
6 maneder
EQ-5D-5L- 127 0.91 0.13
indeksverdi
12 méneder
EQ-VAS 6 119 75.29 18.11
méaneder
EQ-VAS 12 126 78.78 16.03
méaneder

Tabell 6 viser resultatene av de parede t-testene som ble gjennomfert for & undersoke
endringer i helserelatert livskvalitet, malt med EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS, mellom 6
og 12 maneder blant pirerende som hadde komplette data fra begge méletidspunktene (n =
76). Analysene viste at det ikke var noen signifikant endring i EQ-5D-5L-indeksverdi fra 6 til
12 maneder (-0.01; 95 % KI —0.05 til 0.02; p = 0.455) eller i EQ-VAS (-0.63; 95 % KI -2.52
til 3.79; p = 0.691).
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Tabell 6: Endring i EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS 6-12 mdneder hos pararende (paret t-

test)
n 6 mineder 12 méneder Gjennomsnitt  p-verdi
gjennomsnitt  gjennomsnitt  (95% KI)
(SD) (SD)
EQ-5D-5L- 76 0.89 0.90 -0.01 0.455
indeksverdi (0.18) (0.13) (-0.05, 0.02)
EQ-VAS 76 77.03 76.39 -0.63 0.691
(0-100) (18.25) (17.40) (-2.52,3.79)

n =76 = parerende som har komplette data ved begge tidspunkt (totalt 241 parerende).

Boksplottet for EQ-5D-5L-indeksverdi (Figur 2) viser at medianen var tilnaermet lik ved 6
maneder (0.93) og 12 méneder (0.94). Figuren viser en tydelig hovedtyngde der
interkvartilbredden er smal, og det er overlapp mellom de to méletidspunktene. Spredningen
av dataene er relativt lik ved begge maletidspunktene. Ved 12 méneder var minimum og
maksimumsverdien (range = 0.73) litt mindre enn ved 6 maneder. Det forekom enkelte
uteliggere ved begge tidspunkt, inkludert enkelte ekstremverdier, men majoriteten av

observasjonene var konsentrert i det ovre sjiktet av skalaen, med verdier tett opp mot 1.0.
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Figur 2: Fordeling EQ-5D-5L-indeksverdi 6 og 12 maneder
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Boksplottet for EQ-VAS (Figur 3) viser at medianen var stabil pa 80 ved begge
maéletidspunkter, med overlappende kvartiler pa 6 og 12 méneder (min, 25, maks, 100).
Hovedandelen av besvarelsene 14 i den gvre delen av skalaen (mot 100). Ved bade 6 og 12
méneder var minimum og maksimumsverdien like (range = 75). Det ble observert enkelte

uteliggere ved begge maletidspunkt.
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Figur 3: Fordeling EQ-VAS 6 og 12 mdneder

4.3 Multiple lineare regresjonsmodeller

Resultatene fra den forste multiple line@re regresjonsmodellen, med EQ-5D-5L-indeksverdi
ved 12 maneder som avhengig variabel, er vist i Tabell 7. Den samlede regresjonsmodellen

forklarte 18 % av variansen (justert R2 = 0.095) og hadde en p-verdi pa 0.052.

Blant de uavhengige variablene var angst og depresjon hos parerende ved 6 méneder
signifikant assosiert med lavere EQ-5D-5L-indeksverdi ved 12 méneder (B = -0.068; 95 %
KI -0.133 til —0.004; p < 0.039). De ovrige variablene inkludert i modellen
(sentralitetsindeks, relasjon, parerendes kjonn og alder, pasientens funksjonsnivé mélt med
WHODAS-totalskédr ved 6 méneder og NISS) viste ingen statistisk signifikant assosiasjon
med EQ-5D-5L-indeksverdi ved 12 maneder (alle p > 0,05).
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Tabell 7 : Multippel regresjonsmodell EQ-5D-5L-indeksverdi ved 12 mdneder

Variabel B B 95 % KI p-verdi
Kjonn (pirerende) -0.009 -0.028 -0.083, 0.065 0.807
Alder (parerende) 0.001 0.078 -0.001, 0.003 0.495
Relasjon (ektefelle 0.056 0.157 -0.024, 0.135 0.166
eller samboer/annet)

NISS 0.001 0.049 -0.002, 0.003 0.670
Angst og depresjon 6  -0.068 -0.244 -0.133, -0.004 0.039

mnd. (niva 1/niva 2-5)

WHODAS totalskar -0.003 -0.181 -0.007, 0.001 0.123
6mnd

Sentralitetsindeks -0.042 -0.158 -0.103, 0.019 0.170
(sentralt/mindre

sentralt)

R?=0,179, justert R? = 0,095, (ANOVA F = 2,125 = (p = 0,052)

Avhengig variabel: EQ-5D-5L-indeksverdi ved 12 maneder (0-1; hayere = bedre).

B = ustandardisert koeffisient, B = standardisert koeffisient, 95 % KI = 95% konfidensintervall.

Koding: Kjonn (1 = kvinne, 2 = mann); alder (24-89 ar); relasjon (1 = ektefelle/samboer, 2 = annet); NISS (0-
75) angst/depresjon (1 =niva 1, 0 = nivd 2-5); WHODAS totalskar 6 mnd.: 0-48 (heyere = mer

funksjonsnedsettelse); sentralitetsindeks 1= sentralt, 2 = mindre sentralt).

Resultatene fra den andre multiple lineare regresjonsmodellen, med EQ-VAS ved 12
méneder som avhengig variabel, er vist i Tabell 8. Denne modellen forklarte 24 % av
variansen i EQ-VAS ved 12 méneder (justert R = 0.189) og var samlet statistisk signifikant
(p <0.001).

Tre av de uavhengige variablene viste en statistisk signifikant assosiasjon med EQ-VAS ved

12 méneder. Angst og depresjon hos parerende ved 6 maneder var sterkt assosiert med lavere
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EQ-VAS ved 12 méneder (B =-11.59; 95 % KI —18.237 til —-4.948; p < 0.001). Videre var
lavere funksjonsniva hos pasientene ved 6 maneder (hayere WHODA S-totalskér) assosiert
med lavere EQ-VAS hos pérerende (B = -0.45; 95 % KI -0.81 til —0.10; p = 0.013). Det ble
ogsa funnet at det & vaere ektefelle/samboer var assosiert med lavere EQ-VAS sammenlignet
med andre parerenderelasjoner (B = 8.12; 95 % KI 0.40 til 15.85; p = 0.039). De ovrige
variablene (sentralitetsindeks, kjonn, alder og NISS) viste ingen statistisk signifikant

assosiasjon med EQ-VAS (alle p > 0.05).

Tabell 8: Multippel linecer regresjonsmodell for EQ-VAS ved 12 mdneder

Variabel B B 95 % KI p-verdi
Kjonn (pirerende) 0.445 0.011 -6.765, 7.655 0.903
Alder (parerende) -0.082 -0.073 -0.286, 0.122 0.426
Relasjon (ektefelle eller 8.124 0.188 0.399, 15.849 0.039
samboer/annet)

NISS 0.093 0.074 -0.135, 0.321 0.418
Angst og depresjon 6 -11.593 -0.312 -18.237, -4.948 <0.001

mnd. (niva 1/niva 2-5)

WHODAS totalskar -0.452 -0.228 -0.807, -0.098 0.013
6mnd

Sentralitetsindeks -5.809 -0.179 -11.674 — 0.056 0.052
(sentralt/mindre

sentralt)

R?=0,244, justert R = 0,189, (ANOVA F = 4,473 = (p=0,001)
Avhengig variabel: EQ-VAS ved 12 maneder (0-100; hoyere = bedre).

B = ustandardisert koeffisient, B = standardisert koeffisient, 95 % KI = 95% konfidensintervall.
Koding: Kjenn (1 = kvinne, 2 = mann); alder (24-89 ar); relasjon (1 = ektefelle/samboer, 2 = annet); NISS (0-
75) angst/depresjon (1 =niva 1, 0 = niva 2-5); WHODAS totalskar 6 mnd.: 0-48 (heyere = mer

funksjonsnedsettelse); sentralitetsindeks 1= sentralt, 2 = mindre sentralt).
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5.0 Diskusjon

I dette kapittelet droftes forst de metodiske valgene som ligger til grunn for & besvare
forskningsspersmaélene, som inkluderer metodisk refleksjon knyttet til studiens design,
rekruttering og utvalg, innsamling av data, data samlet inn ved baseline, EQ-5D-5L og EQ-
VAS og til slutt analyse. Deretter oppsummeres hovedfunnene, for endringer i parerendes
helserelaterte livskvalitet og faktorer som angst/depresjon og pasientens funksjonsniva
dreftes opp mot eksisterende litteratur og studiens teoretiske rammeverk: familiesystemteori,
FAAR-modellen og den biopsykososiale modellen. Kapittelet avsluttes med en gjennomgang

av studiens implikasjoner for klinisk praksis og anbefalinger for videre forskning pa feltet.

5.1 Metodediskusjon

Rekruttering, valg av maleinstrumenter og tidspunkt for datainnsamling var fastlagt gjennom
hovedprosjektet, og kunne ikke endres i dette masterprosjektet. Dette kan ha begrenset

muligheten til & inkludere ytterligere relevante mal knyttet til parerendes situasjon. Samtidig
er det en stor styrke at dataene stammer fra et relativt stort og systematisk innsamlet datasett,

noe som kan gke representativiteten i var studie.

5.1.1 Design

Studien har et longitudinelt design med henholdsvis to oppfelgingstidspunkt (6 og 12
maneder). Et longitudinelt design innebarer at de samme deltakerne folges over tid for a
underseke endringer i utfall (Ringdal, 2018, s. 147). Dette designet er egnet fordi det har en
tidsrekkefolge og muliggjer sammenligninger pa samme deltakere, noe som samlet styrker
studiens interne validitet. Designet belyser kun perioden 6-12 méneder, endringer fra
skadetidspunktet til 6 mineder kan derfor ikke vurderes. Likevel gir studien relevant

kunnskap om utviklingen i parerendes helserelaterte livskvalitet gjennom det forste aret etter

skade.

5.1.2 Rekruttering og utvalg

Utvalget var avgrenset til voksne parerende og pasienter (> 18 ér), og bestod hovedsakelig av
ektefeller/samboere (84 %), hvorav 80 % var kvinner. Dette samsvarer med
kjennsfordelingen i traumepopulasjonen som viser at det er flest menn som padrar seg skader
(Nordset et al., 2024). En styrke i denne studien, som samsvarer med litteratur, er at utvalget
representerer samme sammensetningen av egenskaper som populasjonen for & kunne vaere
representativ (Johannesen et al., 2025, s. 303). At kun voksne ble inkludert i denne studien,
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bidro sannsynligvis til den heye andelen ektefeller og partnere. Det er dermed ikke gitt at

vére resultater er generaliserbare til andre parerenderoller.

Det var pasientene selv som tok stilling til om de ville inkludere sin parerende, og det kan ha
bidratt til en seleksjonsbias allerede ved inklusjon. Det kan tenkes at pasienter med
velfungerende relasjoner hadde lettere for & takke ja til 4 ha med pérerende. Dette kan ogsa
gjelde de parerende som valgte a delta. Det er mulig at parerende med svert hay belastning
valgte 4 avstd fra deltakelse pa grunn av manglende kapasitet. En slik selektiv deltakelse kan
ha fort til en under- eller overvurdering av utvalgets samlede helserelaterte livskvalitet.
Samlet fremstar likevel utvalget & gi et representativt bilde av den helserelaterte livskvaliteten

til kvinnelige ektefeller og partnere.

5.1.3 Innsamling av data

Sperreskjemaene ble administrert via telefon, post eller digitalt ved 6 og 12 maneder for &
oke tilgjengeligheten og deltagelsen, men de ulike svarmetodene kan ha fort til
rapporteringsbias. Cheng et al. (2024) fant for eksempel at intervjuer kan gi hagyere skar enn
selvrapportering, trolig som folge av sosialt enskelige svar. En svakhet kan derfor vere at
deltakerne svarer ulikt i et telefonintervju enn ved selvrapportering hjemme. Imidlertid vil
deltakerne fa mer tid til & tenke over svarene pé hvert spersmal ved selvrapportering. EQ-5D-
5L er et mye brukt og godt etablert standardisert sperreskjema med faste svaralternativer, noe

som gjor det lett & fylle ut uavhengig av administrasjonsform.

5.1.4 Data samlet inn ved baseline

Hovedprosjektet innhentet omfattende informasjon om pasientens sosiodemografiske og
skaderelaterte data, i tillegg til sosiodemografiske data om pédrerende. Det brede
datagrunnlaget muliggjorde analyser av hvorvidt ulike faktorer ved pasienten og pasientens
skade var assosiert med péarerendes helserelaterte livskvalitet. Det hadde veert interessant &
inkludere flere sosiodemografiske variabler om parerende, som familiesituasjon, utdanning,
jobb og ekonomiske forhold. Slike opplysninger kunne gitt et mer nyansert og helhetlig bilde
av pérerendes forutsetninger for a ivareta parerenderollen. Til tross for dette vurderes det

innsamlede datamaterialet som relevant og tilstrekkelig for & besvare studiens formal.

5.1.5 EQ-5D-5L og EQ-VAS
Sperreskjemaet EQ-5D-5L bestar av to komplementare komponenter: EQ-5D-5L-

indeksverdien, som reflekterer befolkningens gjennomsnittlige preferanser for hvor god eller
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dérlig en gitt helsetilstand er, og EQ-VAS, som méler deltakernes subjektive opplevelse av
egen helse (EuroQol Research Foundation, 2019, s. 21). I trad med EuroQol er valg av
mélemetode avhengig av studiens formal, der EQ-VAS er sarlig relevant for
befolkningsstudier, mens EQ-5D-5L-indeksverdien i sterre grad anvendes i
samfunnsegkonomiske vurderinger (EuroQol Research Foundation, 2019, s. 21). I dette
masterprosjektet var det opprinnelige utgangspunktet 4 male helserelatert livskvalitet kun ved
bruk av EQ-VAS. Underveis oppstod det likevel usikkerhet ved & basere seg utelukkende pé
EQ-VAS. EuroQols terminologiliste definerer bdde EQ-5D-5L og EQ-VAS som mal pa
helserelatert livskvalitet (EUROQOL, u.4), men begrepsbruken i litteraturen er til dels
overlappende og omtaler “helsetilstand”, “opplevd helsestatus” og “helserelatert livskvalitet”
for begge malene (Brooks et al., 2020; EUROQOL, u.4; EuroQol Research Foundation,
2019). Pa bakgrunn av dette, og etter faglige dreftinger, ble begge mélemetodene inkludert
for 4 styrke tolkningen av resultatene for parerendes helserelaterte livskvalitet. Denne
kombinasjonen antas & gi et mer utfyllende bilde av de parerendes helserelaterte livskvalitet

og reduserer risikoen for & trekke konklusjoner basert pa et enkeltmal.

EQ-5D-5L maler ulike dimensjoner av helserelatert livskvalitet, men er begrenset til fem
domener og bare ett domene som omhandler psykisk helse (angst/depresjon). Det kan
innebare at andre relevante psykososiale aspekter ved parerenderollen ikke fanges opp. I trad
med dette forklarte studiens regresjonsmodeller 18 % og 24 % av variansen i helserelatert
livskvalitet, noe som kan tyde pa at andre faktorer kan forklare mer av variansen i
helserelatert livskvalitet enn de som ble inkludert i denne studien. Faktorer som okt stress,
lite sevn, sosial isolasjon, redusert fysisk helse og okt belastning pa grunn av pleie- og
huslige arbeidsoppgaver kan gi negativ pavirkning pa angst- og depresjonssymptomer
(Farajzadeh et al., 2021), og fere til lavere helserelatert livskvalitet. For et enda mer helhetlig
bilde av pdrerendes helserelaterte livskvalitet, ville det veert interessant a supplere med

maéleinstrumenter som i sterre grad fanger opp emosjonell helse eller parerendebelastning.

Slike méal kunne gitt oss andre opplysninger om parerende og deres opplevelse av
helserelatert livskvalitet. P4 grunn av at parerendes psykiske helse ser ut til 4 vaere svaert
sentral for deres helserelaterte livskvalitet, kan det vaere hensiktsmessig & se EQ-5D-5L i

sammenheng med andre psykososiale mal.
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5.1.6 Analyse

Parametriske analyser ble benyttet til tross for enkelte avvik fra normalfordeling i
datamaterialet. Ifelge Pallant (2020, s. 114) er avhengige variabler i samfunnsvitenskapelig
forskning ofte skjevfordelte, men parametriske tester anses som robuste overfor slike brudd,
serlig ndr utvalget er av en viss storrelse. For & undersgke om bruddene pa
normalfordelingsantagelsen pdvirket resultatene, ble de parede t-testene supplert med ikke-
parametriske analyser (Wilcoxon signed-rank test). Da disse analysene ga tilsvarende
resultater, ble parametriske tester vurdert som mest hensiktsmessige for a sikre konsistens i
rapporteringen. Valget ble tatt i samrdd med veileder og begrunnes med at utvalget i de
parede analysene (n =76) anses som tilstrekkelig stort til at testene er robuste mot moderate

avvik.

Av totalt 241 parerende som deltok i studien, var det kun 76 parvise observasjoner for EQ-
5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS ved bade 6 og 12 méneder. Dette tyder pa at en betydelig
andel parerende ikke svarte ved begge maletidspunktene. En svakhet ved prospektive
undersekelser er frafall (Ringdal, 2018, s. 159). Utvalgssterrelsen kan pavirke effekten,
hvorav >100 deltakere ikke ses problematisk, men < 20 kan gke risikoen for redusert styrke
og type II-feil (Pallant, 2020, s. 215-216). Gitt det heye antallet ved inklusjon, var det
forventet flere parvise rapporteringer ved 6 og 12 méaneder. Dette begrensede antallet
komplette parvise observasjoner kan ha redusert den statistiske styrken og ekt
sannsynligheten for at en reell endring ikke ble pavist (Type II-feil). I tillegg mé det tas i
betraktning om frafallet er systematisk eller tilfeldig, da et systematisk frafall kan fore til
seleksjonsskjevhet og svekke deltakernes representativitet (Ringdal, 2018, s. 159). Vi har
ikke informasjon om &rsaken til frafallet eller manglende data. Det kan ikke utelukkes at de
parerende med hoy belasting i mindre grad hadde kapasitet til & besvare sporreskjemaene.
Det kan ha fort til at utvalget av deltakende parerende med komplette data i mindre grad
representerte hele populasjonen. Redusert antall parvise observasjoner kan ha pévirket den

statistiske styrken i de parede t-testene og ha hatt betydning for resultatene.

Boksplottene for bade EQ-5D-5L-indeksverdi (Figur 2) og EQ-VAS (Figur 3) viser en
tydelig opphopning av verdier i den gvre delen av skalaene, med verdier tett opp mot
henholdsvis 1,0 og 100. De observerte menstrene kan ha flere forklaringer. Instrumentet EQ-
5D-5L har en bedre sensitivitet og mindre takeffekter sammenlignet med dens eldre 3L-

versjonen (EuroQol Research Foundation, 2025, s. 6). Likevel beskriver en oversiktsstudie at

43



hoye takeffekter i instrumentet kan forkomme nér helserelatert livskvalitet blir malt pa
relativt friske personer (Cheng et al., 2024). I tillegg viste begge boksplottene uteliggere med
betydelig lavere helserelatert livskvalitet enn resten av deltakerne. Pérerende med lav
helserelatert livskvalitet kan ha hatt begrenset kapasitet til & svare pa sperreskjemaene, slik at
de 1 mindre grad er representert i dette utvalget. Derfor kan det tenkes at uteliggerne kan
representere noen av de parerende. De hoye verdiene 1 boksplottene og lite endringer mellom
6 og 12 maneder skyldes ikke nedvendigvis maleinstrumentets evne til & fange opp

endringene, men at de pirerende allerede hadde hoy selvopplevd helserelatert livskvalitet.
5.2 Resultatdiskusjon

5.2.1 Hovedfunn og studiens bidrag

Hensikten med denne studien var & fi okt innsikt 1 helserelatert livskvalitet hos parerende til
personer med moderat til alvorlig traumatisk skade i lopet av det forste dret etter skaden. Vi
onsket ogséd a undersgke om det forekom endringer i deres helserelaterte livskvalitet mellom
6 og 12 maneder, og hvilke faktorer som hadde sammenheng med pérerendes helserelaterte

livskvalitet. Avslutningsvis leftes studiens bidrag til eksisterende kunnskap.

Fra 6 til 12 méneder etter skaden rapportere de parerende relativt god helserelatert
livskvalitet. De parede analysene viste ingen statistisk signifikant endring i parerendes
helserelaterte livskvalitet fra 6 til 12 mineder, verken for EQ-5D-5L-indeksverdi eller EQ-
VAS (Tabell 5). Selv om de deskriptive gjennomsnittstallene viste en marginal ekning i

helserelatert livskvalitet ved 12 maneder, var forskjellene sma.

I alle domenene i EQ-5D-5L ble det observert en positiv utvikling der flertallet av de
parerende rapportere “ingen problemer” bade ved 6 og 12 méneder. Funksjonsdomenene
(mobilitet, personlig stell og vanlige aktiviteter) hadde de hoyeste andelene uten problemer,
mens det var flest rapporterte problemer i vanlige aktiviteter, smerte/ubehag og
angst/depresjon. Samtidig viste domenene vanlige aktiviteter, smerte/ubehag og
angst/depresjon en nedgang i antall som rapporterte moderate eller store problemer mellom 6
og 12 maneder. Selv om den overordnede helserelaterte livskvalitet var god, tyder resultatene
pa at emosjonelle belastninger og kroppslige plager i storre grad blir pdvirket og vedvarer ett
ar etter skaden. Dette samsvarer med tidligere forskning som rapporterer at parerendes

helserelaterte livskvalitet ofte stabiliseres, men at mange likevel opplever vedvarende
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symptomer pé angst, depresjon og eller fysisk ubehag (Carlozzi et al., 2019; Farajzadeh et al.,
2021; Haines et al., 2024).

Pa gruppeniva viste analysene at psykiske belastninger knyttet til rapporterte problemer i
angst/depresjon hos péarerende ved 6 maneder var assosiert med lavere helserelatert
livskvalitet ved 12 maneder for bade EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS. Angst/depresjon
var den eneste signifikante variabelen mélt mot EQ-5D-5L-indeksverdien. For EQ-VAS var i
tillegg lavere funksjonsnivé hos pasienten ved 6 maneder (malt med WHODAS 2.0) og det &
vare ektefelle/samboer assosiert med lavere helserelatert livskvalitet ett dr etter skaden.
Faktorer som pérerendes alder og kjonn, sentralitet, samt pasientens skadealvorlighet (NISS),
viste ingen signifikant assosiasjon med pdrerendes helserelaterte livskvalitet i noen av

regresjonsmodellene.

Denne studien bidrar med kunnskap om parerendes helserelaterte livskvalitet over tid i
traumepopulasjonen som helhet, i motsetning til mye av den tidligere forskningen som har
vert avgrenset til spesifikke skadetyper som TBI og SCI. Dette gir innsikt 1 parerendes
helserelaterte livskvalitet i en heterogen gruppe, og kan bidra til okt forstéelse pa tvers av
ulike traumatiske skader. Ved 4 kombinere EQ-5D-5L-indeksverdi og EQ-VAS som
utfallsmal for helserelatert livskvalitet, samt vise domenefordelinger, synliggjor studien bade
et samlet bilde og informasjon om hvilke aspekter ved helserelatert livskvalitet som er mest
berert. Studien vér viste at faktorer knyttet til pasient, relasjonelle faktorer og faktorer hos
parerende hadde sammenheng med helserelatert livskvalitet. Samlet sett bidrar studien til &
videreutvikle feltet ved & identifisere sentrale faktorer hos bade pasienten og den parerende
som pavirker paregrendes helserelaterte livskvalitet det forste aret etter en moderat til alvorlig

traumatisk skade.

5.2.2 Parerendes helserelaterte livskvalitet fra 6 til 12 maneder

Et sentralt funn i denne studien er at parerendes helserelaterte livskvalitet fremstér
forholdsvis god og stabil fra 6 til 12 maneder etter skaden. At nivaet vurderes som godt
underbygges av at gjennomsnittsskarene fra de parede t-testene for badde EQ-5D-5L-
indeksverdi (6 méneder: 0.89; 12 maneder: 0.90) og EQ-VAS (6 maneder: 77; 12 maneder:
76.4) ligger pa nivd med, eller i det ovre sjiktet av, nasjonale referansedata for den generelle
norske befolkningen (Garratt et al., 2024). Det var ingen signifikant endring for verken EQ-
5D-5L-indeksverdi eller EQ-VAS i denne perioden. Dette resultatet avviker fra funnene til

Norup et al. (2013), som observerte en betydelig okning i helserelatert livskvalitet i lopet av
45



det forste dret, og star i kontrast til (Vogler et al., 2014), som dokumenterte redusert
helserelatert livskvalitet selv sju ar etter skaden. En mulig forklaring p& denne stabiliteten 1
vért materiale kan vere at disse tidligere studiene utelukkende undersokte parerende til
pasienter med alvorlig TBI, mens vart utvalg er en mer heterogen traumepopulasjon. Ved
alvorlig TBI er langvarige kognitive og atferdsmessige endringer vanlige, og disse er vist a

vaere svert belastende for parerende (Brickell et al., 2020; Kjeldgaard et al., 2023).

I vart utvalg rapporterte derimot 41 % av pasientene med deltakende parerende “lett
funksjonshemming” ved 12 maneder, og gjennomsnittlig WHODAS-totalskér endret seg
minimalt fra 6 til 12 méneder (7.08 til 7.01). Dette kan tyde pé at mange pasienter kommer
seg godt og fungerer relativt bra i hverdagen ett ar etter skaden. Samtidig viser funn fra en
studie med samme pasientpopulasjon at rundt halvparten av pasientene fortsatt har
funksjonsbegrensninger ved 6 maneder mélt med GOSE (Moksnes et al., 2023b), noe som
understreker heterogeniteten i forlep og funksjonsniva. Selv om en del av pasientene hadde
funksjonsbegrensinger et halvt ar etter skaden, sa tyder vare resultater pa at flertallet av
pasientene med deltakende parerende hadde et relativt godt funksjonsnivé, og at
heterogeniteten i utvalget kan ha bidratt til at parerendes helserelaterte livskvalitet samlet sett
fremstar stabilt. Denne antakelsen underbygges av funnene til Farajzadeh et al. (2021), som
bekrefter at pasientens skadeniva av SCI og grad av uavhengighet er signifikante faktorer for
parerendes livskvalitet. Dette samsvarer ogséd med studier pd TBI-populasjonen, som viser at
parerende til pasienter med et hoyt funksjonsniva generelt rapporterer bedre helserelatert
livskvalitet og lavere symptombelastning (Carlozzi et al., 2019; Norup et al., 2017). Gitt et
heterogent utvalg, innebarer dette at en storre andel pasienter med lett funksjonshemming
kan trekke det samlede nivéet for parerendes helserelaterte livskvalitet opp og bidra til at

gjennomsnittet fremstér stabilt over tid.

Samtidig var «lett funksjonshemming» den hyppigste kategorien blant pasientene med
deltakende pérerende bade ved 6 maneder (36 %) og 12 maneder (41 %). Dette kan tenkes a
ha pavirket hvem som valgte a delta av de parerende, ettersom deltakelse kan oppleves mer
overkommelig nar pasienten har et mindre komplisert forlop. Det kan heller ikke utelukkes at
parerende med heoyere belastning er underrepresentert, men dette kan ikke fastslas med vére
data. Sett i sammenheng kan dette indikere at pasientens funksjonelle stabilitet fungerer som
en stabiliserende faktor for parerendes helserelaterte livskvalitet, selv om seleksjonsbias kan

bety at de mest belastede parerende ikke er fullt ut representert i materialet.

46



I lys av familiesystemteori og FAAR-modellen kan stabiliteten i resultatene tolkes som et
uttrykk for en gjensidig pavirkning mellom pasienten og parerende, og en mulig
gjenopprettet balanse mellom krav og ressurser i familien (Norup, 2018; Patterson, 1988;
Patterson & Garwick, 1994). Det kan tenkes at nér pasienten gjenvinner funksjon, stabiliseres
omsorgskravene fordi behovet for bistand reduseres, noe som kan stabilisere parerendes
situasjon. Tidligere forskning viser at parerende kan oppleve lavere belastning og bedre utfall
dersom familiefunksjonen og den sosiale stotten er god (Baker et al., 2017). Dersom
belastingen ikke overstiger parerendes fysiske og psykiske kapasitet, kan rollen som
parerende muligens ogsé gi positive erfaringer som mestring og emosjonell naerhet til
pasienten (Griffin et al., 2017). Sett i lys av disse teoriene kan stabiliteten i helserelatert
livskvalitet oppfattes som et uttrykk for gjensidig tilpasning hos noen familier, der de
mobiliserer ressurser og etablerer nye rutiner (homeostase) som gjor situasjonen mer

héndterbar, samtidig som alternative forklaringer ikke kan utelukkes.

Den biopsykososiale modellen forstdr helse som et dynamisk samspill mellom biologiske,
psykologiske og sosiale faktorer (Ghio & Peters, 2024; Miles, 2020, s. 259). I dette
perspektivet kan det tenkes at pasientens fysiske funksjon (biologisk faktor) kan virke inn pé
parerendes psykiske og sosiale situasjon. Dersom pasienten har et godt funksjonsniva, kan
parerendes sosiale situasjon muligens bli mindre berort, da det kan innebaere faerre endringer
1 sosiale roller og ansvarsfordeling. Samtidig kan pavirkningen vare gjensidig, ved at
parerendes belastning og stette i varierende grad kan pavirke pasientens psykiske helse,
motivasjon og funksjon. Dette samsvarer med forskning som viser at lavt funksjonsniva etter
TBI og SCI er knyttet til hoyere omsorgsbyrde og psykisk belastning hos parerende, og at
slik belastning 1 sin tur kan ha negative konsekvenser for pasientens rehabiliteringsutfall og
sosiale integrasjon (Baker et al., 2017; Carlozzi et al., 2019; Manskow et al., 2017). Det kan
tenkes at pasienter med relativt god funksjon kan gjere hverdagen mer hindterlig for
parerende, samtidig som stette fra parerende kan bidra til & vedlikeholde pasientens

funksjonsniva.

At den samlede helserelaterte livskvaliteten fremstar som stabil pad gruppeniva, trenger ikke
nedvendigvis tolkes som et fravaer av belastning hos de parerende. Ortega-Gomez et al.
(2022) peker pé fenomenet “response shift”, som innebarer at et individ kan gjennomga

endringer i sin helserelaterte livskvalitet ved at interne standarder eller verdier av
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helserelatert livskvalitet endres over tid, slik at svar pa de samme sporsmalene fra de samme
individene ikke er ssmmenlignbare over tid. Det er en mulighet for at parerende 1 vér studie
over tid har endret sitt indre vurderingsgrunnlag for hva de anser som god helse, etter hvert
som de har tilpasset seg den nye livssituasjonen. En stabil skér i denne studien kan i lys av
“response shift” reflektere en psykologisk tilpasningsprosess der den péarerende har redefinert
hva som er en akseptabel hverdag, snarere enn at den faktiske belastningen er redusert.
Samtidig har ikke vér studie data pa parerendes helserelaterte livskvalitet ved selve
skadetidspunktet (baseline), og det er vanskelig a fastsla om denne stabiliteten uttrykker
endringer i vurderingsgrunnlag over tid (“response shift”) eller om den helserelaterte

livskvaliteten ble mindre pavirket av skaden.

Selv om gjennomsnittsskdrene for helserelatert livskvalitet 1 studien var stabile fra 6 til 12
méneder, sd peker de deskriptive analysene av enkeltdomener (EQ-5D-5L) pé en positiv
utvikling der andelen pérerende med «moderate problemer» og «store problemer» avtok fra 6
til 12 maneder i alle fem domenene. Sarlig fremtredende var gkningen i andelen parerende
som rapporterer «ingen problemer» med angst/depresjon, som steg fra 68 % til 77 %. Dette
harmonerer med funnene til Carlozzi et al. (2019), som beskriver at slike symptomer ofte
stabiliserer seg eller avtar i lapet av det forste aret etter skaden. Samtidig var det en betydelig
andel parerende som fortsatt rapporter plager med angst/depresjon ved 12 maneder, noe som
kan forstas i sammenheng med hoy grad av udekkede helse- og rehabiliteringsbehov hos
pasientene. Funn fra en studie med samme pasientpopulasjon viser at mange pasienter i dette
utvalget hadde udekkede behov for rehabilitering og familie- og sosial stette 6 maneder etter
skaden (Moksnes et al., 2024). Moksnes et al. (2024) beskrev at slike udekkede behov i
lokalsamfunnet kan egke pasientens avhengighet av sine n&rmeste, som kan bidra til &

opprettholde en vedvarende belastning hos de parerende selv ett ar etter skaden.

Videre pépeker Haines et al. (2024) at traumatiske skader oppstér bratt, og mange péarerende
kan oppleve betydelig psykisk belastning og utfordringer knyttet til & forberede seg pa
parerenderollen. Dette kan innebare at overgangen til parerenderollen oppleves som sa
utfordrende at enkelte opplever manglende mestring, noe som kan gjenspeiles i at en
betydelig andel fortsatt rapporterer symptomer pé angst/depresjon ett dr etter skaden. Et
lignende monster ble observert i domenet smerte/ubehag, hvor andelen med «moderate

problemer» og «store problemer» sank, mens andelen med «litt problemer» okte. Nogueira et

48



al. (2016) papekte at smerte og fysisk funksjon er omrader hvor parerende ofte rapporterer
utfordringer. Dette mensteret kan indikere at selv om den akutte krisen har lagt seg, lever
mange parerende med vedvarende, milde helseplager. Dette samsvarer med nasjonale tall
som viser at 63 % av pérerende rapporterer forverret egen helse som folge av

omsorgsbelastningen (Sunnaas sykehus HF, 2021, s. 21).

Samlet sett viser resultatene at mange parerende rapporterte en relativt stabil helserelatert
livskvalitet det forste aret etter skaden. Samtidig viser analyser av EQ-5D-5L-domenene at
angst/depresjon var et omrade der de parerende rapporterte problemer sammenlignet med de
ovrige domene. Dette kan tyde pd at psykiske belastninger kan vare en vedvarende
utfordring for enkelte parerende, og at kartlegging av de parerendes psykiske helse kan vere

relevant for 4 identifisere de som har behov for emosjonell stotte.

5.2.3 Faktorer assosiert med helserelatert livskvalitet ved 12 méneder (EQ-5D-
5L-indeksverdi og EQ-VAS)

Hensikten med de multiple regresjonsmodellene var a identifisere hvilke faktorer som var
assosiert med parerendes helserelaterte livskvalitet 12 maneder etter skaden. Modellene
forklarte henholdsvis 18 % av variansen i EQ-5D-5L-indeksverdi og 24 % 1 EQ-VAS. I
metodisk litteratur anses ofte R’-verdier mellom 0.13-0.25 & veere en moderat forklaringskraft
innenfor samfunns- og helsevitenskapelig forskning (Cohen, 1988, s. 413). Samtidig papeker
Shmueli (2010) at en modell kan vere informativ om hvilke faktorer som henger sammen
med utfallet, selv om den ikke forklarer hele variasjonen i utvalget. I denne studien antyder
resultatene at de inkluderte variablene gir en moderat, men meningsfull, indikasjon pa hvilke
faktorer som er relevante & undersegke videre. Det er sannsynlig at inkludering av ytterligere
psykososiale og kontekstuelle faktorer kunne okt forklaringskraften. Selv om
forklaringskraften til studien er moderat, er det en betydelig andel av variansen som ikke blir
forklart, dette understotter at parerendes helserelaterte livskvalitet ber forstds som et

multifaktorielt fenomen hvor det kan vaere nyttig & undersoke flere faktorer.

At modellene hadde en moderat forklaringskraft med faktorene angst/depresjon, pasientens
funksjonsniva og relasjon assosiert med péarerendes helserelaterte livskvalitet, kan
underbygge den biopsykososiale modellens forstaelse av helse som et dynamisk samspill
(Ghio & Peters, 2024; Miles, 2020, s. 259). Modellen tydeliggjor at endringer i én av faktor
49



far konsekvenser for de andre delene av systemet (Ghio & Peters, 2024; Novack et al., 2007).
Selv om regresjonsmodellen (EQ-VAS) ser pa faktorene separat, kan funnene vise i praksis
hvordan biologiske, psykologiske og sosiale faktorer er relatert til parerendes helserelaterte
livskvalitet. En kan tolke dette som en kjede av pavirkning, hvor pasientens funksjonsniva
(biologisk faktor) kan utfordre relasjonen mellom pasient og ektefelle/samboer (sosial
faktor), som igjen kan utlese psykiske plager som angst og depresjon (psykologisk faktor)
hos den parerende. Denne gjensidige pavirkningen stottes av nyere forskning som anvender
et biopsykososialt rammeverk, der en ser at pasienters psykiske symptomer henger sammen
med sosiale faktorer som parerendebelastning, og at belastningen i seg selv kan forverre
pasientens symptomer (Quang et al., 2024). Sett i lys av dette vil denne studien diskutere
videre hver av faktorene som var assosiert med parerendes helserelaterte livskvalitet ett ar

etter skaden.

Det mest fremtredende funnet i begge regresjonsmodellene var at angst- og
depresjonssymptomer ved 6 maneder var den sterkeste faktoren assosiert med lavere
helserelatert livskvalitet ved 12 maneder. Funnet er s&rlig interessant nar det sees 1
sammenheng med studiens deskriptive resultater, som viste at nettopp angst/depresjon var det
domenet, sammen med smerte/ubehag, hvor parerende rapporterte flest problemer
sammenlignet med de fysiske funksjonsdomenene. Mange parerende opplever angst- og
depresjonssymptomer, serlig etter TBI (Norup et al., 2017; Vogler et al., 2014). Funnene fra
bade de deskriptive resultatene og regresjonsmodellene viser at ogsd parerende til
traumepasienter rapporterer angst- og depresjonssymptomer og at det er assosiert med
dérligere helserelatert livskvalitet. Selv om tidligere longitudinell forskning viser at
symptomene kan avta over tid, forblir likevel den psykiske belastningen stabil gjennom det
forste dret (Carlozzi et al., 2019). Dette underbygges av tidligere studier som viser at
symptomer pé angst og depresjon hos parerende er haye i akutt- og rehabiliteringsfasen, men
at de ogsé kan vedvare over flere ar hos parerende til pasienter med TBI (Norup et al., 2017;
Vogler et al., 2014). I likhet kan denne studien tyde pé at angst- og depresjonssymptomer kan
vare en vedvarende faktor ett ar etter skaden. Vére funn viser at angst- og
depresjonssymptomer er gjeldende ogsa for en andel parerende i en bredere
traumepopulasjon, og at psykiske belastninger ikke nedvendigvis er begrenset til bestemte

skadetyper.

50



Ettersom studien ikke hadde informasjon om de péarerende for skadetidspunktet, kan vi ikke
fastsla at angst- og depresjonssymptomene utelukkes skyldes parerenderollen, eller om de
skyldes tidligere eller andre belastninger i livet. | ssmmenheng med FAAR-modellen kan den
traumatiske skaden, som en ny og uventet stressfaktor, bidra til at allerede eksisterende
belastning blir forverret (Patterson, 1988). Dersom familien har en ubalanse mellom allerede
eksisterende belastning og ressurser, kan den traumatiske skaden fore til at de ikke klarer &
opprettholde balanse som bidrar til at det blir vanskeligere a tilpasse seg den nye situasjonen
(Patterson & Garwick, 1994). Uavhengig av om angst- og depresjonssymptomer oppsto i
forbindelse med traumet eller tidligere, kan funnene, i lys av FAAR-modellen, tolkes slik at
psykisk belastning har betydelig innvirkning pa familiens homeostase og kan utgjere en

barriere for familiens evne til & gjenvinne balansen.

Den psykologiske belastningen kan sarlig bli fremtredende nér pasientene blir utskrevet fra
sykehus eller rehabilitering, da parerende ofte mad bidra med badde emosjonell og praktisk
stotte (Rasmussen et al., 2020). I lys av familiesystemteori kan dette skape en negativ
selvforsterkende sirkel, der okt ansvar og omsorgsbelastning forer til tilpasningsvansker i nye
roller og redusert helserelatert livskvalitet (Norup, 2018). Dette kan vise seg gjennom
redusert sovnkvalitet, okt stress, sosial isolasjon og ensomhet (Brickell et al., 2020;
Farajzadeh et al., 2021). Slike mekanismer illustrerer, i trdd med den biopsykososiale
modellen, hvordan sosiale faktorer som rolleendringer og parerendebelastning kan bidra til &
opprettholde haye nivier av angst- og depresjonssymptomer etter traumatisk skade (Ghio &
Peters, 2024). Det kan tenkes at slike mekanismer forer til at parerende hadde angst- og
depresjonssymtomer som var assosiert med lavere helserelatert livskvalitet. Samtidig viser
funn fra Backx et al. (2018) at belastningen kan avta ved hjemkomst. Det er mulig at flere av
de pédrerende i denne studien hadde tilstrekkelig ressurser til & gjenvinne en stabil homeostase
og bryte den negative selvforsterkende sirkelen. Tidlig identifisering av psykisk belastning
kan vaere med a bryte den negative selvforsterkende sirkelen, slik at parerende lettere kan

tilpasse seg den nye livssituasjonen.

Lavere funksjonsniva hos pasientene ved 6 méneder var assosiert med lavere helserelatert
livskvalitet hos de parerende (EQ-VAS). Dette samsvarer med tidligere litteratur hvor lavere
funksjonsnivéa hos pasienter med TBI og SCI var assosiert med okt parerendebelastning
(Baker et al., 2017). At parerendes helserelaterte livskvalitet er redusert kan skyldes den okte

belastning grunnet redusert funksjon, sterre avhengighet i daglige aktiviteter, motoriske og
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kognitive vansker, samt nevropsykologiske funksjoner og atferdsendringer hos pasientene
(Kjeldgaard et al., 2023). Selv om flertallet 1 utvalget rapportere “lett funksjonshemming”
ved 6 maneder, kan de med lavere funksjonsnivé ved 6 maneder representere en fase for bade
pasient og parerende der de stir ovenfor mer vedvarende utfordringer. For mange
representerer kanskje dette en periode der de er ferdig med eventuell spesialisert
rehabilitering og far mindre oppfelging fra spesialisthelsetjenesten. Dette samsvarer med
tidligere studie som sé pé langstidskonsekvensene av traumatisk skade, hvor Andelic et al.
(2018) fant at moderate funksjonsbegrensninger kunne vedvare hele to tidr etter pasientens
skade. En longitudinell kohortstudie sa at det var sterre sannsynlighet for & fa rehabiliterende
tiltak dersom de hadde hey alvorlig skade, og hadde fysiske og kognitive problemer (Andelic
et al., 2021). Gjenvarende funksjonsproblemer pa dette tidspunktet kan dermed vere
forbundet med okt belastning hos de parerende og mulig usikkerhet om videre fremgang og

prognose.

Pasientene hadde et gjennomsnitt i WHODAS-totalskar som tilsvarte moderate
funksjonsproblemer ved 6 maneder, men med stor variasjon i utvalget. En mulig forklaring
kan vaere heterogeniteten i denne traumepopulasjonen, hvor funksjonsproblemene vil vere
ulike avhengig av type traumatisk skade. Resultatene i denne studien viste at lavere
funksjonsniva var assosiert med lavere helserelatert livskvalitet hos parerende. Dette stottes
av tidligere forskning, blant annet funnene til Farajzadeh et al. (2021) som viste ssammenheng
mellom lavere livskvalitet hos parerende, og mindre selvstendighet hos pasienter med SCI og
mer omfattende omsorgsansvar. Til tross for at pasienter med fysiske plager ofte tilbys
kommunale tiltak med hovedvekt pa fysisk funksjon, indikerer tidligere studier at tilbudet ber
vaere mer individuelt tilpasset og tverrfaglig, ettersom flertallet ved utskrivelse rapporterer
mal knyttet til sosial deltakelse og livskvalitet (Seberg et al., 2008). A gi mélrettet stotte til
pasienter med vedvarende funksjons- og sosiale deltakelsesbegrensninger etter utskrivelse

kan dermed vaere viktig ogsé for 4 bedre parerendes helserelaterte livskvalitet.

Et annet sentralt funn i den multiple regresjonsmodellen med EQ-VAS som avhengig
variabel var at det & vare ektefelle/samboer til pasienten var signifikant assosiert med lavere
helserelatert livskvalitet, ssmmenlignet med “andre” parerende. Pérerende i kategorien
“annet” (foreldre, voksne barn, sesken) rapporterte i gjennomsnitt 8 poeng heyere pd EQ-
VAS enn ektefelle/samboere. Tidligere kvalitativ studie beskriver hvordan partnere opplever

stress knyttet til 4 ha & ansvar alene om plikter og beslutningstaking, samtidig som de
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opplever tap av intimitet til sin partner (Kratz et al., 2017). Parerendebelastningen kan ogsa
begrense partneres sosiale liv og deltakelse i arbeid, som igjen vil pavirke deres egen helse
(Brickell et al., 2020). Som begge studiene rapporterer, kan endringene etter skade gi okt
parerendebelastning og fore til negative endringer i narhet, parforhold og ansvarsforhold,
som igjen kan gi lavere helserelatert livskvalitet hos ektefeller/samboere. Selv om kategorien
med andre parerende rapporterte hoyere helserelatert livskvalitet, betyr ikke dette at de er
upavirket. Foreldre beskriver en opplevelse av en tilbakevendende foreldrerolle med ekt
ansvar og bekymringer for fremtiden for barnet etter skaden (Kratz et al., 2017). Resultatet
kan tyde pa ektefelle/samboer har lavere helserelatert livskvalitet, noe som kan ha
sammenheng med at de ofte bor sammen med pasienten og dermed kontinuerlig ma tilpasse
seg pasientenes behov i hverdagen. I motsetning kan det vare at andre parerende har mer
episodisk oppfelging og dermed ha storre mulighet for avlastning og opprettholdelse av egne

aktiviteter og sosiale deltakelse.

Samtidig mé dette resultatet tolkes ved a se pé utvalgets sammensetning og fordeling. Det
kan ikke utelukkes at resultatet er preget av at majoriteten av deltakerne i studien var
ektefelle/samboer (84 %), mens kun 16 % tilherte kategorien “andre”. Denne fordelingen kan
ha begrenset muligheten til & fange opp den faktiske variasjonen innen de ulike
parerenderollene, og dermed vanskeligere & pavise reelle forskjeller. Kratz et al. (2017)
rapporterte at parerendebelastningen ofte varierer basert pa relasjonstypen. Derfor kan det
vaere hensiktsmessig & vurdere om assosiasjonen med ektefelle/samboer reflekterer at dette
var den sterste gruppen i utvalget, eller om det er ektefelle/samboer som er generalisert for
lavere helserelatert livskvalitet 1 traumepopulasjonen. Det kan derfor ikke utelukkes at
assosiasjonen mellom relasjon og helserelatert livskvalitet hos parerende ville sett annerledes

ut om utvalget var jevnere fordelt av parerenderelasjoner.

5.2.3.1 Ikke signifikante faktorer

I denne studien ble det ikke funnet en statistisk signifikant assosiasjon mellom geografisk
sentralitet og helserelatert livskvalitet hos parerende. Likevel er resultatet interessant,
ettersom sentralitet var ner ved & vise en signifikant ssmmenheng med livskvalitet malt med
EQ-VAS (B =-5.809, p =0,052), der lavere sentralitet tenderte mot lavere helserelatert
livskvalitet. En mulig forklaring pa denne trenden er at det ikke nedvendigvis er bostedets
geografiske plassering i seg selv som er avgjerende, men summen av barrierer knyttet til & bo

mindre sentralt, som reiseavstand til tjenester, ekonomiske tap grunnet fravar fra jobb, sosial
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isolasjon og betydelige psykiske belastninger for pasienten og parerende i helhet (Harrison et
al., 2017). Keeves et al. (2019) rapporterte at pasienter med alvorlig TBI hadde lengre
sykehusopphold dersom de kom fra mindre sentrale omrdder grunnet begrenset tilgang til
tjenester lokalt. Pasientene i vart utvalg hadde alle en moderat eller alvorlig traumatisk skade,
og over halvparten av pasientene ble utskrevet til lokalsykehus eller spesialisert rehabilitering
etter akutt sykehusopphold. Dette kan tyde pa at en del hadde behov for behandling og

oppfelging utover akutt sykehusopphold som ikke kunne dekkes av kommunale tjenester.

Geografisk plassering av bosted er tidligere undersekt i nettopp denne studiepopulasjonen,
hvor det ble funnet at pasienter bosatt i mindre sentrale kommuner hadde hoyere
sannsynlighet for & oppleve udekkede helse- og rehabiliteringsbehov (Moksnes et al., 2024).
Det kan tenkes at nar pasienten opplever slike udekkede behov, sa mé pérerende ofte
kompensere ved & ta pa seg en mer omfattende rolle. Forskning pa den generelle
parerendepopulasjonen viser at parerende som bor 1 mindre sentrale omrdder har lavere
helserelatert livskvalitet som folge av hoy parerendebelastning (Cohen et al., 2022; Morelli et
al., 2019). I vart utvalg ble 30 % av pasientene med deltakende parerende utskrevet direkte til
hjemmet. Backx et al. (2018) beskriver at nar pasientene kommer hjem, opplever parerende
ofte bedring i deres psykiske helse og redusert omsorgsbyrde, som folge av
familiegjenforening og lokal stette. I lys av at pasienter i mindre sentrale omrader har hoyere
sannsynlighet for udekkede behov, kan det imidlertid tenkes at parerende i disse omrddene i
storre grad ma fylle gapet etter manglende offentlige tjenester. Dette kan motvirke den
positive effekten av hjemkomst som Backx et al. (2018) beskriver, og gir en mulig forklaring
pa trenden mot lavere helserelatert livskvalitet hos parerende i mindre sentrale omrader i var

studie.

Pasientens alvorlighetsgrad av skade (NISS) var ikke assosiert med parerendes helserelaterte
livskvalitet, verken for EQ-5D-5L-indeksverdi eller EQ-VAS. I trdd med dette rapporterte
Brickell et al. (2020) i en TBI-populasjon at skadealvorlighet, klassifisert gjennom kliniske
indikatorer som varighet av bevissthetstap, posttraumatisk amnesi, bevissthetsendring og
intrakranielle funn, ikke hadde sammenheng med parerendes helserelaterte livskvalitet. I
stedet var emosjonelle, atferdsmessige, kognitive og funksjonelle endringer faktorer hos
pasienten som hadde sterst negativ innvirkning. I en SCI-populasjon fant derimot Farajzadeh
et al. (2021) en negativ sammenheng mellom pasientens nevrologiske skadeniva (tetraplegi

vs. paraplegi) og parerendes livskvalitet, og de foreslar at dette kan skyldes lavere
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selvstendighet hos pasienten og dermed storre omsorgsbyrde. Det er verdt & merke at
studiene bruker ulike operasjonaliseringer av skadealvorlighet hos pasientene, og dermed vil
fange opp ulike dimensjoner av skade og kan ha ulike sammenhenger med pérerendes
helserelaterte livskvalitet. Samlet sett tyder likevel vare resultater og funn i tidligere studier
pa at det ikke er alvorlighetsgraden av skaden i seg selv, men de konkrete konsekvensene for
pasientens funksjon, aktivitet og deltakelse som har sterst innvirkning pa parerendes

helserelaterte livskvalitet.

Videre viste verken kjonn eller alder hos pérerende signifikante assosiasjoner med
helserelatert livskvalitet. Dette star i kontrast til enkelte tidligere studier som har rapportert
lavere helserelatert livskvalitet hos kvinnelige parerende og eldre parerende (Conti et al.,
2021; Nogueira et al., 2016; Vogler et al., 2014). En mulig forklaring for kjenn kan ha vert
skjevfordelingen med 80 % kvinner i vart utvalg, noe som begrenset muligheten til & se pd
kjennsforskjeller. I tillegg viser forskning at kjennsforskjeller kan fremsta ulikt, hvor kvinner
oftere rapporterer mer emosjonell belastning, mens menn i sterre grad rapporterer fysiske
utfordringer (Nogueira et al., 2016). Nér det gjelder alder hadde utvalget en
gjennomsnittsalder pa 55 &r. Det kan tyde pé at utvalget i vér studie befinner seg i en livsfase
preget av storre ressurser og bedre tilpasningsevne enn det man ser hos betydelig eldre

parerende, som 1i tidligere studier har vist dérligere tilpasning over tid (Norup et al., 2017).

Samlet sett indikerer dette at for en parerendepopulasjon som i stor grad opplever god og
stabil helserelatert livskvalitet, er det ikke skadens alvorlighetsgrad eller demografiske
kjennetegn som henger sammen med pérerendes helserelaterte livskvalitet, men pasientens

funksjonsniva samt parerendes symptomer pa angst og depresjon og relasjon til pasienten.

5.3 Implikasjoner for praksis

Resultatene fra denne studien viser at parerendes helserelaterte livskvalitet holder seg relativt
stabil fra 6 til 12 maneder, og at den pavirkes av faktorer hos bade pasienten og de parerende.
Funnene ber tas i1 betraktning for hvordan helsetjenester organiserer oppfelging av parerende,
slik at en kan sikre et baerekraftig forlep for hele familiesystemet etter en moderat til alvorlig

skade.

Studien viser at symptomer pa angst og depresjon hos pérerende ved 6 maneder var den
sterkeste faktoren assosiert med lavere helserelatert livskvalitet ett ar etter skaden. Dette

indikerer at emosjonelle utfordringer ikke er forbigdende, men utgjor en vedvarende
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belastning for de parerende som har betydning for deres helserelaterte livskvalitet.
Helsepersonell i spesialisthelsetjenesten ber derfor kartlegge parerendes psykiske helse tidlig
i forlepet, slik at de kan identifisere de som har behov for stette og sette inn forebyggende
tiltak. Dette er 1 trdd med Pdrorendeveilederen og regjeringens strategi “Vi- de parerende”
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020; Helsedirektoratet, 2017). Tiltak kan for eksempel
veare a tilrettelegge for a redusere krav i hverdagen der det er mulig og sikre tilgang pé

tjenester og stette i tilpasningsfasen etter traume, inkludert familiestotte.

Funnene i denne studien viste at ektefeller og samboere rapporterte signifikant lavere
helserelatert livskvalitet enn andre parerenderelasjoner. Denne gruppen opplever ofte
vedvarende ansvar med tap av likeverdighet og intimitet i parforholdet (Kratz et al., 2017).
Rehabiliteringsinstitusjoner og kommunene ber tilby veiledning med for eksempel psykolog
eller sosionom for & adressere endrede par-relasjoner og tapet av den partneren som de
tidligere var. Tiltak ber legge vekt pa a styrke parerendes mestringsevne og emosjonelle
kapasitet til 4 std i rollen over tid. Det er viktig & ta i betraktning at store deler av studiens
utvalg var ektefelle/samboer (80 %), og at det kan tenkes at det er like viktig & rette tiltak mot

andre parerenderelasjoner ogsa.

Siden lavere funksjonsniva hos pasienten var assosiert med lavere helserelatert livskvalitet
hos de pdrerende, bar helsetjenester ha et todelt fokus. Serlig nar pasientenes
funksjonsproblemer vedvarer over tid, sd er det viktig at parerendes behov ogsé adresseres og
anerkjennes som aktive partnere. For eksempel kan avlastningsordninger og bedre bruk av
sosiale nettverk vere viktig for & redusere isolasjon og ensomhet blant parerende nér

pasienten har lavt funksjonsniva.

Det ble ogsa funnet en trend mot lavere helserelatert livskvalitet hos parerende i mindre
sentrale omrader, selv om funnet ikke var statistisk signifikant. Trenden stottes av tidligere
forskning som peker pa lange reiseavstander og manglende ressurser som barrierer (Kratz et
al., 2017) (Morelli et al., 2019; White et al., 2020). For & kompensere for manglede tilbud og
tjenester 1 mindre sentrale omrader, ber helsetjenestene utvikle og tilby teknologibaserte og
fleksible stottetjenester. Digitale veiledningsgrupper kan gi parerende i mindre sentrale
omréder tilgang pd nedvendig emosjonell stotte og veiledning. Dette kan ogsa vaere effektivt
for sosial isolasjon, noe denne studien ikke undersekte, men som tidligere forskning papeker

som en sentral utfordring for parerende (Brickell et al., 2020; Manskow et al., 2017).
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Oppsummert ber den kliniske oppfelgingen prioritere tidlig identifisering av psykiske plager
hos pérerende og iverksette forebyggende og stettende tiltak, sarlig i tilfeller der pasienten

har vedvarende funksjonsnedsettelser.

5.4 Videre forskning

Viére regresjonsmodeller forklarte 18 % (EQ-5D-5L) og 24 % (EQ-VAS) av variansen i
parerendes helserelaterte livskvalitet, noe som tyder pa at ytterligere faktorer ber undersokes.
I trdd med FAAR-modellen ber videre forskning undersegke hvordan parerendes ressurser
som sosial stette, mestringsstrategier og familiefunksjon pavirker helserelatert livskvalitet
(Patterson & Garwick, 1994). I tillegg til faktorer i den biopsykososiale modellens, s&rlig
psykologiske faktorer som mestringstro, stress, angst og depresjon, samt sosiale faktorer som
arbeidsstatus, familiesammensetning og ekonomiske forhold (Berge et al., 2016, s. 68-70).
Siden angst- og depresjonssymptomer var sterkest assosiert med helserelatert livskvalitet 1
vér studie, anbefaler vi for videre forskning & bruke mer sensitive mal pa psykisk helse, samt
a supplere med kvalitative metoder for & belyse rolleendringer og hverdagsbelastning ett ar
etter skaden. Slik kunnskap kan gi et mer helhetlig bilde av faktorene som pévirker
parerendes helserelaterte livskvalitet ett ar etter skaden, utover sosiodemografiske og

skaderelaterte faktorer.

I vér studie var parerendes helserelaterte livskvalitet stabil og god mellom 6 og 12 méneder
etter skaden. Videre forskning ber fremdeles fokusere pd longitudinelle studier som folger
den generelle traumepopulasjonen utover det forste dret etter en traumatisk skade, men med
hyppigere malinger fra tidlig fase og utover 12 méneder for & kunne fange opp forlep og
mulig “response shift”. Til slutt ber ogsa forskningsfeltet bevege seg fra & identifisere
faktorer til & gjennomfere intervensjons- og implementeringsstudier, som er relevante for a
fremheve evidensbaserte tiltak, som er rettet mot parerendes helserelaterte livskvalitet 1

traumepopulasjonen.

6.0 Konklusjon

Formélet med oppgaven var & beskrive parerendes helserelaterte livskvalitet 6 og 12 maneder
etter skaden og underseke utviklingen i denne perioden, samt & identifisere faktorer som er
assosiert med parerendes helserelaterte livskvalitet ett ar etter skaden. Studien viser at

parerendes helserelaterte livskvalitet ikke endret seg signifikant i perioden fra 6 til 12
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méneder etter en moderat til alvorlig traumatisk skade. Selv om den overordnede
helserelaterte livskvaliteten er god, viser analysene av EQ-5D-5L enkeltdomener at flest
parerende rapporterer utfordringer knyttet til angst/depresjon og smerte/ubehag. Videre viste
studien at angst- og depresjonssymptomer ved 6 méneder var den sterkeste signifikante
faktoren assosiert med lavere helserelatert livskvalitet 12 maneder etter traumatisk skade, og

at pasientens funksjonsniva og det & vere ektefelle/samboer ogsa var signifikant assosiert.
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