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FORORD

Det nationella kvalitetsregistret Riks-Stroke presenterar sedan 1996 arliga rapporter om den
svenska strokevardens kvalitet. Dessa rapporter omfattar varden under akutskedet, en uppfoljning
efter 3 manader samt fran ar 2009 aven en uppfoljning 1 ar efter insjuknandet i stroke.

Den har rapporten sammanfattar resultatet av de enkater som Riks-Stroke skickade till anhoriga
och narstdende under aren 2009 till och med 2012.

Rapporten ar avsedd for patienter och anhoriga, beslutsfattare i landsting, kommuner och

privata verksamheter, de professioner i hdlso- och sjukvard och socialtjanst som moter personer
med stroke, vissa myndigheter samt for allmanheten. Med tanke pa den breda malgruppen har vi
forsokt halla spraket fritt fran medicinska facktermer sa langt det varit moijligt.

Rapporten har utarbetats av docent Kerstin Hulter Asberg, Uppsala, samt Anna Séderholm och
Maria Hals Berglund vid Riks-Strokes sekretariat.
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1. EN INTRODUKTION TILL STROKE OCH RIKS-STROKE

Stroke ar ett samlingsnamn for infarkter i hjarnan (ca 85 %), blédningar inne i hjarnvdavnaden

(s.k. intracerebrala blédningar, ca 10 %) samt blédningar mellan mellersta och inre hjarnhinnan
(s.k. subaraknoidalblédningar, ca 5 %). Arligen insjuknar ca 30 000 personer i Sverige i stroke. De
flesta (mer an 80 %) ar 6ver 65 ar. Stroke ar den vanligaste orsaken till neurologiskt handikapp hos
vuxna och den tredje vanligaste dodsorsaken efter hjartinfarkt och cancer.

Med ndrmare 1 miljon varddagar per ar ar stroke den enskilda fysiska sjukdom som svarar for flest
varddagar pa sjukhus. Pa grund av att patienter drabbas av funktionsnedsattningar efter strokein-
sjuknandet kravs ocksa stora resurser i kommunala sarskilda boenden och kommunal hemtjanst.

Det nationella kvalitetsregistret Riks-Stroke startade 1994 och har sedan 1996 presenterat arliga
rapporter om den svenska strokevardens kvalitet. Kvalitetsindikatorerna avspeglar bade vad man
gor i strokevarden och vad utfallet blir fér patienterna. | en uppféljning efter 3 manader respektive
1 ar samlar Riks-Stroke in uppgifter fran patienterna sjalva. Uppféljningen undersdker bland annat
patienternas funktion, allmanna halsotillstand, livskvalitet och huruvida de drabbats av komplika-
tioner i samband med stroke, till exempel nedstamdhet och trétthet.

Fran 2012 publiceras dven en rapport fran ett TIA-register (TIA star for transitorisk ischemisk attack,
en 6vergaende syrebrist i hjarnan).

Riks-Stroke finansieras av SKL (Sveriges Kommuner och Landsting) och Socialstyrelsen, och har
inget stod fran industrin. Alla 72 sjukhus i Sverige som tar emot akuta strokepatienter deltar och
rapporten inkluderar ca 25 000 patienter per ar. Riks-Stroke ar ett av de fyra svenska kvalitets-
register som av SKL bedomts uppfylla kriterierna for kvalitetsregister pa hogsta niva.

Kvalitetsindikatorerna i de nationella riktlinjerna for strokevard i Sverige kan foljas upp genom
resultatrapporterna fran Riks-Stroke.



2. SAMMANFATTNING AV RAPPORTEN

Den har rapporten redovisar resultatet av Riks-Strokes enkater till anhoriga 1 ar efter att deras
anhoriga insjuknat i stroke. Syftet har varit att 6ka kunskapen om situationen for anhoriga till per-
soner som haft stroke, for att fa ett bredare underlag fér mojliga forbattringsomraden avseende
information, utbildning, rad och stéd samt behov av avldsning i den ofta livslanga varduppgiften.

Enkaten skickades ut vid fyra tillfallen under fyra ar 2009-2012, varav endast 2012 ars enkat omfat-
tade ett helt ar. Den besvarades av totalt 12 040 anhériga mellan 11 och 101 ar. Medelaldern var
65,8 ar. Tva tredjedelar var make/maka/partner och en fjardedel var barn till den strokeinsjuknade.
Tva tredjedelar var kvinnor.

Resultatet visar att:

e drygt halften av de anhoriga ansag att den anhdrige var helt eller delvis beroende av deras tillsyn
och hjalp

* anhorigas hjalpinsatser varierade mycket, vanligast var att de hjalpte till med forflyttning utom-
hus och darefter med av- och pakladning, med forflyttning inomhus och toalettbesok

* manga anhoriga hjalpte till med stadning, ekonomi, brevskrivning, kontakter med vard och om-
sorg, bilkdrning och rehabilitering

e de allra flesta upplevde sitt eget halsotillstand som ganska eller mycket gott, och endast ungefar
var tionde upplevde det som ganska eller mycket daligt

e ungefar en fjardedel av de anhoriga under den foregaende manaden hade kant trotthet och
utmattning hela tiden eller en hel del av tiden

¢ ungefar en sjattedel hade kant oro, angslan och angest eller kant sig dystra och ledsna hela tiden
eller en hel del av tiden

¢ ndstan halften av de anhoriga visste inte vem de skulle kontakta inom varden for att fa rad eller
stod som anhorig till en person med stroke; bast informerad var aldersgruppen éver 85 ar

e drygt halften ansag att de hade tillrdckligt med kunskap, men 6vriga ville veta mer om stroke-
sjukdomen och dess forlopp, olika behandlingsmetoder, anhorigstod, lakemedel, hjalpmedel,
bostadsanpassning och samlevnad

e mindre dn en tiondel av de svarande sjalva fick hjalp; aldersfordelningen visade 6kande grad av
hjalp med stigande alder. Dubbelt sa hog andel av dem som var >85 ar fick hjalp jamfort med
aldersgruppen 75-84 ar

e det var 6 % av de anhoriga som inte fick hjalp trots att de skulle vilja; de var huvudsakligen under
65 ar

e de allra flesta var nojda eller mycket néjda med varden under sjukhusvistelsen, men det var
pafallande manga som svarade "Vet ej” pa fragor om insatser efter sjukhusvistelsen fran
primarvard respektive kommun

Undersékningen av de anhdrigas situation 1 ar efter att deras anhoriga fatt stroke visar att de
anhoriga star for en betydande del av hjalpen, stodet och tillsynen. De anhdriga vill ocksa ha mer
kunskap och mer anhorigstod for att orka med uppgiften att tillgodose den anhérigas behov.



3. ANHORIGRAPPORTENS BAKGRUND

Under 2000-talet har anhorigas roll i strokevarden uppmarksammats alltmer. Redan den forsta
2-arsuppféljningen av personer som insjuknade i stroke 1997*2 visade att manga som insjuknat
hade ett stort kvarstaende behov av hjalp- och rehabilitering. | de fria kommentarerna berattade
anhodriga om sin situation®. De undrade bland annat varfor ingen

uppfoljning av deras anhorigas situation gjordes.

Det har hade till foljd att en pilotintervju med ett 30-tal anhoriga genomférdes®. Under samma
tidsperiod publicerades ny forskning med fokus pa anhoriga, och Socialstyrelsen genomférde en
satsning pa anhorigvard. Det ledde till att Riks-Strokes styrgrupp tog initiativ till en ny 2-arsupp-
foljning av dem som insjuknat under forsta halvaret 2001. Nu skickade Riks-Stroke dven en separat
enkat till de anhoriga med fragor om deras situation®®.

Resultatet visade att det dven fanns stora forbattringsmaojligheter for de anhériga. Forbattrings-
mojligheter for rad och stdd, information och utbildning fran akutskedet och framat — inte minst
nar det gallde mojlighet till avlosning i den ofta livslanga varduppgiften. Med kortare vardtider pa
sjukhus och 6kade majligheter for den som haft stroke att bo kvar i sitt eget hem var det ocksa for-
vantat att kraven pa anhorigas insatser skulle oka.

For att kunna folja eventuella forandringar 6ver tid beslutade Riks-Stroke att skicka ut en an-
horigenkat under en manad per ar fran ar 2009 fram till 2011 tillsammans med den ordinarie
1-arsuppfoljningen av patienterna. Ar 2012 skickades anhérigenkaten ut varje manad under hela
aret tillsammans med den ordinarie 1-arsuppfoljningen av patienterna.

Syftet har varit att 6ka kunskapen om situationen fér anhdériga till personer som haft stroke, for att
fa ett bredare underlag for maojliga forbattringsomraden avseende information, utbildning, rad och
stod samt behov av avldsning i den ofta livslanga varduppgiften.



4. DELTAGARE | ENKATEN

Kvalitetsregistret Riks-Stroke omfattar de som insjuknat i stroke och vardats pa svenska sjukhus.
Riks-Stroke samlar in uppgifter med betydelse for kvaliteten i varden och rehabiliteringen.
Uppgifterna samlas in dels i akutskedet, dels via patientenkater 3 respektive 12 manader efter
insjuknandet.

Anhorigenkaten skickades ut till den som insjuknat i stroke ett ar tidigare tillsammans med 1-ars-
enkaten. Den som haft stroke fick da i uppgift att ge anhdrigenkéaten till sin narmast anhoriga.

Totalt skickades 1-arsuppfdljningen ut till 4 287 patienter under november manad aren 2009-2011.
Sammanlagt svarade 2 989 patienter pa 1-arsuppfoljningen, och 2 228 anhériga besvarade an-
horigenkaten. Under ar 2012 skickades anhorigenkaten ut under hela aret tillsammans med 1-ars-
uppfoéljningen. Utskicket gick ut till 17 389 patienter och av dessa svarade 12 885. Under samma
period svarade 9 812 av deras anhdriga pa anhorigenkdten. Under aren 2009-2012 besvarades
anhorigenkaten av totalt 12040 anhdriga till personer som haft stroke.

Kommentarer

e Antalet anhoriga som svarade 6kade for varje ar. De anhoriga har alltsa blivit mer
motiverade att svara.

e Inget tyder pa att det skulle vara nagon storre skillnad mellan arets manader vad géller
prognos for vard- och tillsynsbehov eller skiftande engagemang hos anhoriga. Darfor
redovisas hela aret 2012 och inte enbart november manad.



Anhorigenkaten besvarades av anhoriga till 76 % av de patienter som svarat pa 1-arsuppfoljningen
under aren 2009-2012. Figur 1 visar svarsfrekvensen i andelar férdelat [ansvis.
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Figur 1. Svarsfrekvens pa anhérigenkdten av anhdriga till patienter som svarat pd 1-drsuppféliningen. Andel,
ldnsvis férdelning, 2009-2012.

Kommentar

e Svarsfrekvensen varierade mellan 71 och 81 %. Den hégsta svarsfrekvensen hade Ostergot-
lands och Blekinge lan, medan Gotlands och Stockholms |an hade den lagsta. Det var alltsa
ingen storre skillnad mellan |an med olika befolkningsunderlag.



Medelaldern for de som insjuknat i stroke och vars anhoriga svarade pa enkaten var 73,5 ar och det
var ingen skillnad mellan aren 2009 —2012. Kénsférdelningen och medvetandegraden vid patien-
tens ankomst till sjukhus var ocksa likartad 2009-2012.

Av de som svarade var 67 % kvinnor. Medelaldern for de anhoriga var 65,8 ar. For kvinnor var me-
delaldern 65,1 ar och fér man 67,4 ar. Totalt 171 personer under 30 ar besvarade anhorigenkaten.

Kommentar

e De anhorigas aldrar varierade mellan 11 och 101 ar, vilket betyder att dven barn och ung-
domar har fyllt i anhorigenkaten. Medelaldern for anhoriga var lagre an férvantat med
tanke pa att strokepatienternas medelalder vid insjuknandet var runt 75 ar. Vid 2-arsupp-
féljningen 2003 var de 6verlevande patienternas medelalder 72 ar och de svarande an-

horigas medelalder 70 ar.

| enkdten 2010-2012 stélldes fragan om den anhdriga bodde tillsammans med den som insjuknat

i stroke. Av de anhdriga som svarade bodde 65 % tillsammans med den som insjuknat i stroke. Mot-
svarande andel ar 2003 var 63 %. Figur 2 visar vilken relation de anhoriga hade till den som in-
sjuknat i stroke. Den storsta andelen var make/maka/partner.

2% ©%
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m Barn
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Annan

25%

67%

Figur 2. De anhérigas relation till den som insjuknat i stroke. Andel, 2009-2012.

Kommentar

¢ De flesta som hade axlat anhdrigrollen var kvinnor. De flesta var ocksa make/maka/partner
till den som insjuknat i stroke, men andelen barn var pafallande hog, 25 %.



5. DE ANHORIGAS TILLSYN, HJALP OCH STOD

5.1 Hur beroende ar den som haft stroke av tillsyn och hjalp?

De anhoriga fick frdgan: “Ar din nérstdende idag beroende av tillsyn och hjélp frén dig?” Av de an-
horiga uppgav 52 % att deras narstaende idag var helt eller delvis beroende av deras tillsyn och hjalp.

| patienternas 1-arsuppféljning finns en motsvarande fraga: “Ar du idag beroende av hjilp/stéd av
anhdérig/ndrstdende?”. Bland patienterna var det 59 % som uppgav att de var helt eller delvis bero-
ende av anhoriga. Fragan skiljer sig dock genom att ordet “tillsyn” anvands i anhorigenkaten.

Kommentar

e Med "tillsyn” menas att den anhdriga maste paminna om eller ta initiativ till en aktivitet
for att den ska bli genomfoérd, eller att den anhdriga maste vara med och 6vervaka att
aktiviteten blir ratt och sédkert utférd. Begreppet “tillsyn” ar viktigt och forstaeligt for an-
horiga, medan det kan vara svart att bedoma sitt eget behov av tillsyn. Med dessa reserva-
tioner finns en stor 6verensstimmelse mellan patienternas och de anhérigas bedémningar
av behovet av stdd, hjalp och tillsyn fran anhériga.

5.2 Hur lange klarar sig den som haft stroke utan tillsyn?

Figur 3 visar hur lang tid de anhdériga angav att den som haft stroke kunde klara sig utan deras till-
syn. Av alla anhoriga angav 7 % att deras nadrstaende inte alls kan klara sig utan deras tillsyn och
15 % angav att den narstaende inte kan klara sig utan tillsyn langre an upp till en halv dag.

7%

15%

Nej

Ja, entimme upp till
en halv dag

8% m Ja, en hel dag
m Ja, ett eller flera dygn

70%

Figur 3. Svarsférdelning pd fragan: "Kan din ndrstdende klara sig utan din tillsyn?" Andel 2010-2012.

Kommentarer

e Den hér fragan 16d i 2009 ars enkat: "Kan din narstaende klara sig utan din tillsyn eller
tillsyn fran annan person?”. Sedan 2010 anvander enkaten istallet formuleringen: “Kan
din narstaende klara sig utan din tillsyn?”. Avsikten med andringen var att svaret tydligare
skulle illustrera de anhorigas insats i stallet for till exempel hemtjanstens insats. Darfor har
resultat fran ar 2009 uteslutits i figuren.

e Materialet ar inte uppdelat efter vilken typ av boende det géller. Det dr anda en betydelse-
full andel som anger att deras narstaende inte alls klarar sig utan deras tillsyn (7 %).
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5.3 Vad hjalper de anhoriga till med?

Figur 4a—d visar vad de anhdriga hjalper till med nar det galler personliga aktiviteter i dagligt liv,
sasom av- och pakladning, toalettbesdk, forflyttning inomhus respektive utomhus.

Forflyttning utomhus ar det som de anhériga oftast hjalper till med. Ar 2012 uppgav 15 % att de
ofta eller alltid hjalper sin narstdende med forflyttning utomhus, 7 % med av- och pakladning, 6 %
med forflyttning inomhus, samt 6 % med toalettbesok. Figurerna visar ocksa foérandringen over tid.
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Figur 4a—d. Vad hjélper den anhériga den som insjuknat i stroke med vad gdller personliga aktiviteter i

dagligt liv? Andel drsvis 2009—2012.
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Kommentarer

e Den andel som angav att de aldrig hjalper sin narstaende med forflyttning utomhus eller
inomhus, med pa- och avkladning eller med toalettbesok har 6kat dver tiden. Det kan i
béasta fall kan tolkas som att de faktiskt inte behover hjalpa sin narstdende med det har i
lika hog utstrackning som tidigare. En mer sannolik forklaring ar att det ar fler anhoriga till
patienter som ar oberoende av ADL (d.v.s. som inte behdver hjalp med aktiviteter i dagligt
liv) som har besvarat enkadten. Data for patienter vars anhoriga svarat pa anhoérigenkaten
visar en 6kning fran 66 % ADL-oberoende patienter ar 2010 till 78 % ar 2012.

e Manga anhoriga hjalper till med forflyttningar utomhus och inomhus samt med av- och
pakladning. De ar aktiviteter i dagligt liv som kan behdva genomféras en eller flera ganger
per dag. Dessutom angav 6 % ar 2012 att de hjalper till med toalettbesok ofta eller alltid.
Det har innebar en betydligt hogre vardtyngd, eftersom hjalp med toalettbesék behover
ske dygnet runt. Man kan ocksa rakna med att de flesta som behdver hjalp med toalett-
besok ocksa behover hjalp med 6vriga dagliga aktiviteter.

Kommentar till bade figur 4a—d samt tabell 1:

e Fragan omformulerades nagot 2010, nagot som kan bidra till att forklara férandringarna
mellan 2009 och 2010. En tillaggstext fanns med i 2009 ars enkdt, men togs sedan bort.
Om de anhoriga ar 2009 svarade ”"Nej” pa fragan om den narstaende var beroende av de-
ras hjalp, ombads de hoppa 6ver de tre foljdfragorna (vad de hjélper sin narstaende med,
hur lange den néarstaende klarar sig utan tillsyn samt andra typer av stod &n personliga
aktiviteter i dagligt liv.).
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Utover ovanstaende dagliga aktiviteter finns andra typer av stdd som den anhoriga kan behova ge,
till exempel kontakt med vard och omsorg, rehabilitering, specifika goromal (sasom ekonomi och
skriva brev) samt sysslor som stadning och bilkdrning. Tabell 1 visar vilken typ av stoéd de anhoriga

ger den som insjuknat i stroke samt forandringen 6ver tid.

Tabell 1. Ovriga typer av stéd den anhérige ger den som insjuknat i stroke. Andel Grsvis 2009-2012.

Behover du ge stod at din narstaende dven pa nagot av nedanstaende satt? 2009 2010 2011 2012

Ja, jag hjalper honom/henne med specifika goromal (t.ex. ekonomi, skriva brev) 26% 42% 42% 39%

Ja, jag har tagit 6ver manga av de sysslor som han/hon tidigare skotte 26% 35% 33% 32%

(t.ex. stada, kora bil, deklarera etc.)

Ja, jag ar aktiv i kontakten med den offentliga varden och omsorgen 22% 33% 32% 30%

Ja, med rehabilitering (t.ex. ga promenader, genomfora traningsprogram) 15% 16% 18% 16%
8% 11% 15% 12%

Ja, annat

Kommentar

e De som uppgav “Ja, annat” har ocksa specificerat vad de menar med "annat”. De har da
beskrivit en rad olika stodatgarder, men flera av dessa beskriv-
ningar kan anses tillhdra de ovan uppraknade stdod-alternativen.
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6. DE ANHORIGAS HALSA OCH LIVSKVALITET

6.1 Hur mar de anhoriga?

| uppféljningsenkaten tillfragades bade patienterna och de anhériga om sitt allmanna halsotill-
stand. Figur 5a och b visar svarsfordelningen. Av de anhdriga som svarat 2009-2012 uppgav 88 %
att deras allmanna halsotillstand var gott eller mycket gott. Motsvarande andel for patienterna vars
anhoriga svarat pa anhorigenkaten 2009-2012 var 77 %.

m Mycket gott m Ganska gott ~ Ganska daligt = Mycket daligt

1% 1* %

32%

56%

Figur 5a. Allmdnt hdlsotillstdnd hos de anhériga. Figur 5b. Allmdnt hdlsotillstand hos de som in-
Andel, 2009-2012. sjuknat i stroke vars anhériga svarat pd anhérigen-
kéten. Andel, 2009-2012.

Kommentarer

e Den hér fragan har funnits med i Riks-Stroke fran forsta borjan. Den har stallts bade till
patienter och anhoriga och 6verensstammer med den fraga som finns med i de aterkom-
mande levnadsniva-undersokningarna bland befolkningen.

e Har framkom som forvantat att de anhdriga uppfattade sitt allméanna halsotillstand som
battre 3n den som insjuknat i stroke gjorde. And& var det 12 % av de anhériga som uppfat-
tade sitt eget halsotillstand som ganska daligt eller mycket daligt. Det har kan i forsta hand
uppfattas som att dven den anhoriga lider av sjukdom som nedsétter halsotillstandet. |
vissa fall kan det vara den som insjuknat i stroke som ar den friskare av de tva.
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For att differentiera fragan om halsa och livskvalitet har anhoriga ocksa ar 2010-2012 svarat pa i
vilken omfattning de hade kant sig lugna, harmoniska och fulla av energi respektive kdnt oro,
angslan, angest, trotthet och utmattning de senaste fyra veckorna innan de svarade pa enkaten.
Figur 6 visar fordelningen i andelar 6ver de olika svarsalternativen.

Lugn och harmonisk H h
- B Helatiden

Full av energi -
Stérsta/en hel del av tiden
Trotthet och utmattning I _ B Endel/lite av tiden

Inte alls

Dyster och ledsen I

Angslan, oro dngest F m

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Figur 6. Hur de anhériga ként sig de senaste 4 veckorna innan de besvarade enkdten. Andel 2010-2012.

Kommentar

e | sjukvarden finns det idag en beredskap att fraga patienten om eventuell nedstamdhet
och trotthet, eftersom det finns kinnedom om att det ar vanligt forekommande bland per-
soner som insjuknat i stroke. Ovanstaende resultat innebar att sjukvarden bor bli mer aktiv
med att fraga aven hur den anhoériga mar. Det kan goras pa ett naturligt satt, till exempel
nar den anhoriga foljer med till ordinarie lakarbesok eller om nagon i rehabiliteringsteamet
tar reda pa det i samband med rehabiliteringen.



6.2 Hur paverkas de anhorigas mojlighet att utéva intressen?

Av de anhdriga som svarade 2009-2012 angav 9 % att de inte kunde utdva de intressen de hade
innan deras narstaende insjuknade i stroke. Vidare var det 30 % som angav att de kunde utdva sina
intressen men inte riktigt som férut. Svarsférdelningen ser likartad ut 6ver tid fran 2009-2012.
Ingen skillnad framtrader utifran kon eller relation.

En viss skillnad framtrader dock utifran den anharigas alder. Figur 7 visar fordelningen av alla svars-
alternativen utifran aldersgrupp. Aldersférdelningen visar att anhdriga som ar 75 ar och aldre far
sitt liv paverkat i hogre grad an yngre anhoriga, nar det galler att utdva sina intressen som tidigare.

|

<=29

30-64
B Ja, som forut
65-74 Ja, men inte riktigt som férut

B Nej, nistan inte alls eller aldrig

75-84

il

n..

|

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Figur 7. Svarsférdelning pa fragan: "Kan du utéva de intressen du hade innan din ndrstdende drabbades av
stroke?" Andel for respektive dldersgrupp, 2009-2012.

Kommentarer

* En betydande andel av de anhériga angav att deras majlighet att utova sina fritidsintressen
har paverkats av att deras narstaende insjuknat i stroke.

e Mojligheten att utdva sina egna intressen paverkades framfor allt i ldersgruppen 6ver 75

ar, vilket delvis kan bero pa att de sjalva ar sjuka, har en funktionsnedsattning eller hindras
av alder
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6.3 Hur paverkas de anhorigas mojlighet att arbeta?

Av de som svarade 2010-2012 (fragan fanns ej med 2009) uppgav 1 % att de varit tvungna lamna
sitt arbete och 4 % att de har gatt ner i arbetstid sedan deras narstaende insjuknat i stroke. Den
storsta delen (57 %) uppgav att det inte var aktuellt pa grund av att de var pensionarer eller redan
hade lamnat arbetsmarknaden. Ingen betydande forandring ses over tid.

| figur 8a och b redovisas svarsfordelning pa fragan: “Har dina méjligheter att férvirvsarbeta pd-
verkats av att din ndrstaende drabbades av stroke?” for anhdriga under respektive 6ver 65 ar.

Ja, har gatt ner i arbetstid Ja, harvarittvungen  m Nej, intealls ~ m Ej aktuellt, 4r pensiondr eller
att ldmna mitt arbete ldmnat arbetsmarknaden
12% 7% 2% 1% 1% 7%

Figur 8 a. Andel fér dldersgruppen 64 och yngre, Figur 8 b. Andel fér dldersgruppen 65 och dldre,
2010-2012. 2010-2012.
Kommentar

e Den anhorigas mojlighet att forvarvsarbeta paverkas ocksa av egen alder och hélsotill-
stand. Vad galler enbart den yngre aldersgruppen (de under 65 ar) var det en betydande
andel, 9 %, som angav att de dragit ner eller avslutat sitt férvarvsarbete efter att deras
narstaende insjuknat i stroke. Erfarenhetsmassigt kan det vara svarare for en person som
insjuknat i stroke och som har en frisk anhérig att fa all den hjalp fran kommunen som en
ensamstaende person far. Det underforstas att den anhoriga kan och orkar hjalpa till mer
an vad som kanske ar fallet. Det har kan leda till att den anhériga sjalv blir sjuk eller att
makarna maste separera sitt boende. Har behovs uppfoljning dar de ansvariga aktivt bor
fraga hur det gar och vad den anhdriga orkar med.
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7. DE ANHORIGAS KONTAKTVAGAR OCH BEHOV AV
KUNSKAP OM STROKE

7.1 Vet de anhoriga vem de ska kontakta inom varden?

Ar 2012 uppgav 39 % att de inte visste vem de skulle kontakta inom varden for att fa rad eller stod
som anhorig till en som insjuknat i stroke. Det har har sett ganska likartat ut 6éver tid men med en
viss 6kning fran 2009 da motsvarande andel var 36 %. Data fran aren 2009-2012 (se figur 9) visar
att ju dldre den anhoriga var, desto sidkrare var den anhériga pa vem den skulle kontakta inom
varden. | dldersgruppen 85 ar och aldre var det flest, 73 %, som visste var de skulle vianda sig.

100%
90%
80%
70%

60%

>0% | Ja
40% Nej
30%

10%

0%

30-64 65-74 75 84

Figur 9. Svarsférdelning for frdgan: "Vet du vem du kan kontakta idag inom vdrden (landstinget eller kom-
munen) nér du som anhérig behéver rad eller stéd?" Andel for respektive dldersgrupp, 2009-2012.

Kommentar

e Att de dldsta vet bast vem de ska kontakta speglar att kommunernas och primarvardens in-
riktning pa aldrevard har gett resultat, samtidigt som det kan antas att det finns brister for
anhoriga som ar under 65 ar. Det var férvanansvart manga, ca 40 %, av de anhoriga som
inte visste vem de ska kontakta inom varden for att fa rad eller stéd som anhorig.
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7.2 Har de anhoriga kontakt med strokeféreningar?

De anhoriga fick fragan: “Har du kontakt med ndgon lokalférening inom till exempel Stroke Riksfér-
bundet, Afasiférbundet, Neurologiskt Handikappades Riksférbund eller Hjdrnkraft?“ Av de som sva-
rade 2009-2012 uppgav 3,6 % att de hade kontakt med nagon lokalférening, 90,2 % svarade ”"Nej”,
2,7 % svarade ”Nej, men jag skulle vilja fa kontakt med ndgon lokalférening” och 3,6 % svarade
”Nej, jag visste inte att det fanns nagra foreningar”.

Kommentarer

e Svarsfordelningen talar for att de flesta kanner till att det finns strokeféreningar, men att de
inte har nagon kontakt med dem. Kdnnedom om och kontakt med strokeforeningar borde
vara en viktig fraga for patienter och anhoriga som kanske ska leva med strokesjukdomen
under manga ar. Det har kan jamforas med svaren pa féljande fraga om de anhorigas be-
hov av kunskap om stroke.

e Det ar ofta svart att fa ut information om strokeféreningar till patienter och anhoriga,
eftersom sekretessen gor att sjukvarden aldrig kan ldmna ut namn och adress for dem
som vardats pa sjukhus. Istallet far de ga andra vagar, till exempel genom att dela ut infor-
mation pa sjukhuset eller via 6ppenvardsrehabiliteringen. Ofta uppstar inte behov av en
patientforening forrén senare i forloppet. Darfor ar det viktigt att den har fragan finns med
i alla enkater for att uppmarksamma och paminna om att det finns bade lokalféreningar
och nationella organisationer fér dem som drabbats av stroke.
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7.3 Vad har de anhériga for behov av kunskap om stroke?

De anhoriga tillfragades ocksa om de behdvde fa mer kunskaper om stroke. Av de som svarade
2009-2012 uppgav 24 % att de ville veta mer om strokesjukdomen och dess férlopp. Figur 10 visar
fordelningen mellan svarsalternativen. De 3 % som uppgav svarsalternativet “Annat” skrev bland
annat att de 6nskade mer kunskap om unga med stroke, om afasi, om stod till anhorig och om
personlighetsforandringar. De anhorigas behov sag likartat ut 2009—2012.

53%

Nej, jag har tillrackligt med kunskaper

Ja, om strokesjukdomen och dess férlopp 24%

Ja, om olika specifika behandlingsmetoder 16%

]
R

Ja, om olika méjligheter till anhorigstod 3%

Ja, om likemedel - 10%

Ja, om mojligheterna att fa tekniska hjalpmedel/
handikapphjalpmedel - 7%

Ja, om mojligheterna till bostadsanpassning 6%

Ja, om samlevnad 4%

Annat I 3%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 10. Svarsférdelning pa frdgan: "Behéver du som anhérig fG mer kunskaper om stroke?" Flera
svarsalternativ kunde anges. Andel 2009-2012.

Kommentar

e Det finns ett stort uttalat behov av mer kunskap. Det var bara drygt halften (53 %) som
ansag att de hade tillrdckligt med kunskaper, medan 6vriga ansag att de behévde mer
kunskap inom en rad olika omraden. De anhérigas uttryckta behov av mer kunskap var i
stort oférandrat 6ver tiden pa alla omraden, bortsett fran en liten minskning for behovet
av kunskap om sjalva strokesjukdomen. Eftersom strokeféreningarna arbetar bade lokalt
och nationellt med att sprida kunskap om stroke och om att leva med foljderna av stroke,
ar det angelaget att informera anhdriga om den har resursen i samhallet.
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8. HJALPINSATSER FOR DEN SOM INSJUKNAT | STROKE

De anhoriga tillfrdgades (2010-2012) om vilken hjalp den som insjuknat i stroke far for narvarande.
Figur 11 visar svarsfordelningen. Det var 11 % som angav "Annat”, vilket till exempel kunde vara:
hemsjukvard, stadning, personlig assistent, larm, matleverans, matinkdp, dosettdelning, anhorig-
stod. Endast 1 % uppgav insatser enligt LSS (Lagen om Sarskilt Stod). LSS-insatser ar aktuella nar
strokepatienten ar under 65 ar och har en sa allvarlig funktionsnedsattning att den behover tillgang
till personlig assistent.

Fardtjanst 26%

Hjdlpmedel 22%
Hemtjanst 20%

Trining/Rehabilitering

Annat

Bostadsanpassning
Dagverksamhet 4%
Korttidsvard 2%

LSS insatser

1%
0%  20%  40%  60%  80%  100%

Figur 11. Svarsférdelning pa fragan: "Vilken hjélp far din strokedrabbade ndrstdende for néir-
varande?" Flera svarsalternativ kunde anges. Andel 2010-2012.

Kommentarer

e Flera av de insatser som de anhoriga anger under "Annat” ingar i de mer 6vergripande al-
ternativen. Nar anhoriga mer detaljerat beskriver vilka olika hjalpinsatser som faktiskt sker,
framtrader komplexiteten i behoven och det visar sig hur varierade insatserna kan vara.
Samtidigt ar bistandsinsatserna omgardade av regelsystem, som kan gora det svarare att
nyttja dem. Ibland kan det vara enklare for den anhoriga att sjalv vidta atgarderna istallet
for att ga igenom hela processen med bedomning och beviljning av ett bistand, som ska
omprovas med jamna mellanrum.

e Att endast 1 % angav att den insjuknade far LSS-insatser kan ocksa bero pa att manga

lekmén inte vet vad som ingar i LSS-insatser, eftersom vissa uppgivit till exempel personlig
assistent under rubriken "Annat”.
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9. STOD TILL DE ANHORIGA

Eftersom fragorna om stod till anhoriga har forandrats 6ver tid redovisas har svaren fran 2011 och
2012. Det var da 8 % som fick hjalp medan 3 % hade tackat nej till erbjuden hjalp. Det var 6 % som
skulle vilja ha hjalp men inte fick nagon. For 83 % var fragan inte aktuell.

Aldersférdelningen visade att graden av anhérighjalp 6kade med &ldern. Den aldersgrupp som
fick mest hjalp var 75 ar och aldre. Bland de som var 85 ar och dldre hade en dubbelt sa hég andel

hjalp som i aldersgruppen 75-84 ar.

De som skulle vilja ha men inte fick nagon hjalp, var huvudsakligen under 65 ar. | den gruppen
fanns en liten 6vervikt for kvinnor jamfort med mén. | gruppen fanns ocksa alla slags relationer,
makar sa val som barn och syskon till den som insjuknat i stroke.

Kommentarer

e Formerna for och omfattningen av anhorigstéd kan variera fran kommun till kommun och
aven inom stora kommuner. Gemensamt ar dock att kommunernas anhérigstod ofta ar in-
riktat pa att stodja dldre pensionarer. Det har blir problematiskt ndr det exempelvis ar barn
till den som insjuknat i stroke som ocksa skulle beh6va anhérigstod.

e Om de anhoriga angav att de hade fatt hjalp ombads de ocksa i ett Oppet svarsalternativ att
ange vilken hjalp de fatt. Har uppgav de svarande manga olika typer av stod och hjalp, till ex-
empel fran familj och vanner. Det handlade da alltsa inte om anhorigstod fran kommunen.

e Nar de anhoriga tillfragades om hur néjda de var med anhorigstod, svarade 47 % ”Vet ej”.
Det har tyder sammantaget pa att fragan inte ar tillrackligt tydligt formulerad och behover
goras om till kommande ars enkat, sa att det tydligt framgar att det handlar om anhorig-
stodsinsatser fran kommunen.
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10. DE ANHORIGAS NOJDHET MED VARDEN

Fragan om hur ndjda de anhoriga var med olika delar av varden och rehabiliteringen har funnits
med under aren 2010-2012. Betraffande sjukhusvistelsen uppgav 43 % att de var mycket néjda och
47 % att de var ndjda med den vard deras narstaende fatt. Betraffande rehabiliteringen eller tra-
ningen efter sjukhusvistelsen var 20 % mycket néjda och 39 % n6jda. Men 18 % svarade ”Vet ej”.

Betraffande primarvardens insatser uppgav 18 % att de var mycket ndjda och 44 % att de var ndjda.
Andelen som svarade ”Vet ej” utgjorde 20 %. P4 samma fraga om kommunens insatser uppgav
14 % att de var mycket ndjda och 36 % att de var néjda. Andelen som svarade "Vet ej ” var 35 %.

De tillfragades ocksa om hur ndjda de var med det stéd de fatt som anhorig. Har var det 10 % som
var mycket néjda och 30 % som var néjda. Andelen som svarade “Vet ej” var 47 %.

Kommentarer

e De anhoriga var sdkrast i sin bedomning nar det gallde sjukhusvistelsen. Da var andelen
"Vet ej” endast 4 %. Men nar det gallde 6vriga omraden 6kade ovissheten dramatiskt:
18 % om rehabiliteringen, 20 % om primarvarden och hela 35 % om kommunen.

e Majoriteten av de anhdriga uppgav att de var mycket nojda eller néjda. De manga ”Vet
ej”-svaren kan tyda pa att det ar svart for de svarande att skilja pa vad primarvarden respek-
tive kommunen gor. Dessutom kan det skifta fran kommun till kommun beroende pa hur
rehabilitering och anhoérigstdd delats upp mellan landsting och kommun. Vad géller den
hoga andelen ”Vet ej”-svar angaende anhorigstod beror det antagligen till stor del pa att de
svarande har manga olika tolkningar om vad det handlar om for typ av stod, vilket framkom-
mer av de 6ppna kommentarerna pa anhorigstodsfragan.

e Svaren pa fragan om hur néjda de anhoriga varit med olika insatser fran samhallets sida
har inte varit helt Iatt att tolka. Majoriteten uppgav sig visserligen vara mycket ndéjda eller
nojda med sjukhusvistelsen, men det var stor skillnad mellan hur manga som var néjda med
sjukhusvistelsen och hur manga som var néjda med 6vriga omraden som rehabilitering,
primarvard och kommun. Pa de senare omradena var det betydligt farre som var néjda.

e Tolkningssvarigheterna uppkom framfor allt pa grund av att manga svarade ”Vet ej” pa
fragan om hur noéjda eller missndjda de var. Det har talar kanske framst for att de kdnde
sig osdkra pa vad dessa omraden bidragit med och vad de skulle kunna férvanta sig fran
rehabiliteringen, primarvarden eller kommunen.

e Upplevelsen av att vara nojd eller missnojd star vanligtvis i relation till vad manniskor kan-
ner till om en verksamhet, vilka forvantningar de har och i vilken man de far sina forvant-
ningar uppfyllda. Sedan begreppet “ndjdhet” introducerades som utvarderingsmatt har
ocksa innehallet i den skattefinansierade verksamheten andrat karaktar. Patientens rat-
tigheter har visserligen starkts, men samtidigt har organisationen, tanken om en vardkedja,
brutits upp. Det foérvantas numera istallet att patienten sjalv ska ta initiativ till att fa vard,
rehabilitering och annan hjalp fran landstinget och kommunen. Ett annat problem éar att
allméanhetens kontaktytor med vard, rehabilitering och stodinsatser varierar sa mycket
inom primarvarden och mellan samt inom kommunerna att det ar svart att orientera sig
bade for patienter och anhoériga.
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11. DISKUSSION

Riks-Stroke ar det enda av de nationella kvalitetsregistren som sedan ar 2009 har haft en arlig upp-
féljning av anhorigas situation. Startpunkten blev den forsta 2-arsuppféljningen av strokepatienter,
som genomfordes 1999, och dar anhoriga erbjods bidra med 6ppna kommentarer. Att |asa dessa
personliga vittnesmal blev en vackarklocka for Riks-Strokes ledningsgrupp, och skriften dar resulta-
tet redovisades — vilken producerades av Socialstyrelsen — blev snabbt slutsald.

Anhorigfragorna har kommit alltmer i fokus genom att de anhdriga ofta vill och ocksa forvantas
stdlla upp for att den som insjuknat i stroke ska kunna bo kvar i det egna hemmet. For att orka
med det ofta tunga arbetet som det innebar att varda en som insjuknat i stroke ar det viktigt att
de anhoriga kan fa mojlighet till kunskap och information, till avlosning eller avlastning, for att inte
riskera att sjalva bli sjuka.

Sveriges kommuner har ocksa fatt statliga subventioner for att bygga upp anhorigstod for olika
patientgrupper, kanske framst for anhoriga till personer med demens. Ett problem ar att tillgdngen
till anhorigstdd kan variera stort mellan olika kommuner och ocksa inom samma kommun. Samma
sak galler ocksa for de patienter som har foljdskador efter stroke nar det galler exempelvis tillgang
till hemrehabilitering eller vardboende.

Riks-Stroke har genomgaende haft en god svarsfrekvens pa de anhorigenkater som skickats ut. Det
har har tolkats som att de anhoriga har satt varde pa att bli tillfragade och vill att deras roster ska
bli hérda. Nar en familjemedlem drabbas av en funktionsnedsattning drabbas hela familjen och de
anhoriga forsoker hantera situationen sa gott det gar. Men efterhand maérker de att det stod som
de haft inledningsvis fran sjukvarden och rehabiliteringen férsvinner. Manga anhoriga uttrycker det
som att det ar forst efter ett ar som de forstar vad som hant och ser vad de skulle behéva. Men da
kan kontakten med landsting och kommun redan vara avslutad.

Med tanke pa att personer som fatt en hjarnskada efter stroke ofta sjalva har svarigheter med kom-
munikation och initiativformaga har deras anhoriga en sarskilt stor och viktig uppgift att fylla.
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