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1. Projektnamn
Studie av patientrapporterade data kring uppfoljningsbesok efter stroke mot
vardproduktionsuppgifter. (D3)

2. Registernamn och registernummer
Riksstroke

3. Projektledare/projektansvarig

Hir redovisas féljande punkter:

Teresa Ullberg
Mail: Teresa.ullberg@med.lu.se
Mobil: 0727-434402

4. Bakgrund

I Sverige drabbas arligen ca 30 000 personer av stroke (samlingsnamn for hjarninfarkt
och hjiarnblédning). Sjukdomen utgor den vanligaste orsaken till neurologisk
funktionsnedsittning hos vuxna och dr den tredje vanligaste dédsorsaken efter
cancer och hjirtinfarkt. Aven med dagens effektiva strokebehandling far flertalet
patienter kvarstaiende symtom av olika svarighetsgrad. Motorisk och spraklig
funktionsnedsittning ar vanlig, liksom nedsittning av hjirnans kognitiva funktioner
och hjirntrétthet. Man berdknar att det 1 Sverige finns ca 100 000 strokepatienter.
For personer som insjuknat i stroke krivs stora resurser i sirskilda boenden,
hemtjinst och hemsjukvird. Stroke paverkar inte bara den enskilda individen men
dven nirstdende utsitts ofta for stora pafrestningar.

Personer som insjuknat i stroke behéver uppfoljning inom ett flertal omraden:
kontroll av strokeriskfaktorer, foljsamhet kring sekundarpreventiva atgirder,
likemedelsbiverkningar, forebyggande av komplikationer sisom smairta, depression,
spasticitet, samt kognitiva handikapp.

Rehabilitering och stédatgirder dr aktuella for flertalet strokepatienter. Idag saknas i
Sverige ett strukturerat uppféljningsprogram fér dem som insjuknat i stroke. Den
langsiktiga uppfoljningen dger typiskt rum i primarvarden. Det ligger ofta i
hjirnskadans natur att inte sjilv kunna ta ansvar for att uppfoljningen dger rum,
dirfor dr det viktigt att det ansvaret inte ligger pa patienten sjilv.

I Riksstrokes uppfoljning vid 3 manader och 1 ar efter stroke rapporterar patienterna,
sjilva eller med hjilp av nirstiende eller virdgivare, om huruvida de varit pa
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uppfoljande besok pa sjukhus eller priméirvard. Andelar uppféljda ir ett viktigt
kvalitetsmitt i Riksstroke, men validiteten av dessa patientrapporterade data har inte
studerats. Rapportering fran patienter kan t ex paverkas av minnesproblem (vanligt
efter stroke), och oklarhet om en likar- eller sjukskéterskekontakt ér ett formellt
besok eller ej.

5. Syfte
Syftet med projektet dr att med data fran Riksstroke (strokeinsjuknanden 2008-2010),
validera sjilvrapporterad uppféljning efter stroke mot vardadministrativa data for
sjukhusmottagning och primarvard (Region Skane).

6. Mal

6.1 Effektmal
Det dr enligt nationella riktlinjer en klar malsittning att alla strokepatienter ska f6ljas
upp efter utskrivning fran akutsjukhus.
Utfallsvariabeln som anvinds dr faktisk uppfoljning vid 3 och 12 méanader som
jamfors med sjilvrapporterad uppfoljning vid samma tidpunkter.

0.2 Projektmal
Projektet ska astadkomma en korrekt bild av hur strokeuppfoljningen ser ut och
forvantas att till storsta delen av vara klart vid arsskiftet 2015/2016. Arbetet kommer
att resultera i en rapport.

7. Tidplan
Fardigt 1 januari 2016.

8. Status
Avslutat.

9. Resultat
Arbetet dr firdigstallt-

10. Budget
Total summa som projektet har erhallit: 250 000 kr (SKL)

11. Forvantad tidpunkt for slutrapportering

Forvintas till 31 januari 2016

12.

Slutrapportering

Hir fyller ni endast i information vid slutrapportering och ni beskriver féljande.
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D3 Valideringsstudie av sjilvrapporterade data i Riksstroke

Bakgrund och syfte: I Sverige drabbas arligen ca 30 000 personer av stroke. Personer som
insjuknat i stroke behover uppféljning inom ett flertal omriden: kontroll av
strokeriskfaktorer, f6ljsamhet kring sekundirpreventiva dtgirder, likemedelsbiverkningar,
forebyggande av komplikationer sisom smirta, depression, spasticitet, samt kognitiva
handikapp. Det dr en klar malsittning frin Socialstyrelsen att alla patienter ska fa ett
uppfoljande likarbesok efter stroke. Syftet med den hir studien var att underséka hur stor
andel av patienter med stroke som fick ett aterbesék hos likare pa vardcentral eller
sjukhusmottagning inom 90 dagar och 1 ar efter utskrivning fran sjukhus eller
rehabiliteringsinstans, samt att undersoka samstimmigheten mellan sjilvrapporterad och

faktisk uppfoljning.

Metod: Patienter bosatta i Region Skiane med ICD-10 diagnoserna ichemisk stroke (163),
hemmoragisk stroke (I61) och stroke utan nirmare specifikation (164) som insjuknade under
tidsperioden 1 januari 2008-31 december 2010. Sjalvrapporterad data fran Riksstrokes 3-
manadersuppfoljning jimférdes med vardproduktionsdata fran Region Skines administrativa
databas (PAS). De som inte svarat pa 3-manadersenkiten analyserades separat for
uppfoljningsfrekvens. Endast datum for likarbesok kunde erhallas frain Region Skane, inte
orsak till bes6ket. Patienter som rondades av primarvardslikare pa vardboende riknades som

dterbesok.

Resultat vid 3 manader: 6896 patienter med stroke 6verlevde 3 manader och av dem féljdes
6410 upp vid Riksstrokes 3-manadersuppfoljning. Andelen som angav i Riksstrokes 3-
manadersuppfoljning (sjilvrapporterad uppfoljning) att de f6ljts upp var 70,9 % (n=4208)
och 29,1 % (n=1723) angav att de inte blivit uppfoljda av likare. 479 patienter svarade inte
pa fragan, eller svarade “vet ¢j”. Vardproduktionsdata frin Region Skane visade att 78 %
(n=4997) hade fatt dterbestk och att 22 % (n=1413) inte fatt aterbesok hos likare vid 90

dagar efter utskrivning. Samstimmigheten mellan patientrapporterad uppféljning och faktisk
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uppfoljning visas i tabell 1. Av dem som varit pa aterbesék inom 90 dagar (n=4666), skedde
korrekt sjilvrapportering av att ett aterbesok dgt rum hos 74,8 % (testets sensitivitet) och 25,2
% av dem som haft dterbesok rapporterade felaktigt nej. Av dem som inte fatt aterbesok
inom 90 dagar (n=1265), rapporterade 43,1 % korrekt att de inte haft dterbesok (testets
specificitet). Hela 56,9 % av dem som inte hade fatt aterbesok enligt vardproduktionsdata,

rapporterade att de fatt det.

Tabell 1. Samstimmighet mellan sjilvrapporterad uppfoljning och faktisk uppfoljning efter
stroke hos 5931 patienter som 6verlevt 3 manader efter stroke och genomfort Riksstrokes 3-

manadersuppfoljning. Sjilvrapporterad data saknades hos 479 patienter (7,5 %).

Ja 3488 (74,8 %) 720 (56,9 %) 4208
Nej 1178 (25,2 %) 545 (43,1 %) 1723
Total 4666 (100 %) 1265 (100 %) 5931

486 patienter av de 6896 3-manadersoverlevarna svarade inte pa 3-manadersuppféljningen.

Av dem hade 46,3% (n=225) ett uppfoljande aterbesok inom 90 dagar.

Resultat vid ett ar: Vid 12 manader levde 6428 personer. Av dem foljdes 4730 upp vid 12

miénader, men 110 besvarade inte fraigan om likarbesok.

I sjilvrapporterade data angav 83 % att de fatt aterbesék och 27 % att de inte fatt aterbesok.

Den andel som enligt vardproduktionsdata hade fatt ett uppféljande besék inom ett ar var
95,5% (4413), och 3689 (83,5%) av aterbescken fingades korrekt vid sjdlvrapportering
(Tabell 2). Den andel som inte fick ndgon uppféljning inom ett ar var 4,5 % (207), men

fangades bara hos 27,6% (57) vid sjilvrapportering. 96,1%. Den andel som korrekt
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rapporterade att de fatt aterbesok var 96,1%, mens de som korrekt rapporterade att de inte

fatt aterbesok bara var 7,3 %.

Tabell 2. Samstimmighet mellan sjilvrapporterad uppfoljning och faktisk uppféljning efter

stroke hos 4620 patienter som Gverlevt ett ar och besvarat Riksstrokes 1-arsuppféljning.

Sjilvrapporterad data saknades hos 110 patienter (2,3 %o).

Ja 3689 (83,5%) 150 (72,4%) 3839
Nej 724 (16,5%) 57 (27,6%) 781
Total 4413 (100 %) 207 (100 %) 4620

1208 personer besvarade inte 12-ménadersuppfoljningen fran Riksstroke. Av dem hade 1138
(94,2 %) fatt ett aterbesok enligt varddata.

Svagheter i studien: Patienter kan ha uppfattat skéterskebesok som likarbesok och motsatt.
Hos patienter pa vairdhem kan registreringen av konsultationer ha varit bristfillig. Patienter

som vardats inom slutenvarden kan ha uppfattat det som att ha blivit uppféljd.

Konklusion: En av fem 6verlevare hade inte fatt aterbesok hos likare efter utskrivning fran
sjukhus eller rehabiliteringsavdelning tre manader efter sitt strokeinsjuknande.
Sjilvrapporterad data avseende uppféljning har begransad validitet som matt pa faktisk
uppféljning (83 % svarar korrekt ja och endast 32 % svarar korrekt nej, alternativt 74,8% av
uppfoljningarna fangas vid sjilvrapportering men man missar manga falsk positiva vid
sjalvrapporteringen da 57 % av dem som uppfdljning, inte har blivit uppféljda). Vid ett ar
fangas 83 % av uppfoljningarna vid sjilvrapportering. Man bor 6verviga att inhimta

vardproduktionsdata fran vardgivaren om det ska anvindas som malniva i Riksstroke.
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12.3

Uppfyllelse av eventuella villkor
Exempelvis att arbetet bedrivs i enlighet med NPDi.

Erfarenheter och lardomar
Rent tekniskt har det varit svart att samkora virddata med Riksstrokedata,

och virddata levereras 1 svararbetade filer.

Nasta steg
I nista steg planerar vi att underséka hur socio-ekonomiska faktorer paverkar
sannolikheten f6r dterbesok, och antalet dterbesok aret efter stroke.

Rapporten skickas till Anna Folkegard,
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