BARN RIKSSTROK?

The Swedish Pediatric Stroke Register

Patient-/foraldraenkat

3 och 12 manader efter insjuknande i stroke



Patient-/férdldraenkdt 3 och 12 mdnader efter insjuknande i stroke, utgiven 2019.

Hur gar det for barnet eller ungdomen under aret efter insjuknandet i
en stroke? Hur har familjerna upplevt varden, ar man ndjda med det
stod eller den information man fatt?

For att belysa detta och andra aspekter av behandling och vard har enkdter med ett 30-tal
fragor skickas ut till familjerna efter 3 respektive 12 manader. Enkaterna finns f.n. pa
engelska, arabiska, persiska och somaliska forutom svenska. Svarsfrekvensen har varit hog
men alla har inte fatt 3-manaders enkaten pa grund av sen inrapportering. Syftet ar att pa
sikt forbattra varden och omhandertagandet som drabbas av detta ovanliga tillstand i barn-
och ungdomsaldern. Denna rapport innefattar enkatsvar fran att registret startade 1 januari
2016 fram till oktober 2018. Under aktuell tid har 76 fall inrapporterats fran hela Sverige.

Det allmanna hdlsolaget for barnen anges vara ganska eller mycket gott hos 84 % efter 3
manader och hos hela 95 % efter 12 manader. Daremot kdnner sig 75 % ibland eller alltid
trottare 3 manader efter insjuknandet, dessa besvar minskar marginellt efter 12 manader.
En tredjedel av barnen har anda helt kunnat aterga till sina ordinarie aktiviteter efter 3
manader och 77 % efter 12 manader. Trefjardedelar av barnen upplever en eller flera
neurologiska svarigheter som exempelvis med tal, balans och koncentrationsférmaga 3
manader efter insjuknandet. Dessa och andra neurologiska problem minskar vasentligt efter
12 manader, ca 60 % anger da inget av symptomen.

Smadrta ar ett vanligt problem efter stroke, ca 40 % har angivit att barnet har nagon grad av
smarta. En del av de drabbade anger att de inte far adekvat smartlindrande behandling.
Smartproblematiken minskar med tiden men bristfallig adekvat behandling upplevs foreligga
hos samma antal barn efter 12 manader.

Drygt en tredjedel av barnen rapporteras vara nedstamda eller deprimerade ibland eller
standigt men har inte fatt nagon behandling for detta enligt 3-manadersenkaten. Nio
manader senare ar andelen ungefar densamma men inte heller da har barnet fatt
behandling. Detta pekar pa varden maste uppmarksamma dessa tillstand efter stroke och att
behandling ska dvervagas.
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Patient-/férdldraenkdt 3 och 12 mdnader efter insjuknande i stroke, utgiven 2019.

Né&ra nio av tio medicinerar 3 manader efter akutinsjuknandet, 33 % med acetylsalicylsyra
och 23 % med epilepsimedicin. Vid 12-manaderskontrollen dr andelen medicinerade nagot
farre.

Behov av stod och hjalp fran varden ar flertalet ndjda med och andelen ndjda 6kar med
tiden. Nastan alla har en planerad uppféljning hos lakare pa sjukhus eller pa
rehab/habiliteringsklinik.

Information till familjerna om stroke men dven i allmanhet om sjukdomstiden bor tillgodoses
battre under vardtiden, vid utskrivningen och tiden darefter. Malsattningen maste vara att
alla familjer ska kdnna sig valinformerade.

En sammanfattning av de kommentarer som inkommit via enkaterna visas nedan i ett
"ordmoln” och indikerar forbattrings- och utvecklingsomraden. Ju storre ordet ar, desto fler
ganger har det forekommit i kommentarerna.
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