Forord

1996 gav regeringen Socialstyrelsen 1 uppdrag att under aren 1997 till 2000 f6]ja utvecklingen
pé dldreomradet. Uppdragets inriktning &r dels att folja hur kvaliteten i frdga om bl.a. trygghet
och sdkerhet utvecklas vad giller vard mot livets slut, dels att belysa hur medicinska och om-
virdnadsmissiga behov kan tillgodoses pa ett virdigt, humanitért och effektivt sitt vid vard i
det egna hemmet. I uppdraget ingar ocksa att bevaka hur dldres mojligheter att leva ett sjélv-
standigt liv med god livskvalitet — &ven vid omfattande behov av personlig omvardnad — ut-
vecklas med tanke pa de omprioriteringar som sker inom dldreomsorgen.

Foreliggande arbete handlar om att férsoka spegla livssituationen for de som drabbats av stro-
ke, tvd ér efter insjuknandet. Arbetet har planerats, genomforts och dokumenterats av en grupp
personer med néra knytning till Riks-Stroke registret. Gruppen bestar av Eva-Lotta Glader,
doktorand och Birgitta Stegmayr, docent, bada vid medicinska institutionen Norrlands univer-
sitetssjukhus i Umea, Ann Staaf, projektassistent, Kerstin Hulter-Asberg, docent och verksam-
hetschef vid lasarettet i Enkoping, PO Wester, professor emeritus Stockholm. Anders Bergh,
etnolog, verksam vid Socialstyrelsens Aldreenhet har svarat for bearbetning av de fria kom-
mentarer som ldmnats 1 enkéten.

Lennarth Johansson

Ansvarig for Aldreuppdraget






Innehall

SAMMANFATTNING 7
BAKGRUNDSBESKRIVNING 9
VOLYM .ttt ettt e e ettt e e e et ettt e e e e e e eeeaaaaeeeeeeeeeabataeaeeeeaaa——taaaeeeeaai——eteaaeeeaaitaataeeeeeaaitrraeaaeeaaas 9
EPIDEMIOLOGT . .......uteitieitteetieeteeeteesteeeteesteeeseessseeasseessseeanseesssaessseesnssessseesnsseensessssseansessnsseenseessseenssesnsssenseennss 9
STUKDOMSBESKRIVNING ......ccoiiiuuttieeeeeeeeiiitreeeeeeeeeiiitseeeseeeeesisasseseeeesaeisssseseseeseessssesesesseesisssssssessemssssessseesensisnes 10
RISKFAKTORER OCH PREVENTION .....ccuttietteeteeareesseeanseesseeasseessesasseesnseessseesssessssessssessssesssessssessnsessssessssessssess 10
SYMTOM ...ttt et e e e et e et e e e e e eeeettaeeeeeeeeeeettaareeeeeeeaetsaseaeeeeeaasaasaaaeeeseeassaseseeeeeaessssseeseeeeennnrees 11
ORGANISATION AV STROKESTUKVARDEN ......ccutiiiiitiiieiitiiieeeiteeeeeiteeeeetteeeeetseseessseesesseseeatseseesssseeeessseesssseeeannes 12
KVALITETSSYSTEM ...eiiiiiiiiiiiiiiiee e eeecttee e et eeetta e e e e e e eetaaaeeeeeeeeetaaaeeeeeeeeetaaseeaeeeeeasasaeseaeeeeesastssaeeeeeesansnnreeeens 13
FCOSTNADER .....ctiiiiieeeiiieeteeeteestee et e s teeeeteesbeeesseessbeessseessteeasseesnseeasseesnseeasseessseeasseesnseeanseesnseessseesnseennseesnseennseenn 13
ADELREFORMEN OCH STROKEVARDEN........c.veveveveueueeeeeeseteseeseeesseseseseeeesseeetsesseseseseseseasesessessessesesesenesenssessesessees 14
SYFTE 15
TILLVAGAGANGSSATT 16
RESULTAT 17
URSPRUNGSPOPULATION, RIKS=-STROKE .......ccccetttieiuriieeirreeesirieeasereeesssseeessseeeesssseesssssesesssseesassssessssssssessseesans 17
SVARSFREKVENS ... .uttetteitteeteeiteeeueesseeasseessseeasseessseessseesssessssessssessssessnsesssseesssessssessssesssseesssessssessssessssessssessnses 17
BAKGRUNDSDATA . ...cettiiiiiieitttete e e e eeeecttee e e e e eeeeetaaeeeeeeeeeeetaaaeeeeeeeeetaraaeeeeeeeaaasraaeeeseeasssasseseeeeeaatsraeeeseeeaasnrreeeens 18
J70) 211 ) o USSP 18
Boende fore och efter tre MANAAEr ....................c.cccooiiiiiiiiie et 18
BOCHAE Eft@F TVA QF ...ttt ettt ettt ettt et et e et e et e et e et e ntbeeaee s 19
HIALPBEHOV ...ttt ettt ettt e e e et e e e e e e eeaa e e e e e e e eeetaaaeeaeeeeeesasaeseaeeeeesettssaeeeeeeeanssnrreeeens 19
PHIMGE ADL ... ettt e et e e e e e e e e e e e e e e e 19
SCRUNAGE ADL ... ettt et e e e e e e e 21
TILLFREDSSTALLELSE AV HJALPBEHOV .......ccoiitiiiiiitiiieiitieeeeeiteeeeeitteeeeetaeeeeeteeseeeaseeseeaseseaessseseeesseeeeesseseeasseeeannes 23
REHABILITERING OCH TRANING .......ccietttiteeeeeeiittreeeeeeeeeeiuaeeeeeeeeeeissaseeeeeeeaeiasseseseseeasisssseseeeeesasssrsseeseesssssnsseeeens 25
FCONTAKTER .....ctiiiiieeeiiteeteeetteetee et e s bee s bt esabeeesseessseeassaesabeeanseesssaeasseesnseeasseesnseeasseesnseeanseesnseeasseesnseennseesnseesnsennn 27
HALSA . ..ttt e e e ettt e e e e e e e e ——a e e e e e e e e e———aaeeeeeaa———taaaeeeeaataraaaaeeeeaatrrraaaans 28
OVRIGT ..ottt ettt ettt ettt et es s 30
FRIA KOMMENTARER ......ccooitttiiiieeeeeiitteeeeeeeeeeetteeeeeeeeeeetaaaeeeeeeeeeetasaseeeeeeeaetasreeeeeeeeasssssseaaeeeeaatssseeeeeeeansnsreeeens 31
MUANGA [PAGOT SOKCT SVAF ..ottt ettt ettt s e ettt e et e st eestb e e st e e tbeessbeestseesseensseenaseas 32
Betyget pad varden och omsorgen firgas ofta av hur slaganfallet drabbade.......................cccccoovvevannannn.. 32

En radikalt fordndrad livssituation ocksd for NArStAende...............cccocccvevvveeciiniieniieiieesii e 33
Relationen mellan den som insjuknat 0ch RArStAENde. .................c..ccoovcieviaiiiiiiiieiieeiee e 34
Tillgangen till rehabilitering och logopeder dr BriStOMYAAEN ...............c..cccoveviievceeeiiieeieeeieee e 34
Kdnslan av att inte bli tagen Pa AlIVAr ..................ccccooooiiiiiiiiieiieee et 35

Stod med det basala, Men INIe MeEr ..o 36
DISKUSSION 37







Sammanfattning

Stroke eller med ett annat ord, slaganfall, dr en av véra stora folksjukdomar. Varje r insjuknar
ca 30 000 svenskar i stroke. Stroke drabbar frimst de édldre i befolkningen och medeldldern
vid insjuknandet dr ca 75 ar. Stroke &r vér tredje vanligast dodsorsak, efter kranskérlssjukdom
och tumdrsjukdomar och ca 8 000 patienter avlider arligen i stroke. I dag dverlever allt fler det
akuta slaganfallet. Aven i efterforloppet sker en successiv forbittring av dverlevnaden. Dessa
forhallanden gor att antalet strokedrabbade i befolkningen 6kar successivt.

Syftet med foreliggande studie var att belysa konsekvenserna av strokesjukdomen 6ver tid.
Studien handlar om att forsoka fa ett svar pa hur tillvaron ter sig for ménniskor, nagra ar efter
det att man insjuknade. Studien inriktar sig speciellt pad funktionsférméaga och hjilpbehov,
vard, omsorg och behandlingsinsatser, virdering av vardens kvalitet samt konsekvenser av
sjukdomen for livskvaliteten.

Samtliga personer som ndgon gang under varen 1997 insjuknade i stroke ombads hosten 1999
svara pa en postenkit med fragor angdende situationen tv4 ar efter insjuknandet. Aven om inte
alla personer med slaganfall av olika skél gick att identifiera, var detta sa néra en totalstudie
som man kan komma. Av de drygt 5 000 personer som fick enkiten, svarade drygt 4 000, dvs.
en svarsfrekvens pa néstan 80 procent. Uppgifter av detta slag och med detta omfang har ald-
rig tidigare sammanstéllts i Sverige.

Ett av huvudresultaten 1 studien dr att de hjdlpbehov som finns 1 tva ar efter slaganfallet &r
mycket omfattande och handikappande for den enskilde. Det faktum att var fjarde person be-
hovde hjéalp med av- och pékldadning eller daglig hygien, pekar mot mycket stora omsorgsbe-
hov. Aven om dessa funktionsnedsittningar samvarierar med aldrandet &r de betydligt mer
omfattande dn bland éldre 1 allménhet.

Att behova hjilp med t.ex. toalettbesok eller av- och pdklddning, stiller krav pa en regelbun-
den daglig insats som fOrutsitter endera omfattande samhéllsinsatser eller mycket stora insat-
ser av anhoriga. Narmare 20 procent av alla svarande var i behov av hjdlp med tre eller fler
ADL-sysslor.

Av samtliga tillfragade svarar drygt 40 procent att de inte behdver nagot stod och ytterligare
dryga 45 procent att hjdlpbehoven éar tillgodosedda. Drygt var tionde svarande att deras hjalp-
behov inte var tillgodosett och bland dessa angav cirka 20 procent att de behovde hjélp med
tre eller fler ADL-sysslor.

Som frimsta skél till att hjdlpbehoven inte var tillgodosedda angav var fjdrde svarande att man
avstatt fran hjdlpen pa grund av kostnaden var for hog. I denna grupp var det cirka tjugo pro-
cent som hade omfattande ADL-behov. Andra skél som forekom var brist pa information om
vem man skulle kontakta, att man uppfattade det som att det inte fanns nagot stod att tillga
eller att man tyckte att stodet var av dalig kvalitet.

En mycket viktig resurs for dem som drabbas av slaganfall utgors av de anhoriga. Pé en all-
méan fraga om “man &r beroende av hjilp/stdd av anhorig/narstaende” svarade drygt tva tred-
jedelar att man var helt eller delvis beroende av stdd frén anhoriga. Av dessa uppgav samtidigt
ndstan 60 procent att de var beroende av hjdlp med tre eller fler ADL-sysslor.



Minniskor som drabbas av slaganfall, dr ofta 1 behov av efterfoljande rehabilitering och funk-
tionsuppehallande trdning. Bland dem som svarat i denna undersdkning uppgav mer én hélften
att de inte behdvde rehabilitering och dirtill ndstan 15 procent att man fick den rehabilitering
man behovde. Kvar fanns en tredjedel av de svarande som angav att ansig sig behdva rehabi-
litering 6verhuvudtaget eller en pabyggnad av den hjélp man redan erholl.

P4 frdgan om “hur bedomer du ditt allmédnna hélsotillstand” svarade 70 procent "mycket gott”
eller ”ganska gott”. Néar man relaterar till graden av hjidlpbehov fordndras dock successivt om-
domena till att bli mer negativa med 6kande behov. En stor andel av de medverkande i studien
tillstod dock att de hade besvir av olika slag som &ar vanligt forekommande bland dem som
drabbats av slaganfall. Drygt 40 procent séger att de “ofta” eller stindigt” kadnner sig trotta,
ndrmare 30 procent anger nedstimdhet, drygt 10 procent angest och oro och slutligen 20 pro-
cent att de ofta eller stindigt kinner smirta.

Slaganfallet innebér ocksd mer absoluta funktionsnedsdttningar. Var fjirde svarande har sva-
righeter att tala, drygt var tredje person har svérigheter att 14sa och néstan hélften uppger att de
har svérigheter med att skriva. Konsekvenserna av de funktionsnedséttningar och de symtom
pd ohélsa som kan relateras till insjuknandet i1 slaganfall sdtter ocksa sina spar i den sociala
funktionsformégan. Drygt 40 procent uppger t.ex. att de inte langre kan utdva de intressen de
hade innan man drabbades av slaganfall. Ett annat exempel &r att drygt var tredje person som
innan slaganfallet korde bil, inte langre kan gora detta.

Uummering av undersokningsresultaten ger foljande huvudintryck. For det forsta kan man
konstatera att gruppen som drabbats av slaganfall ofta uppvisar stora hjélpbehov, oavsett om
detta uttrycks i funktionsnedsittningar, symtom pa ohilsa eller livskvalitetsforluster. Ett andra
intryck ar det mycket stora beroendet av anhdriga och nérstdende som manga slaganfallsdrab-
bade fir. Att 1 sa stor utstrdckning, bade sett ur den enskildes och gruppens perspektiv, vara
beroende av anhoriga gar langt utdver vad som kan uppfattas vara rimligt fér en anhorig. Om-
vant dr det heller inte sdrskilt onskvirt for den sjuke att kdnna att man dagligen lidgger ett sé
stort ansvar och arbetsborda pa sin ndsta. Det tredje intrycket handlar om den frekventa fore-
komsten kognitiva skador med efterféljande psykosociala konsekvenser. I allménhetens och
ofta nog ocksa vardapparatens perspektiv dr de fysiska konsekvenser de som léttast identifie-
ras bland dem som drabbas av slaganfall. Hur de kognitiva skadorna, som bl.a. kan stora
kommunikationsférmédgan och ge upphov till nedstimdhet och personlighetsforandringar, ska
bemotas fokuseras alltfor séllan.

Sverige har en aldrande befolkning. Det finns inga tecken pd att risken for att insjukna i slag-
anfall fordndras. Behovet av stdd 1 hemmet till dem som drabbats av slaganfall och inte minst
till deras anhoriga Okar, liksom behovet av ytterligare preventiva insatser. Idag dr vérden i
hemmet den svagaste ldnken i1 vardkedjan och primérvéarden och inte minst kommunernas so-
cialtjinst stdr mycket diligt rustade for att kunna ge ett gott omhéndertagande av personer som
insjuknat i slaganfall.



Bakgrundsbeskrivning

Stroke ar ett centralt omrade inom hélso- och sjukvarden och i dldreomsorgen, dels for att
sjukdomen &r vanlig, dels for att den ar sa allvarlig bdde for den som drabbas och for de anhd-
riga. Ett gott omhidndertagande 1 hela vardkedjan av patienter med stroke dr ddrmed en viktig
del i valfarden. Stroke kan ségas vara en viktig markordiagnos for svensk sjukvard i stort!.

Volym

Stroke, eller med ett annat ord, slaganfall, &r en av véra stora folksjukdomar. Varje ar insjuk-
nar ca 30.000 svenskar i stroke varav ca 20.000 ar forstagdngsinsjuknande. Stroke drabbar
frimst de dldre 1 befolkningen. Omkring 80 procent av de som insjuknar &r dldre &n 65 ar.
Medeléldern vid insjuknandet &r ca 75 ar ( méan 73 ér, kvinnor 77 ar ).

Med ndrmare en miljon vdrddagar per ar inom landstingssjukvarden och ett dnnu betydligt
hogre antal varddagar pa sjukhem och andra kommunala boendeformer &r stroke den enskilda
somatiska sjukdomsgrupp som svarar for flest virddagar inom svensk sjukvérd. I en stick-
provsundersékning som Landstingforbundet gjorde fore Adelreformen beriknades det totala
antalet vdrddagar for patienter med stroke uppga till 3,8 miljoner per ar. Med en knapp miljon
varddagar i landstingssjukvard efter Adelreformen har det kommunala engagemanget innebu-
rit att storre delen av varddagsbehovet nu tillgodoses inom primidrkommunala former. Tyvérr
saknas statistiska uppgifter 1 detta avseende.

Antalet sjukhusvardade patienter med stroke har 6kat de senaste dren. Under &ren 1987 till
1995 okade antalet fran 18 400 till 25 200 — en 37-procentig 6kning. Samtidigt sjonk antalet
varddygn for akut strokesjukhusvard frén 391 000 till 303 000 — en 23-procentig minskning
till f6ljd av kortare vardtider. Medelvéardtiden minskade under denna tidsperiod med 44 pro-
cent och har sedan dess minskat ndgot ytterligare och var for 1998 12,6 dagar.

Epidemiologi

Antalet personer som nyinsjuknar i stroke per ar (incidensen) har varit relativt konstant sedan
1970-talets borjan. Risken att drabbas av stroke okar starkt med stigande élder, vilket innebér
att det totala antalet personer som insjuknar starkt paverkas av forandringar 1 befolkningens
aldersstruktur. Ar 2010 kommer den dkade andelen #ldre i befolkningen att medféra att ca 30
procent fler patienter insjuknar jamfort med 1 dag om incidensen blir oférdndrad. Insjuknandet
1 stroke varierar ocksa geografiskt. I norra Sverige dr risken att insjukna néstan 50 procent
hogre dn 1 sodra Sverige. I ett internationellt perspektiv dr de norrldndska siffrorna medelhoga.

I De faktauppgifter som redovisas i detta avsnitt har himtats fran Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for stroke-
sjukvérd, 2000 (version for hélso- och sjukvardspersonal).



Min (under 75 ar) har ca 40 procent hogre risk att drabbas jaimfort med kvinnor i samma &l-
der.

Svenska data pa antalet personer med stroke i samhiéllet (prevalensen) saknas men kan upp-
skattas till ca 100 000. Av dessa behover ca 20 000 mycket stora hjélpinsatser och tillsyn dyg-
net runt. Stroke utgdr sdlunda den vanligaste anledningen till funktionsnedséttning hos vuxna.

Stroke dr var tredje vanligaste dodsorsak, efter kranskérlssjukdom och tumérsjukdomar. Cirka
8 000 patienter avlider arligen 1 stroke. Den dldersrelaterade dodligheten 1 stroke har minskat i
Sverige under de senast 25 aren. Den sjunkande dodligheten beror inte pa att risken att in-
sjukna minskat, utan pa att fler verlever det akuta slaganfallet. Aven i efterforloppet sker en
successiv forbédttring av overlevnaden. Dessa forhallanden gor att prevalensen okar betydligt.

Sjukdomsbeskrivning

Stroke &r en aderforkalkningssjukdom 1 hjdrnans blodkérl. Orsaken r 1 85 procent av fallen en
blodproppsbildning som ger upphov till en hjdrninfarkt och i 15 procent av fallen en kérlbrist-
ning som ger upphov till en hjarnblodning. Blddningen kan ske inne i1 hjdrnan (intracereb-
ralt,10 %) eller mellan hjdrnan och hjarnhinnan (subarachnoidalblédning, 5 % ) Proppbild-
ningen kan ske pd platsen 1 halsens eller hjarnans pulsddror eller kan vara en proppvandring (
emboli ) frin hjértat eller kroppspulsadern. De vanligaste orsakerna till att proppar bildas 1
hjartat och rycks loss for att vandra till hjarnan dr formaksflimmer, akut hjartinfarkt och fel pé
hjartklaffarna. Risken for att fa ett stroke hos en patient med formaksflimmer utan behandling
med blodfortunnande medel &ar 4-5 procent péd arsbasis. Forutom hjarninfarkt och hjarnblod-
ning forekommer kortvariga storningar av blodtillférseln till hjdrnan med helt dvergaende
symtom s.k transitoriska ischemiska attacker (TIA).

Riskfaktorer och prevention

De vanligaste riskfaktorerna for stroke &r

® hogt blodtryck. — Den viktigaste paverkbara riskfaktorn .Behandling minskar risken med 1
genomsnitt 40%. Effekten 1 absoluta tal &r storst 1 hogre éldrar.

® hjirtsjukdom. — Vanligaste orsak till proppvandring fran hjartat till hjdrnan dr formaks-
flimmer. Behandling med blodfértunnande medel minskar risken med ett insjuknande 1
stroke, per 25 behandlade patienter.

® diabetes. — Tva till tre gdnger okad risk.

® rokning — Ca tre ginger 0kad risk for kvinnor och en och en halv till tvd ganger for mén.
Rokstopp minskar risken for stroke redan efter ett till tvd ar och efter 10 ar finns ingen
kvarstdende overrisk.

® alkohol — Hogre risk for sdvil storkonsumenter som absolutister.
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Adekvat blodtrycksbehandlig, sdrskilt hos éldre, samt rokstopp och blodfértunnande behand-
ling av patienter med formaksflimmer &r de mest kostnadseffektiva priméirpreventiva atgér-
derna fOr att undvika stroke.

Efter ett stroke gors samma étgirder och dessutom behandling med acetylsalicylsyra (ASA)
till samtliga patienter savida inte kontraindikation foreligger. Hos operabla patienter med lind-
rigt stroke eller TIA undersoks halskdrlen med ultraljudsundersokning respektive kontrast-
rontgen for stillningstagande till operation av fortrdngningar i halspulsddrorna, en atgérd som
har berdknats kosta en miljon kronor per undvikt stroke.

Symtom

Symtombilden i akutskedet dr beroende pa skadans omfattning och pa vilken del av hjdrnan
som skadats. Vanliga symtom dr

- halvsidig forlamning

- halvsidig kénselstorning

- talsvarigheter (ex afasi)

- varseblivnings- (perceptions)storningar av omvérlden eller egna kroppen.
- svéljningssvérigheter

- symtom frin synen

- forvirring, depression

Under akutskedet finns risk for allvarliga komplikationer sdsom

- hjértsvikt och hjartinfarkt

- lunginflammation

- aspiration till lungorna genom felsvéljning av foda
- propp 1 benens vener som kan vandra till lungorna

Efter ett stroke fér flertalet patienter ndgon form av resttillstdnd. Ca 70 procent av patienterna
som bor 1 eget boende fore sitt stroke kan atervdanda hem. Mellan 10 — 15 procent av dessa har
behov av hemtjinst. Omkring 20 procent av de som genomgatt ett stroke och som var helt
oberoende av hjdlp fore kriver eftert mycket stora hjélpinsatser och daglig tillsyn. Detta gill-
er savil dtande, som pé- och avkliddning och toalettbesok. Dessa patienter finns i regel pé sjuk-
hem eller i andra kommunala boendeformer.

Ett flertal av patienterna som bor hemma efter sitt slaganfall har behov av langsiktig kontakt
med primdrvarden. Detta giller sédvil sekundirprevention som tillkomst av nya neurologiska
symtom och komplikationer. Bland komplikationer skall sédrskilt uppméarksammas tillkomst av

- depression

- demens

- epilepsi

- smarttillstand
- spasticitet

- kontrakturer

11



Procent forlorade sk DALY:s (Disability-adjusted life years) per 100 dverlevande patienter
med fOrstagangsinsjuknande har beréknats for de tre aren efter ett stroke till 5 procent pa
grund av epilepsi, 20 procent pé grund av depression och 30 procent pa grund av demens.

Organisation av strokesjukvarden

Flera forhallanden gor att strokesjukdomen stiller mycket stora och speciella krav pa virdens
innehdll och organisation. Sjukdomen é&r vanlig och allvarlig. Den dr akut (med krav pd snabbt
omhéndertagande) den dr méngfacetterad (med krav pd kunskap frin flera specialiteter och
personalkategorier) och ldngvarig (med krav pd vil fungerande samarbete i hela vardkedjan
mellan akutvarden och priméarvarden, de rehabiliterande klinikerna och den primdrkommunala
varden).

Patienter med stroke bor 1 initialskedet vardas pa sjukhus dér det finns strokeenhet med speci-
alutbildad personal som arbetar koordinerat och multidisciplindrt (ldkare, sjukskdterska, un-
derskdterska, sjukgymnast, arbetsterapeut och vid behov logoped, kurator, psykiater, psykolog
och dietist) Detta dr en vardform som visat sig ge stora vinster 1 form av minskat handikapp
och minskad dodlighet. For ndrvarande vérdas ca hilften av landets strokepatienter vid sddana
enheter. Det bor ske tidig diagnostik med beddmning av patientens problematik bade medi-
cinskt och funktionellt. Rehabiliteringsbehovet bedoms tidigt och rehabiliteringen paborjas
redan inom det forsta dygnet. Under akutskedet planeras fortsatt vard vad géller sekundérpre-
vention, fortsatta rehabiliteringsinsatser och uppfdljning for att forebygga, identifiera och be-
handla sena komplikationer.

Den fortsatta strokerehabiliteringen bor bedrivas enligt samma grundprinciper som under
akutskedet, dvs arbete 1 multidisciplindrt team med specialutbildad personal, faststdllt pro-
gram fOr utredning och behandling, regelbunden registrering av insatser, resultat och funk-
tionsniva. Principerna for strokerehabilitering &r 1 forsta hand att patienten skall kunna dterta
forlorade funktioner och aktiviteter, 1 andra hand att patienten genom olika kompensatoriska
tekniker och hjdlpmedel och bostadsanpassning skall bli sé sjdlvstindig som mojligt. Nér des-
sa atgirder ar uttdmda kan patientens funktionssvikt och aktivitetsbegridnsning kompenseras
med hemservice och hemsjukvard. Forst nédr dessa rehabiliteringsinsatser bedoms otillrickliga
blir frdgan om fordndrat boende eller virdform aktuell.

I den fortsatta varden efter akutskedet dr det mycket viktigt for patienten att det finns ett néra
och vél fungerande samarbete och sidkrad informationséverforing 1 alla delar av vardkedjan.
Ansvaret for att binda ihop olika vardnivaer till en sammanhingande véardkedja inom ett sjuk-
vardsomrade delas av sjukhus, primérvard och kommun. Avsevérda brister i denna samverkan
har emellertid papekats frdn manga héll. Darfér rekommenderas 1 de nyligen utgivna Natio-
nella riktlinjerna for strokesjukvdrd att en person utses inom varje sjukviardsomrdde med
ansvar for samordning av vird och rehabilitering i hela vardkedjan.

Primérvérden svarar for den langsiktiga uppfoljningen och denna bor vara strukturerad sé att
savil medicinska aspekter som problem kring funktion, aktivitet och delaktighet beaktas. Pri-
méirvarden har dven en huvudroll inom béde primér- och sekundérprevention.

Kommunerna har ett huvudansvar for alla strokepatienter som bor 1 kommunernas sérskilda
boendeformer vad géller vard, omsorg och rehabilitering, dock inte for ldkarinsatser. Ofta
giller det svért drabbade patienter med omfattande funktionssvikt och aktivitetsbegransning.
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Detta stéller stora krav pa den kommunala dldreomsorgen nér det géller personalens kunskap
och kompetens.

Kvalitetssystem

I Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (SOSFS 1996:24) — Kvalitetssystem 1 hélso-
och sjukvérden — stills krav pa att kvaliteten 1 verksamheten ska systematiskt och fortlopande
utvecklas och sdkras. De nationella kvalitetsregistren utgdr en viktig bas i kvalitetssdkringen.
Riks-Stroke &r det nationella kvalitetsregister som i forsta hand beror strokesjukvarden. WHO
utformade 1995 tillsammans med European Stroke Council ett konsensusdokument, den s.k.
Helsingborgsdeklarationen. I detta rekommenderas bl.a. system for rutinméssig uppfoljning av
strokesjukvardens kvalitet.

Riks-Stroke har systematiskt byggts upp och utvidgats under 1990-talet. Syftet med registret
ar att bidra till att strokesjukvérden i1 Sverige haller en hog kvalitet med samma goda standard
i alla delar av landet. Arsrapporter fran registret har redovisats varje ar fr.o.m. 1994. Den se-
naste analysen som nu pagar avser 1998 och forsta halvaret 1999 och omfattar ca 20 000 vérd-
tillfallen per ar. Samtliga sjukhus som vérdar strokepatienter rapporterar nu till registret.
Tackningsgraden d.v.s. andelen vardtillfillen som registrerats av dem som borde ha registre-
rats varierar dock mellan olika kliniker. Valideringsarbete pagar varvid sérskilt intresse dgnas
at om bortfallet pa nagot sitt avviker frdn det som finns inkluderat i databasen. Preliminéra
data tyder pa att inga storre avvikelser finns.

Kostnader

Kostnaderna for sjukdom kan indelas i direkta och indirekta. De direkta kostnaderna upp-
kommer vid utredning, behandling och rehabilitering. De indirekta kostnaderna &r de som
orsakas av produktionsbortfall pga sjukskrivning, fortidspensionering och fortida dod. Enligt
en nyligen gjord berdkning av SBU uppgick ar 1997 de totala samhéllsekonomiska kostna-
derna for stroke till ca 13,5 miljarder kronor. Kostnaderna for den slutna strokesjukvérden
uppgick till 8,4 miljarder kronor och kostnaderna for den 6ppna till ca 175 miljoner kronor.
Kostnaderna for landstingens akutsjukvéard berdknades till 2,1 miljarder kronor och kostna-
derna for vard vid kommunala sjukhem och kommunernas séirskilda boendeformer beréknades
till 6,3 miljarder kronor.

Kostnaderna skulle kunna minskas bl.a. genom en fullstindig uppbyggnad av stokeenheter i
landet sd att alla patienter med akut stroke kan komma ifrédga for sddan vard och vidare genom
preventiva atgirder sdsom att alla dldre med hogt blodtryck, erbjuds en effektiv blod-
trycksénkande behandling och att antalet patienter med formaksflimmer som far blodfortun-
nande behandling okas avsevirt. En vil fungerande vardkedja mellan akutsjukvérd, primér-
vérd och primdrkommunal vard dr sdkert ocksd mycket kostnadseffektiv &ven om studier som
pévisar detta forhdllande saknas.
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Adelreformen och strokevarden

Som tidigare berorts, dr strokevarden efter det akuta skedet i stor utstrdckning ett ansvar for
primirvéarden jimte den kommunala dldreomsorgen. I och med Adelreformen fick kommu-
nerna ett utvidgat ansvar for de éldres vard och omsorg. Med tanke pd de mycket stora fram-
stegen som skett betrdffande det akuta omhéindertagandet av strokedrabbade de senaste aren,
star denna utveckling i skarp kontrast till utvecklingen i den dppna varden och kommunernas
dldreomsorg. I den kommunala varden och omsorgen saknas ofta basal kompetens samt resur-
ser och en fungerande organisation for ett gott omhdndertagande av personer som drabbats av
stroke. Visserligen pagar en uppbyggnad av rehabiliteringsresurser i manga kommuner, men
sett utifrdn den strokedrabbades perspektiv saknas pd de flesta stéllen ett utvecklat och sam-
manhéllet omhéndertagande, bdde i hemvérden och for dem som bor i sdrskilt boende (Social-
styrelsen, 1995).

Med detta som bakgrund kan man samtidigt se omhéndertagandet av strokedrabbade som en
mycket tydlig markdr for kvaliteten 1 varden och omsorgen om de dldre och den kommunala
dldreomsorgen. Detta har utgjort utgdngspunkten for att Socialstyrelsen, inom ramen for re-
geringens uppdrag att f6lja och utvirdera dldreomsorgen, kommit att intressera sig for stroke-
varden. Mojligheten att knyta an till Riks—Stroke registret har ocksa skapat unika mgjligheter
att belysa utvecklingen 6ver tid.
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Syfte

Syftet med foreliggande studie var att belysa konsekvenserna av strokesjukdomen Over tid.
Uttryckt pa ett annat sétt handlar studien om att forsoka fé ett svar pa hur tillvaron ter sig for

ménniskor négra ar efter det att man insjuknade.

Studien inriktar sig speciellt pé:

e funktionsférméga och hjilpbehov

e vird, omsorg och behandlingsinsatser

e virdering av vérdens brister och fortjanster

e konsekvenser av sjukdomen pa hur man mar
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Tillvagagangssatt

Studiepopulation: Ursprungspopulationen bestar av de personer som ndgon gdng under varen
1997 — fran och med 1 januari till den 30 juni - insjuknade i stroke och déir denna hindelse
kom att registreras i Riks-Stroke - registret. Studiepopulationen utgjordes av ursprungspopu-
lationen reducerad med de personer som avlidit ndgon ging fram till den tidpunkt nér under-
sOkningen genomfordes.

Tidpunkten for uppfdljningen valdes utifran att tvd ar bedomdes vara en tillrickligt lang tid
for att kunna belysa de mer manifesta ldngtidseffekterna av sjukdomen och den vard och om-
sorg som erhallits.

Metod: Med tanke pd den omfattning som studien skulle komma att fi, beddmdes att den
mest rimliga metoden for datainsamling var en postenkat. I oktober 1999 skickades enkiten ut
till samtliga som ingick 1 studien och efter en pdminnelseomgéng avslutades datainsamlingen i
slutet av november 1999.

Instrument: Ett enkdtformuldr konstruerades pé basis av de fragor som anvénds for den sk
tremdnadersuppfoljningen inom Riks-stroke registreringen. Dessa fragor kompletterades med
frdgor rorande funktionsformdga, rehabilitering samt hilsostatus, himtade fran andra enkét-
studier p4 omradet. I enkdten ingick ocksa en 6ppen avslutande fraga, dér det fanns mojlighe-
ter att limna kommentarer. Enkédtformuldret testades pé ett 40-tal personer, kombinerat med
ett antal uppfoljande intervjuer, for att fa till stind en sa bra kvalitet som mdjligt pd formulé-
ret.
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Resultat

Ursprungspopulation, Riks-Stroke

Under forsta halvéaret 1997 registrerades 1 Riks-Stroke, 8194 av de personer som insjuknade i
slaganfall 1 Sverige. Det var lika minga méan (51,1%) som kvinnor (48,9%). Medelaldern vid
insjuknandet var 75,2 &r. Kvinnorna var dock fyra ar dldre 4n ménnen (77,3 ar respektive 73,2
ar).

Tre ménader efter slaganfallet hade 1296 personer avlidit (16,2%). Nu var konsfordelningen
mer ojamn, 52,3 procent var médn och 47,7 procent var kvinnor. Av de som fortfarande levde
var 6408 personer uppfoljda tre ménader efter insjuknandet och 312 personer var ej uppfoljda.
For 178 personer saknas helt uppgifter om uppf6ljning, och ddrmed ocksa uppgifter om de var
avlidna eller fortfarande levde.

Vid uppfoljningen tva ar efter slaganfallet levde 5189 personer och 3005 hade avlidit (36,7%).
Fordelningen mellan mén och kvinnor var identisk som vid tre ménader efter slaganfallet.

Svarsfrekvens

Postenkidten for uppfoljningen tvd ar efter insjuknandet skickades till 5104 strokepatienter
eftersom adressuppgifter ej gick att spara for 85 patienter. Uppfoljningsenkdten besvarades av
4023 personer. Det finns ett internt bortfall pa 15 personer vars personnummer samt identifi-
kationsnummer saknas. De utgar ur sammanstillningen. Svarsfrekvensen 1 undersokning upp-
gick till 78,8 procent.

Min hade en nagot hogre svarsfrekvens én vad kvinnor hade, 80,4 procent jamf{ort mot 77,1
procent (p=0.005). Nar det gillde olika &ldersgrupper fanns ocksa skillnader (tabell 1 ).

Tabell 1 Svarsfrekvens i respektive aldersgrupp, procent

Aldersgrupp Andel svarande i procent
18-64 ar 79
65-74 ar 84
75-84 ar 79
85-w ar 72
Totalt 79
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Bakgrundsdata

Av de som svarade pa enkéten var 53,4 procent min och 46,6 procent kvinnor. Medeldldern
var 74,7 &r kvinnorna var omkring 3,5 ér dldre &n ménnen. Konsfordelningen i de olika &l-
dersgrupperna redovisas i tabell 2.

Tabell 2 Konsfordelning i olika daldersgrupper. Procent

18-64 ar 65-74 ar 75-84 ar 85-w ar Totalt
Main 406 (64.,4) 647 (61,1) 851 (50,1) 244 (38,3) 53,4
Kvinnor 224 (35,6) 412 (38,9) 846 (49,9) 393 (61,7) 46,6
Totalt antal 630 1059 1697 637 4023

Boende

Boende fore och efter tre manader

Fore insjuknandet i slaganfall bodde 7465 personer (91,1%) 1 eget boende och av dem var
87,6 procent sjdlvstindiga vad gillde den primédra ADL formagan. Av de 729 personer (8,9%)
som bodde 1 ndgon typ av institutionsboende var endast 29,9 procent sjdlvstindiga vad gillde
ADL.

Efter tre ménader hade 13,8 procent av de som fore insjuknandet bodde i eget boende avlidit
och av de som fore insjuknandet bodde i institutionsboende hade 35,5 procent avlidit. Av de
som levde och var uppfdljda vid tre manader bodde 4604 personer (74,3%) fortfarande i eget
boende och 1594 (25,7%) 1 ett institutionsboende. Den andel som var oberoende vad gillde
den primira ADL formégan vid tre manader efter slaganfallet var 74,9 procent bland de som
bodde i eget boende och 10,9 procent bland de som bodde i institutionsboende.

Tva ar efter slaganfallet hade 719 (15,6%) av de som vid tre ménader bodde i eget boende
avlidit medan hela 44,6 procent hade avlidit bland de som bodde 1 institutionsboende.

Figur 1  Boendesituation fore insjuknandet, tre mdnader och tvd ar efter slaganfallet for

8194 personer.
M Avliden
100% ‘}r?
80% el [ Boende oként
60%
40% 77 Institutionsboende eller
1 vistas pa sjukhus
20% 29
0% E1 Eget boende med
° ' ' hemtjanst
Fore Efter tre Efter tva ar
insjuknandet ménader 0 Eget boende utan
hemtjanst
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Boende efter tva ar

Som framgér av tabell 3 nedan vistades majoriteten av de medverkande i eget boende vid un-
dersokningstillfillet tva ar efter slaganfallet. Av de som bodde i eget boende var 70,9 procent
sjalvstindiga vad géllde sitt primdra ADL. Firre kvinnor &n mén bodde 1 eget boende ocksa
efter justering for alderskillanden (79,4% respektive 82,5%, p=0,012).

Tabell 3 Var vistas Du nu? Procent.

Vistelse Antal Procent
Eget boende 3018 76,1
Servicehus 430 10,8
Gruppboende, alderdomshem, sjukhem 417 10,1
Sjukhus 13 0,3
Annan 90 2,1
Antal 3968

Internt bortfall 55

Fyrtioen procent av samtliga bodde ensamma. Denna andel var, dven efter justering for al-
derskillnaden, hogre for kvinnor dn for méan (54,9% respektive 30,4%, p<0,001) och steg fran
27,4 procent 1 aldersgruppen 18-64 ar till 66,7 procent 1 &ldersgruppen 85 &r och éldre
(p<0,001). Bland dem som bodde i1 eget boende var andelen ensamboende 35,8 procent och
aven hér var ensamboende vanligare bland kvinnor (51,5% respektive 25,9%, p<0,001).

Hjéalpbehov

I enkiten fanns antal frdgor om behov av hjdlp med primira och sekundéra aktiviteter i dagligt
liv ( ADL). Med primdr ADL avses hjdlpbehov av daglig personlig omvéirdnadskaraktir som
t.ex. att dta och dricka, gd pa toaletten eller att skota hygienen. Sekundédr ADL handlar om
sysslor 1 vardagslivet som t.ex. att gora inkop, laga mat och stéda.

Primir ADL

Som framgar av sammanstéllningen nedan (Figur 2) var det vanligaste att man behdvde hjilp
vid forflyttning. Omkring en fjdrdedel behovde hjélp med av- och paklddning samt med den
dagliga hygienen. Var femte person uppgav ocksa att man behdvde hjdlp med toalettbesok.
Sju procent angav att man behdvde hjélp med att dta och dricka. Dessa torde ocksd med stor
sannolikhet vara i behov av hjilp med dvriga ADL-aktiviter.
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Figur 2  Andel som behévde hjdilp med olika ADL-aktiviteter

att ata och dricka _:| 7
vid toalettbesok | | 20,5
daglig hygien | | 25,1
av- och pakladning _ | 26,6
vid forflyttning | | 37,7
0 1IO 2I0 3IO 4I0

Overhuvudtaget var hjilpbehoven storre bland de som bodde i nigon form av sirskilt boende
jamfort med de som bodde hemma. Ett exempel pé hur vissa hjilpbehov har stor betydelse for
den enskildes mojligheter att leva ett sjilvstandigt liv utgdr behov av hjilp med att ga pé to-
aletten. I denna studie var det drygt 63,5 procent av alla i sdrskilt boende som hade detta
hjalpbehov medan 7,2 procent av de som bodde i eget boende angav att de behdvde hjalp med
att klara toalettbesoken. Tabell 4 visar jimforelse mellan de som bor i eget boende och de som
bor 1 ndgon typ av sdrskilt boende vad géller behov av hjdlp med de primdra ADL funktio-
nerna

Tabell 4 Jimforelse mellan de som bor i eget boende och de som bor i sdrskilt boende vad
gdller hjdlp med primdr ADL.

ADL syssla Antal Eget boende (%) Sérskilt boende (%) p-vérde
Ata och dricka 3891 68 (2,3) 200 (22,5) <0,001

Toalettbesok 3903 217 (7,2) 570 (63,5) <0,001

Daglig hygien 3896 357 (11,9) 610 (68,0) <0,001

Pé- och avkladning 3900 392 (13,1) 616 (68,2) <0,001

Forflyttning 3818 753 (25,6) 2191 (76,7) <0,001

Totalt 4023 3018 913

Med hjélp av uppgifter om personernas behov av hjdlp med olika ADL-sysslor enligt ovan,
skapades ett “hjédlpindex”, som anger andel individer som behover hjilp med en eller flera
sysslor samtidigt. I tabell 5 kan man se att av de svarade behdvde 58,2 procent ingen hjélp och
6,3 procent behdvde hjdlp med i stort sett allt.
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Tabell 5 Primdr ADL. Hjdlpindex anger antal ADL sysslor man behover hjdlp med.

Primér ADL Antal n=4023 Procent

Hjalpindex

0 2206 58,2
1 595 15,7
2 144 3.8
3 165 4.4
4 441 11,6
5 238 6,3

3789

Detta hade naturligtvis ett starkt samband med élder och boendeform. I den yngsta &lders-
gruppen svarade 83,1 procent att de inte behovde nidgon hjdlp medan andelen var 32,2 procent
bland den &dldsta gruppen och denna trend var statistiskt signifikant (p<0,001). Som framgér
av figur 2 nedan, fanns ett samband mellan boendeform och hjilpbehov. Av de som bodde
hemma behdvde 9,1 procent hjidlp med 3 eller fler primdra ADL sysslor medan samma siffra
var 66,5 procent for de som bodde pa ett institutionsboende (p<0,001). Efter justering for al-
dersskillnader fick 21,5 procent av ménnen hjédlp med 3 ADL sysslor eller mer och 19,2 pro-
cent av kvinnorna (p=0,11). Om man bara tittar pd de som bodde i eget boende fanns efter
aldersjustering inga skillnader mellan méns och kvinnors hjélpbehov (kvinnor 8,7% och mén
9,7% p=0,38).

Figur3  Hur mycket hjilp man behovde, efter boendeform.

Alla 58,2 [ 195

Eget boende 70,6 [ 204 -]1,4

Séarskilt boende 17 16,5 222

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

O Ingen hjdlp O Hjélp med 1-2 EHjalp med 3-4 O Hjalp med 5

Sekundar ADL

Fragor stélldes ocksd om behov av hjélp med sekunddr ADL; i detta fall hjdlp med matlag-
ning, stddning och matinkdp. Av figur 4 framgér att over hilften av de tillfrdgade fick hjélp
med matlagning, stddning och matinkdp.
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Figur4  Andel som fick hjilp med ...
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Andelen som fick hjidlp med dessa sysslor 6kade med &ldern (p<0,001). Tabell 6 visar att ock-
s for sekunddr ADL hade de som bodde hemma hjilp 1 mindre utstrackning dn de som bodde
1 andra boendeformer.

Tabell 6 Jimforelse mellan de som bor i eget boende och de som bor i sdrskilt boende vad
gdller hjdlp med sekunddr ADL

Sekundidr ADL Antal Eget boende (%) Sarskilt boende (%) p-virde
N=4023 N=3018 N=913

Matlagning 3625 1313 (45,4) 647 (87,9) <0,001

Matinkop 3546 1555 (53,8) 579 (88,3) <0,001

Stédning 3668 1724 (59,8) 748 (95,3) <0,001

For sekundiar ADL skapades ett index baserat pd dessa hjélpbehov. Omkring 30 procent fick
inte hjilp med ndgon av sysslorna och néstan hélften fick hjdlp med samtliga tre sysslor. Sam-
bandet med dlder och boendeform var mycket starkt 4ven hér. Patienter i annat boende hade
hjélp 1 hogre grad én patienter som bodde hemma, och med stigande &lder fick man mer hjélp
(p<0,001). Mén har dock mer hjédlp med sekunddr ADL &n vad kvinnor har. Efter justering for
aldersskillnader hade 60,2 procent av ménnen hjélp med alla tre ADL sysslorna i jimforelse
med 35,5 procent av kvinnorna (p<0,001). Om man bara tittar p4 de som bor i eget boende s&
kvarstér skillnaderna ocksa efter justering for aldersskillnaden (25,3% respektive 55,0%,
p<0,001).

Figur 5  Hur mycket hjilp man fick med sekunddir ADL, alla som deltog i studien och upp-
delat pa boendeform.

Alla 29,2 [101 ] 127 ] 48 |
Eget boende 35 | 11,2 - 39,9 |

sarskilt boende [4[4 i8] 83,2 |
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Tillfredsstillelse av hjalpbehov

P4 fragan om man hade sina behov av stdd /hjélp tillgodosedda svarade 42,4 procent av alla
att de inte behdvde négot stod. Bland de 6vriga ansdg majoriteten att deras behov av stod/hjélp
var tillgodosedda (figur 5). Det fanns en statistiskt signifikant trend att dldre svarade 1 ndgot
hogre grad att hjdlpbehoven var tillgodosedda @n yngre (p=0,002) och sammanboende 1 nagot
hogre grad é@n ensamboende (83,0% respektive 76,3%; p=0,001). Det fanns dock ingen skill-
nad mellan de som hade hjélp med tre primédr ADL sysslor eller mer och de dvriga vad géllde
om de tyckte att de fatt sina hjdlpbehov tillgodosedda (80,2% respektive 82,8%, p=0,384).
Efter justering for aldersskillnader fanns dock skillnad mellan kénen vad gillde tillfredsstél-
lelse av hjdlpbehov (kvinnor 77,6% och min 82,15%, p=0,01).

Figur 6. Ar Dina behov av stod/hjélp tillgodosedda?

5,2
14,1

81,6

OJa BNej, inte tillrdckligt ®Nej, jag skulle vilja ha stod/hjilp

Bland de ndrmare 20 procenten av de som svarade att deras hjdlpbehov inte var tillrackligt
tillgodosedda angavs flera skil varfor sa ej hade skett (figur 6). Det vanligaste skélet till att
man inte hade tillrdckligt stod var att man hade avstétt fran stod/hjalp pga. att det kostar for
mycket. Det var vanligare att de som bodde 1 eget boende angav att de avstod fran hjélp for att
det var for dyrt dn att de som bodde i sérskilt boende (28,8% respektive 12,4%; p=0,001)
gjorde det. Det fanns dock ingen skillnad vad gillde den forklaringen mellan dldre och yngre
(p=0,94) och mellan mén och kvinnor ( mén 21,0% kvinnor 27,2%; p=0,19).
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Figur 7 Varfor har Du inte fatt Dina behov av stéd/hjdlp tillgodosedda? Andel i
procent

Annat skal 129.3

Kostar for mycket 1243

Stod finns ej att tillga | 21,4

Vet ej vem jag skall kontakta 15,9

For dalig kvalitet 9

0 5 10 I5 20 25 30 35

Hiélften av de svarande fick sina behov av hjilp tillgodosedda av anhoriga eller 6vriga nérsta-
ende. Andra grupper som bistod med hjilp var hemtjanst och vardpersonal. Var femte hade
svarat att de fick stod av tva eller flera grupper.

Figur 8 Vem tillgodoser Dina behov av stéd/hjdilp? Andel i procent

Ingen, jag har inte behov 1142
Ingen::l 13,4
Anhorig/nirstadende | 50,7
Kommunal hemtj 'anst: 15,9
Vardperson :I 16,3

Annan D 5,
I
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P& en direkt friga om man var beroende av stdd och hjélp frdn anhoriga for att klara sig, fram-
kom ett mycket distinkt svarsmonster.

Drygt hilften av strokepatienterna var delvis eller helt beroende av stod/hjélp av anhdriga och
Ovriga ndrstdende. Andelen patienter som var beroende av anhodriga 0kade med &aldern
(p<0,001).
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Figur 9 Ar Du idag beroende av stéd/hjilp av anhérig/nérstiende? Andel i procent
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Nar man relaterar beroendet av anhoriga till omfattningen av hjélpbehoven, finner man att
beroendet av anhdriga 6kar med 6kande hjdlpbehov. Ett till synes markligt resultat var att det
var en storre andel personer som bodde 1 sdrskilt boende som angav att de helt eller delvis var
beroende av anhoriga jaimfort med de som bodde kvar i eget hem (82,1 % respektive 57,4%,
p<0,001). Skillnaden kvarstod d& man bara tittade pa de som angav att de var helt beroende av
sina anhoriga. En mojlig (del-) forklaring kan vara att enkéten stélld till de som bodde 1 sér-
skilt boende 1 betydligt hdgre grad besvarades av ndgon annan én den strokedrabbade. Ju dldre
man dr desto mer beroende dr man av sina anhoriga (p<0,001). Det fanns en tendens till att
maén oftare kinde sig helt beroende av anhoriga én vad kvinnor gjorde och den skillnaden blev
statistisk signifikant om man ocksé tog hiansyn till att kvinnorna var dldre (18,8% respektive
15,1%; p=0,001)

Rehabilitering och traning

Endast 15,3 procent av dem som enligt dem sjdlva borde ha en plan for fortsatt vard och reha-
bilitering hade en sddan plan och att 84,7 procent hade inte ndgon plan. Bland de sistndmnda
var det 17,5 procent som ansag att det inte var aktuellt med en plan for deras fortsatta vérd,
rehabilitering eller trdning och ytterligare 12,6 procent svarade att de inte visste om det fanns
nagon sadan plan uppréttad. Strokepatienter i alla dldrar och av badda konen hade lika sdllan en
plan upprittad. Det fanns dock oftare en rehabiliteringsplan uppréttad for de som bodde 1 ett
eget boende jamfort med de som bodde i1 ett sérskilt boende (30,1% respektive 18,8%;
p<0,001).
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Figur 10 Finns det idag ndagon plan upprdttad for Din fortsatta vard och rehabilitering?
Andel i procent

15,3

OJa W Nej

Drygt hilften av patienterna ansag att de inte behdvde rehabilitering eller tréning dverhuvud-
taget. Bland dem som ansag att de behovde rehabilitering eller trdning fick 28,3 procent till-
rackligt med rehabilitering, ndrmare 17,4 procent hade velat ha mer och hela 54,6 procent
saknade denna mgjlighet. Det var da vanligare att dldre (p=0,002) och de som bodde 1 ett sér-
skilt boende (48,9% respektive 42,8%; p=0,02) svarade att de fick ndgon typ av rehabilitering
eller att de fick rehabilitering men ej tillrdckligt. Mellan konen fanns inga skillnader ocksé
efter justering for aldersskillnader (méin 46,0% kvinnor 45,2%; p=0,76) .

Figur 11 Far Du idag rehabilitering/trdning? Andel i procent av de som vill ha rehabiliter-

ing/trdning.
28,30
54,60 17,40
B Fér tillrdcklig rehabilitering

O Fér rehabilitering, men ej tillrdckligt
[ Fér ej rehabilitering, men skulle behdva

Bland dem som fick rehabilitering/tréning var det vanligaste att man fick det av en sjukgym-
nast (55 %), dirnist av en arbetsterapeut (33 %). Ovriga personalkategorier var mer ovanliga,
mellan 2 och 7 procent fick rehabilitering av dessa. Var tredje hade dock svarat att de fick
rehabilitering av ndgon annan personalkategori. Var tredje fick rehabilitering/trdning av tva
eller flera personalkategorier (Figur 12).

26



Figur 12 Vilka personalkategorier som de som svarat att de fick rehabilitering fick rehabi-
litering av

Kurator
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10 20 30 40 50 60

Tio procent av patienterna hade under det senaste halvaret fatt dagrehabilitering som var or-
ganiserad av kommun eller landsting, 3 procent hade fatt motsvarande hemrehabilitering och
lika manga hade fatt ndgon annan form av rehabilitering.

Figur 13 Typ av rehabilitering bland de som fdtt rehabilitering under det senaste halvaret.

Dagrehabilitering 9,5

Annan rehabilitering 3,2

Hemrehabilitering 2,7

Kontakter

Majoriteten visste vem de kunde kontakta om de skulle behdva olika typer av hjélp. Likare,
skoterska och medicinsk behandling visste de allra flesta hur de skulle na. Framfor allt dldre
och kvinnor visste vem de kunde kontakta vid behov av kommunal hemtjénst och dldre kinde
ocksa till bittre 4n yngre vem de kunde kontakta vad gillde annat boende.
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Diagram 11 Vet Du vem Du kan kontakta idag om Du skulle behova ndgot av foljande ...

Andel i procent:

Annat boende

Rehabilitering/trining
Kommunal hemtjanst
Medicinsk behandling

Skoterska

| 53,9

| 58,7

| 71,6
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89,9

| | I | !
t t T

0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100

Endast 7 procent av strokepatienter hade haft kontakt med nagon lokal patientforening och 3
procent svarade att de skulle vilja & kontakt med ndgon patientférening. Den yngsta &lders-
gruppen hade bade haft kontakt med (11 procent) och dnskade fa kontakt (5 procent) med né-

gon patientforening oftare én &ldre.

Halsa

Cirka 59,4 procent av patienterna bedomde sitt allménna hélsotillstdnd som mycket gott och
endast 4,6 procent som mycket daligt. Alla som klarade av minst tre ADL sysslor bedomde sin
hélsa som béttre dn de 6vriga och detta géllde ocksa efter justering for aldersskillnader mellan
grupperna (53,7% respektive 16,7%; p<0,001). De yngre skattade ocksa sitt hilsotillstdnd som
battre dn de dldre (p<0,01). Daremot fanns det mellan mén och kvinnor ingen skillnad 1 hur de

uppskattade sitt allmadnna hilsotillstdnd (man 24,2% och kvinnor 25,6%; p=0,40).

Figur 12 Hur bedémer Du Ditt allmdnna hdlsotillstand? Andel i procent.

4,6 11,5
19,4

59,4

O Mycket gott O Ganska gott 0 Ganska déligt Bl Mycket daligt
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Nedstdmdhet, oro och dngest, smirta och trotthet var alla symtom som var vanligare bland
kvinnor (Tabell 7) och bland de som var beroende av hjélp med tre ADL sysslor eller mer,
ocksa efter justering for aldersskillnader. Kénslan av trétthet (p<0,001), oro och angest
(p=0,007) och smérta (p=0,003) paverkades ocksad av personens alder vilket inte kénslan av
nedstdmdhet gjorde (p=0,06)

Figur 13 Hur mdr du: Andel i procent

Smiirta | 44,7 | 34,7
Oro/Angest — 44,8 | 425 [0 [37
Nedstimdhet | 31,9 | 49,8 [ 143 [4]
Trotthet _ 10,5 | 48,2 12,5
0% 20l% 40l% 60l% 80l% 1010%

O Néstan aldrig OIbland B Ofta O Standigt

Tabell 7 Andelen i procent som kinde sig nedstdmda, trotta eller hade oro eller smdrta. Jam-
forelse mellan mdn och kvinnor och mellan personer som har behov av hjilp med 3 ADL
funktioner eller mer.

Konsjamforelse ADL jamforelse

Main Kvinnor  p-vérde Hjélpmed <3  Hjdlp med >3  p-vérde

n=2148  n=1875 ADL funktiner ~ADL funktiner
Nedstdmdhet 16,2 20,3 0,004 13,2 34,2 <0,001
Trotthet 39,6 43,2 0,03 34,3 62,8 <0,001
Oro/angest 10,2 15,4 <0,001 9,0 24,7 <0,001
Smiirta 17,8 23,7 <0,001 18,1 27,1 <0,001
Svarighet att
Tala 24,8 23,6 0,41 17,0 49,4 <0,001
Lésa 33,4 35,0 0,31 24,2 67,7 <0,001
Skriva 48,0 47,4 0,73 33,1 88,3 <0,001
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Ovrigt

De flesta patienter, drygt 70 procent, hade nagon sérskild person som de kidnde att de verkli-
gen kunde fi stod av. Femton procent svarade att de hade en sddan person i ndrheten men att
de inte behovde nagot stdd av denne. Cirka 10 procent saknade helt en sddan stddjande person
1 sin nérhet.

Cirka 20 procent av strokepatienterna kunde utdva de intressen de hade haft innan de hade fétt
stroke och narmare 40 procent kunde det men inte riktigt som forut.

Figur 15 Kan Du utova de intressen Du hade innan Du fick stroke? Andel i procent

W Ja, som forut
[Ja, men inte riktigt som forut

O Nej, néstan inte alls eller aldrig

Cirka 25 procent har svarigheter med att tala, 35 procent med att 1dsa och ndrmare 50 procent
med att skriva. Andel patienter med svarigheter 6kade med stigande alder (p<0,001). Det
fanns dock inga konsskillnader vad giller formédgan att skriva, tala eller ldsa (tabell7). Det
fanns ocksa ett starkt samband mellan hjdlpbehov och nedséttning av kognitiva formagor (ta-
bell 7). Personer som behdvde hjdlp med tre eller fler ADL sysslor hade svérare for att bade
lasa, tala och skriva.

Figur 16 Andel som har svarigheter med att ... Procent
tala 24,4
ldsa 134.7
skriva |48,0

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10

Av alla som deltog 1 uppfoljningen anvidnde 28,4 procent allmdnna kommunikationsmedel och
34,4 procent korde fortfarande bil. Ytterligare 33,1 procent hade kort bil fore insjuknandet
men gjorde det inte ldngre vilket innebér att omkring hélften av alla som fore insjuknandet
hade kort bil hade slutat. Knappt hélften av strokepatienterna (47,6%) hade fardtjinst.
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Figur 17 Andel i procent som ...
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De flesta av de svarande hade sjdlv besvarat formuldret och ytterligare 14 procent hade gjort
det med hjélp av ndgon annan. I vriga fall var det ndgon nirstdende eller vardpersonal (tabell
8).

Tabell 8 Vem som besvarade frdageformuliiret.

Antal Procent

Jag sjdlv 2130 52,9
Jag sjélv, men hjélp av annan 551 13,7
Anhorig/narstdende 899 22,4
Vardpersonal 73 1,8
Annan 58 1,4
Missing 312 7,8
Total 4023

Fria kommentarer

Som ndmndes inledningsvis fanns utrymme till fria kommentarer utover de dvriga frdgorna 1
enkdten, nagot som utnyttjades av nistan var tredje person, dvs. drygt 1300 personer av de
4000 som svarade. Kommentarerna handlade om allt ifrdn kortfattade utsagor som “’tack for
en god vard”, till langa beskrivningar av hur slaganfallet fordndrat livet for den som svarade
samt dennes ndrstdende. Héar nedan redovisas en sammanstillning av kommentarerna, vars
struktur bygger pd de teman som snart blev synliga efter upprepade genomlisningar av mate-
rialet. Varje tema illustreras ocksd med nagot eller nagra citat.
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- Olovs fru tycker att man ndgon gdang skulle ha fragat honom, vilket man inte har gjort.

Tack for att ni fragat honom.

Handlingen att dven ta sig tid att formulera en friare text kan tolkas som att ménga Onskar
berdtta om sin livssituation 1 stort och d@ven formedla sina erfarenheter frdn den vard och om-
sorg de har mott. Bland manga av de som insjuknat i stroke skulle det alltsa finnas ett upp-
déamt behov av att fa berédtta och ett behov av att fora en dialog. Tolkningen underbyggs av att
sd manga i sina texter just beskriver hur samhillets aktorer - och i1 nagra fall ocksé vénner och
bekanta - bér pé en péfallande oférmaga ifraga om att lyssna, diskutera och svara pa fragor om
det som hénde, d v s att vdga ta sig tid och ga in i ett samtal. Det dr ett viktigt skél att ta del av
och lyssna till det som skrivits under rubriken dvriga kommentarer. Enkéten i sig och mojlig-
heten att fritt berdtta kan ses som ett tillfdlle for minga att fa bryta en ldng ofrivillig tystnad.

Miénga fragor soker svar

- Jag skulle vilja veta vad som dr viktigt for mig, hur jag ska leva med mat, medicin och vila?
- Logopeder var finns dom?
- Vad héinder i framtiden, rdkar jag ut for samma sak igen eller blir det virre?

- Jag funderar dver Waran som jag tar varje dag. Finns det ndgon annan medicin som inte dr sd far-
lig att dta?

- Jag skulle vilja veta varfor vissa stroke patienter fdr behdlla sina kérkort medan jag blev av med
mitt?

Detta ér ett axplock av alla de frdgor som formuleras i texterna. Frdgorna stélls dmsom rakt ut
1 luften eller till de som star bakom enkédten. Ménga av individerna bakom enkétsvaren — de
som sjédlva drabbats och deras nérstdende — har forutom en radikalt forandrad livssituation
ocksd hamnat i1 en situation som utmérks av att de sdker svar, svar som ménga ginger ar
mycket betydelsefulla och ddrmed avgoérande for dessa méinniskors livssituation, dess innehéll
och trygghet i nuet likavil som 1 framtiden.

Betyget pa virden och omsorgen firgas ofta av hur slaganfallet drabbade

Nagot som slar ldsaren av dessa texter dr att konsekvenserna av slaganfallet framstdr som
mycket olika och komplexa. De patienter som fatt ett slaganfall och sedan relativt snart har
borjat aterhdmta forlorade funktioner ger ofta uttryck for att de blivit vdl omhidndertagna
och/eller berittar om sin livssituation utan ndgra uttalade spar av kritik.

- Vad stroken betrdffar dr jag mycket tacksam for den lyckliga utgdngen tack vare de skickliga likare
som behandlat mig.

- Jag har klarat min stroke ovanligt bra. Mycket kanske beroende pa att jag fick min stroke utanfor ett
sjukhus och kom under behandling inom ndgra minuter. Mdnga klagar pda den svenska sjukvdrden,
men jag har en helt annan uppfattning. Har verkligen fatt allt stéd som kan tinkas.
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Strokevarden far ett hogt betyg, den gjorde vad den skulle samtidigt som man ocksé sdger sig
ha haft tur.

De andra, de som inte aterhdmtat sig fullt och som lever med betydande funktionshinder fy-
siskt, psykiskt och socialt biar ménga ganger vid sidan av en rad frdgor ocksd pa en hel del
kritik. Informationen om sjukdomen och den genomférda behandlingen, uppfdljningen, reha-
biliteringen och stdd och hjilp i1 vardagen etc. visar sig sdllan komma med automatik s& som
manga hoppats och forvintat sig. Men inte heller alla de som aktivt sokt efter det de hoppas
ska finnas har haft framgang. Négra har gett upp och kénner sig maktlosa, andra fortsitter att
soka medan ytterligare nigra tagit saken i egna hénder. Sjélva eller med hjdlp av nérstdende
har de utarbetat egna rehabiliteringsprogram eller ibland ocksa sokt sig till alternativa be-
handlingsmetoder. Flera har funnit stod och hjilp likvdl som ndgon att tala med hos intresse-
foreningar.

I texterna finns ocksa exempel pd personer som anser sig eller sin nirstdende som felbehand-
lade.

- Jag tycker att ni ska ta upp hur man blir behandlad vid ankomsten till sjukhuset nér man far stroke.
Sjdlv blev jag hemskickad till primdrvdrden samma dag. Direkt fran akuten utan ndgon behandling
med foljd att jag blev sdmre och skickades tillbaka dagen efter. Dd forst blev jag inlagd pa en stroke-
avdelning och fick behandling.

For dessa personer framstar brister 1 uppfoljningen som mycket problematisk eftersom de vid
sidan av sin fordndrade livssituation ocksa grubblar 6ver varfor det gick som det gjorde. M6j-
ligt ar att det de upplever som felbehandling skulle kunna redas ut och fa sin forklaring, bara
de fick chansen. Sjukvarden skulle alltsd kunna ha mycket att vinna pd om den hade f6rmégan
att forklara. Vinsten skulle besta 1 att personer som fétt behandling slapp 1dmnas sjdlva med
tankar om att deras nuvarande livssituation 1 hog grad ar ett resultat av andras misstag eller
olyckliga omsténdigheter.

I den mén personer inom varden namnges i texterna handlar det pafallande ofta om personer
man mott under den mer akuta fasen som man snabbt ként fortroende for. Senare har man haft
mojligheten att atervéinda till dessa personer for att tala om sin sjukdom, sin behandling samt
livssituationen i stort. Det understryker vikten av att ha en namngiven initierad person att véin-
da sig till. Det vanligast dnskemaélet 4r att fa tala med en specialistldkare inom omrédet slagan-
fall.

En radikalt forandrad livssituation ocksa for narstaende

- Varfor finns det ingen central kurator som vi anhériga kan vinda oss till, och hur gér gamla anhd-
riga som kanske inte ens har telefonvana? Det dr ett heltidsjobb att vara anhorig till en afatiker. Som
anhorig kinner jag mig vildigt ensam. Det dr sa mycket papper och man ifrdgasdtts hela tiden.

- Jag dr hans hustru som hjdlpt till att fylla i formuldret och som forséker fd maken att trdna hemma.
Men det dr sa svdrt. Han har gett upp.

- Han borde fitt mer rehabilitering och logopedhjdlp. Jag som fru dr inte utbildad som logoped eller
inom sjukvdrden. Jag har inte ork for att jag har det inte sa gott sjdlv.

- Jag har grdtit mycket de hdr dren. Att se en mdnniska brytas ner.

- Varfor inga fragor om hur anhériga mdr?
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Manga av enkéterna har fyllts i av nirstdende. Det handlar ofta om personer vars livskamrater
drabbats hart av slaganfall och dérfor inte sjdlva har kunnat besvara enkédten. Det innebir att
dven de ndrstdendes situation belyses 1 flera av texterna. Slaganfallet drabbar inte enbart en
person, utan ocksa de nérstdendes livssituation. Niar en make, maka, fordlder, god vin etc.
insjuknar ska den nérstdende forutom sina egna dtaganden ocksa axla rollen som vérd- och
omsorgsgivare. Vanligt dr att den nérstdende ocksd agerar som rehabiliteringsgivare, dr den
som standigt forsoker att motivera samtidigt som han eller hon forsoker att fora en dialog med
sambhdllets olika aktorer.

Livssituationen fordndras radikalt och dven om viljan att stddja och hjélpa i de allra flesta fall
ar orubblig, kan det vara svart att alltid orka med. For nérstdende som yrkesarbetar blir det
svart att hinna med alla ataganden och for de nirstiende som inte arbetar giller att ménga &r
gamla och inte sdllan ocksd bar pa krampor av sjukdomar likavil som av aldern. Behovet av
information och ndgon att tala med framstar — vid sidan av behovet av avlastning — vara minst
lika stort bland de nirstdende som bland de som insjuknat i slaganfall.

Relationen mellan den som insjuknat och niirstiende

- Jag dr helt beroende av den hjdlp jag fdar i och utanfér hemmet. Denna hjilp har jag av min make.
Utan honom skulle min situation vara en helt annan.

Frén att ha haft en sjdlvklar roll i samhéllet leder slaganfallet manga ganger till att livsrummet
krymper. Vi — den drabbade och dennes nérstdende — blir tdtt sammanbundna med varandra.
Den tidigare relationen mellan de bada stirks samtidigt som den ocksé utsitts for en rad pa-
frestningar. Manga nérstaende ger uttryck for att de gor vad de formér, samtidigt som de &r
osdkra pa den drabbades livssituation och vélbefinnande, pd samma sétt som den drabbade
tvingas se pa hur den nérstaende intill bristningsgransen sluter upp vid dennes sida. Som en
nyckfull omvirld infinner sig samhéllets formella vard och omsorg, emot vars godtycklighet
man nu 1 hog grad upplever sig vara utlimnad till. Hur bar man sig at for att f& den rehabili-
tering man tror eller har erfarenhet av att den behdvs, hur far den nérstdende det stod han eller
hon behdver for att orka med, och hur ska ekonomin ga ihop nér den nérstaende tvingas gé ner
1 arbetstid for att orka med sitt d&tagande? Relationen mellan drabbad och nérstaende blir en
extremt viktig relation, samtidigt som just denna relation utsitts for en rad pafrestningar.

Tillgdngen till rehabilitering och logopeder ér bristomriden

- Det tog dtta mdnader innan jag fick hjilp med rehabilitering.
- Tyvdrr finns ej logoped att tillgad vilket innebdr att jag ej fdtt hjdlp med taltrining.
-Ndrmsta logoped finns 9 mil hérifrdn, vilket jag inte orkar dka sd ofta som behovligt.

-Mdste man vara i arbetsfor dlder for att samhdllet ska satsa pd rehabilitering?

Medan det akuta omhéndertagandet pafallande ofta klarar sig fran kritik, framstar eftervrden
som betydligt mer problematisk. Att fi tillgdng till funktionsuppehéllande rehabilitering
och/eller rehabilitering hos en logoped framstar som tydliga bristomraden. Situationen kan
tolkas som att vigen frdn akutavdelning &ter till hemmet &r en i bésta fall vél utvecklad och
fungerande rutin. Under denna resa dr individen intressant. I centrum fOr insatserna star de
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drabbades mgjlighet att dterhdmta sig fysiskt sé att han eller hon kan klara sig i hemmet, men
nér det handlar om andra typer av rehabiliteringsbehov rérande allt fran psykisk aterhdmtning
eller mojligheten att kommunicera med omvirlden &r man inte lika sjdlvklart foremal for in-
tresse. En dyster tolkning av detta dr att de rehabiliterande insatserna som indirekt syftar till att
avlasta samhillets framtida engagemang ar vél utvecklade, medan de rehabiliterande insatser
vilka syftar till att stodja individen socialt och vdrna om dennes vélbefinnande framstir som
mindre viktiga. Att fa snabb vérd och att rehabiliteras &ter till det egna hemmet &r centralt i
samhillets stdd, men nér det handlar om att stddja individens livssituation ddrefter finns
mycket kvar att dnska vilket betonas av ménga.

I den min man dnda lyckas fa den rehabilitering man 6nskar visar det sig att den ofta inte upp-
levs utgd frén individen behov, utan istillet omgérdas av fyrkantiga regler eller blir otill-
ginglig p g a resursbrist. Flera ger exempel pa hur de mist rehabiliteringen just som de upplevt
att den borjat ge resultat. Rehabilitering sker inom avgransade tidsperioder — t.ex. under fem
veckor — oberoende av resultatet eller laggs plotsligt ner med motiveringen att det inte finns
personal.

Kinslan av att inte bli tagen pa allvar

- Jag fick aldrig rehabilitering, ansdgs vara for gammal.
- Har blivit illa behandlad av forsdikringskassan. Handldggarna bryr sig inte om klienterna

- De pd forsdkringskassan tycks tro att alla strokepatienter drabbas likadant d v s dom dr halvt doda
och sitter i rullstol.

Flera skdl omnamns till varfér man inte far det stod man onskar. Négra anger t.ex. att de mots
av svaret att de inte far rehabilitering darfor att de anses vara for gamla. Andra ndmner att de
blir misstinkliggjorda eftersom deras problem inte syns och dérfor inte mérks. Det dr som att
samhdllets representanter bar pa en forestdllning om hur en strokepatient ser ut och niar den
drabbade inte lever upp till den bilden sa blir han eller hon misstankliggjord.

En mojlig forklaring kan vara att strokevarden blivit alltmer framgéngsrik nir det handlar om
att behandla de konsekvenser av sjukdomen som syns, samtidigt som vardens och omsorgens
foretradare inte hingt med 1 denna utveckling. De bér pd en forlegad bild av stroke och dess
konsekvenser. Det innebar 1 sé fall att kunskapen om stroke bland de som arbetar inom vérden
och omsorgen méste forbéttras och kontinuerligt uppdateras.

Till de mer osynliga och av mdnga omndmnda som otillfredsstdllda behoven hor den drabba-
des och ibland ockséa den nérstaendes psykiska vilbefinnande.

- Min mamma mdr psykiskt daligt, dr ofta nedstimd och ledsen, hon behéver mycket forstdelse och
kdrlek och ddr ricker inte tid och resurser till alltid.

- Idag kan jag se att ett mer aktivt psykiskt omhdndertagande hade hjdlp mig att fortare bli mig sjilv.

- Jag som sambo tycker att han har blivit trott, irriterad och ilsken.
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Stod med det basala, men inte mer

For manga resulterar stroken i behov av hjilp och stdd med vardagens basala bestyr. Men vid
sidan av att védnja sig vid att ta emot hjdlp nir det handlar om allt frdn stidning, via maten till
intimhygien, innebdr insjuknandet ocksé att vardagens sma mer lustfyllda aktiviteter kan visa
sig vara svara eller omojliga att utfora.

- Kan inte ldsa och skriva. Och det gor dagarna mycket ldngsamma. Ingen tors ringa till mig och
ingen beséker mig for jag hor sd daligt. Inte kan jag handarbeta eller dyligt for att fa tiden att gd.
Svdrt att se pd TV ocksd.

- Efter min stroke blev jag utan allt. Jag kunde inte mdla, min storsta hobby som jag hallit pd med i
mdnga dr. Jag kan inte sy, inte virka, inte sticka och inte ens skriva mitt namn. Allting dr dott.

- Efter stroke tappar man ofta det inldrda sprdket och det dr viktigt att fa hjdlp av ndgon som forstdr
vad man vill och behover. Samtidigt dr det viktigt att prata for att hdlla hjdrnan igdng.

Att samtala, att hora pa radio, att ldsa bocker, att skriva brev, att handarbeta, att 16sa korsord,
att rdkna, att se pa TV, att kommunicera pa ett annat sprdk osv. kan plotsligt visa sig vara
omdjligt. Aven om tiden finns tillgéinglig kan yrsel, huvudvirk, synnedsittning, forsimrad
finmotorik, talsvarigheter, forlorad kinsel etc. medverka till att det man tidigare i livet har
sysselsatt sig med nu inte ldngre dr mojligt att géra. Samtidigt méter man en vard och omsorg
som vare sig har tid att aktivera och dn mindre har tid for att stodja andra vardagliga aktivite-
ter som att hjdlpa individen ut pa promenad etc. Bland de anhoriga vars nirstaende hamnar 1
sdrskilt boende dr det manga som saknar just sysselsdttning och aktivering av olika slag. De
drabbade fér ofta den basala hjilp de behover, men utdver denna ér det simre stéllt. En av de
som besvarat enkiten uttrycker det med tydighet s hér: ”Livet ska vil inte bara handla om
mat och toa?”.

36



Diskussion

Syftet med foreliggande arbete var att belysa hur situationen for de som drabbats av slaganfall
tedde sig tva ar efter insjuknandet. P4 basis av uppgifter frdn Riks-stroke registret adressera-
des en postenkait till samtliga i landet som insjuknat 1 slaganfall varen 1997. Av de drygt 8 000
personer som enligt Riks-Stroke registret insjuknade varen 1997, fanns drygt 5 000 personer i
livet hosten 1999 nir studien genomfordes. Dodligheten var alltsé 37 procent, vilket skall jaim-
foras med tidigare uppgifter om en dodlighet pa drygt 16 procent efter tre manader, vilket
framkommit i den tre manadersuppfoljning som ar inbyggd 1 Riks-Stroke registret.

Aven om inte alla personer med slaganfall av olika skil registreras i Riks-stroke, ir detta si
nira en nationell totalstudie som man idag kan komma. Av de drygt fem tusen personer som
fick enkéten, svarade drygt 4 000, dvs en svarsfrekvens pa néstan 80 procent. Uppgifter av
detta slag och med detta omféng har aldrig tidigare sammanstéllts i Sverige.

Vid en genomgang av bortfallet framkom att det var frimst de allra &ldsta och de institutions-
boende som inte hade svarat. En narliggande forklaring till detta dr att dessa personer ocksa ar
de som har de svéraste skadorna efter slaganfallet och dérfor helt enkelt inte kunde medverka.
I bortfallet finns dock ingen systematisk avvikelse av annat slag som skulle kunna snedvrida
resultaten. Saledes kan resultaten sdgas spegla situationen for gruppen stroke-drabbade tdmli-
gen vil, om dn inte unders6kningen kan ge en rittvis bild av hur tillvaron ter sig for enskilda
personer. Undersokningen inrymmer ocksa de brister och fortjanster som enkittekniken inne-
bar som datainsamlingsmetod.

Ett av huvudresultaten i denna studie dr att de hjdlpbehov som finns tva ér efter slaganfallet dr
mycket omfattande och handikappande for den enskilde. Det faktum att var fjarde person be-
hovde hjdlp med av-och pékliddning eller daglig hygien, pekar mot mycket stora omsorgsbe-
hov. Aven om dessa funktionsnedsittningar samvarierar med aldrandet 4r de betydligt mer
omfattande @n bland éldre i allménhet. D& det inte existerar ndgot riksrepresentativt jamforel-
sematerial, ligger ndrmast till hands att jamfora med data frén en studie bland hemmaboende
dldre, som genomfordes 2000, i vilken 3 respektive 8 procent angav att de behdvde hjilp med
primir ADL i form av toalettbesok respektive av-och pdklddning?. Motsvarande andel i fore-
liggande studie var sju procent respektive 26 procent.

Att behova hjdlp med t.ex. toalettbesok eller av-och pdkladning, stiller krav pd en regelbun-
den, daglig insats som forutsétter endera omfattande samhaéllsinsatser eller mycket stora insat-
ser av anhoriga. Nu ar det sa att funktionsnedsattningar av olika slag dr relaterade till var-
andra, vilket innebér att en person som uppger sig inte klara av att gi pa toaletten oftast ocksé
har svarigheter att klara av t.ex. av-och pdkladning. For att spegla hjdlpbehovens sammansatta
natur skapades ett hjdlpindex, som redovisar hur stor andel som hade svarigheter med en eller
flera ADL-sysslor. Detta gav vid handen att ndrmare 20 procent av alla svarande var 1 behov
av hjilp med tre eller fler ADL-sysslor. Aven om en stor andel av dessa personer vistades pa
dldreboenden av olika slag fanns det bland de hemmaboende 17 procent som uppgav att de
behdvde hjdlp med tre eller fler ADL-sysslor.

2 Socialstyrelsen. Bo hemma pa dldre da’r. Aldreuppdraget 2000:11.
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Behov av hjélp for daglig livsforing handlar forstds inte enbart om hjélp med av-och paklad-
ning och att gé pa toaletten. Ser man till hela gruppen som svarat, finner man att praktiskt ta-
get tvd tredjedelar anger behov av hjilp med sekunddar ADL, dvs i detta fall hjdlp med mat-
lagning, stddning och matinkdp.

Det kan alltsé konstateras att drygt tva ar efter insjuknandet har en stor andel av de som drab-
bas av slaganfall, omfattande hjdlpbehov. I vilken utstrackning tillgodoses d& dessa hjélpbe-
hov och i sé fall av vem eller vilka?

Av samtliga tillfrdgade, svarar drygt 40 procent att de inte behdver nagot stdd och ytterligare
dryga 45 procent att hjédlpbehoven é&r tillgodosedda. Ungefér tre fjardedelar av de som angav
att de behovde hjédlp med tre ADL-sysslor eller fler sdger samtidigt att deras hjdlpbehov dr
tillgodosett. Daremot anger drygt var tionde svarande att deras hjdlpbehov inte dr tillgodosett
och bland dessa anger cirka 20 procent att de behdver hjilp med tre eller fler ADL-sysslor.
Den bild som framkommer hér dr att merparten av de som anger att de behover hjélp med t.ex.
personlig hygien, gd pa toaletten och av-och paklddning ocksd fir denna hjilp. Kvar finns
dock en mindre grupp som inte far hjdlp i den utstrickning som den enskilde skulle 6nska.
Detta tycks till viss del vara relaterat till 6kad alder, men de otillfredsstillda hjdlpbehoven
finns framst bland boende pa servicehus. Det finns alltsa sérskilda skil att uppmirksamma
hjélpbehoven bland strokedrabbade som bor i ndgon form av sérskilt boende.

Som framsta skal till att hjdlpbehoven inte var tillgodosedda angav var fjirde svarande att man
avstatt fran hjédlpen pa grund av att kostnaden var for hog. I denna grupp var det cirka tjugo
procent som hade omfattande ADL behov. Andra skél som forekom var brist pa information
vem man skulle kontakta, att man uppfattade det som att det inte fanns nagot stod att tillgd
eller att man tyckte att stodet var av dalig kvalitet.

En mycket viktig resurs for de som drabbas av slaganfall utgors av de anhoriga. P4 en allmén
frdga om “man dr beroende av hjilp/stod av anhorig/nérstaende.” svarade drygt tva tredjedelar
att man var helt eller delvis beroende av stdd fran anhoriga. Av dessa uppgav samtidigt ndstan
60 procent att de var beroende av hjélp med tre eller fler ADL-sysslor. Ett annat perspektiv pd
detta dr att beroendet av hjélp av anhoriga ingalunda enbart handlar om de som bor hemma.
Bland de som bor i sérskilt boende tva ar efter slaganfallet uppger ocksa tva tredjedelar att de
ar beroende av anhorigs hjélp.

Ett kédnt faktum &r att manniskor som drabbas av slaganfall ofta dr 1 behov av efterfoljande
rehabilitering och funktionsuppehéllande trining. Bland de som svarat i denna undersokning
uppgav mer dn hilften att de inte behdvde rehabilitering och dartill ndstan 15 procent att man
fick den rehabilitering man behdvde. Kvar fanns en tredjedel av de svarande som ansag sig
behdva rehabilitering eller en pabyggnad av den hjidlp man redan erholl. Férutom individuella
kontakter med olika katagorier rehabiliteringspersonal, hade var tionde av de svarande erhallit
dagrehabilitering de senaste tre manaderna. Hemrehabilitering angavs som hjélpinsats av tre
procent av samtliga som deltog i studien. Overlag var dock de svarande timligen vilinforme-
rade om vart eller till vem man skulle vdnda sig for att fa hjdlp 1 olika former.

Gemenskap, stdd och rdd via en patientforening kan betyda mycket for en person som drab-
bats av slaganfall. P4 en frdga om man haft kontakt med ndgon patientforening angav dock
bara sju procent att de haft sddant kontakt medan drygt 80 procent sade att sa inte var fallet.
Bland 6vriga fanns savil de som inte kinde till att sddana féreningar fanns, som de personer
(tre procent av alla) som aktivt uttryckte en onskan att f4 en sddan kontakt.
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Enkétstudien innehdll ocksé en rad frdgor om hédlsan. P4 fragan om “hur bedémer du ditt all-
ménna hélsotillstdnd” svarade 70 procent av samtliga “mycket gott” eller ”ganska gott”. Detta
kan jamforas med resultaten frdn studien bland hemmaboende &dldre (75+) som tidigare
ndmnts, ddr hela 86 procent uppgav “mycket god” eller ganska god hilsa” Hér finns inga
skillnader mellan konen. Betrdffande alder tenderar de positiva omddmena 6ka nagot med 4al-
dern. Nar man relaterar detta till graden av hjélpbehov fordndras dock successivt omddmet
mer negativt med 6kande hjdlpbehov.

En stor andel av de medverkande i studien tillstod dock att de hade besvér av olika slag som é&r
vanligt forekommande bland de som drabbats av slaganfall. Drygt 40 procent sdger att de
“ofta” eller ”stindigt” kédnner sig trotta, nirmare 30 procent anger nedstimdhet, drygt 10 pro-
cent angest och oro och slutligen 20 procent uppger att de ofta eller stindigt kédnner smaérta.
Det ér naturligtvis inte ovanligt att man samtidigt kan uppleva besvir av hiar nimnda slag.

Slaganfallet innebér ocksd mer absoluta funktionsnedsdttningar. Var fjirde svarande har sva-
righeter att tala, drygt var tredje person har svérigheter att ldsa och nistan hélften uppger att de
har svarigheter med att skriva. Konsekvenserna av de funktionsnedséttningar och de symtom
pd ohélsa som kan relateras till insjuknandet i1 slaganfall sitter ocksa sina spar i den sociala
funktionsformégan. Drygt 40 procent uppger t.ex. att de inte langre kan utdva de intressen de
hade innan de drabbades av slaganfall. Ett annat exempel dr att drygt var tredje person som
innan slaganfallet korde bil, inte langre kan gora detta.

Denna undersokning ger en dgonblicksbild av livssituationen for de personer som tva ar tidi-
gare drabbats av slaganfall. Trots en hygglig svarsfrekvens, dras ocksa undersokningen med
ett bortfall, 1 vilket de allra dldsta och mest sjuka aterfinnes. Hur livssituationen ter sig for
den enskilde beror naturligtvis pa en rad olika orsaker. Nuvarande funktionsféormaga ar givet-
vis en funktion bl a av den initiala skadan, eventuella ytterligare slaganfall eller andra &kom-
mor 1 samvariation med effekter av dldrandet. Vad som 1 forsta hand forklarar hur situationen
ter sig vid undersokningstillfallet gar darfor inte att siga nagot bestimt om. Med tanke pa att
manga behdver hjdlp for att klara vardagen dr den sociala situationen ofta avgdrande for om
man skall kunna bo kvar hemma.

Mot denna bakgrund &r det naturligtvis mycket svart att ange vad en mer utvecklad eftervard
efter slaganfallet skulle kunna betyda for den enskilde. Med andra ord dr det inte mojligt att
spekulera om vad mer systematiska rehabiliteringsinsatser skulle kunna ge for resultat.

A andra sidan kan man konstatera att det finns en inte obetydlig grupp som anger att de har
otillfredsstéllda behov. Somliga vill alltsd ha mer hjilp, endera for att kompensera ett handi-
kapp eller for att man har — ritt eller fel — forestéllningar om att mer omsorg och behandling
skulle kunna vara till nytta. Detta gransar ocksa till ett resonemang kring vad som ar rimliga
ansprak pa ndgon form av kontinuerlig insats fran samhéllets sida, for att uppratthilla funk-
tionsforméga och livskvalitet.

En viktig del av studiens resultat utgdrs av de kommentarer som avldmnats i enkédten. Kom-
mentarerna innebér en mdjlighet till att fA en mer levande bild av hur livssituationen paverkas
av att man drabbas av slaganfall, ndgot som samtidigt ger ett stdrre djup till de kvantitativa
resultaten. Den stora mangden kommentarer talar for att det finns ett stort behov bland de
drabbade och dven deras anhoriga att f4 mdjlighet att diskutera sin sjukdom, mojligheter till
behandling och rehabilitering och hur man 6ver huvudtaget kan skapa bésta mdjliga livskva-
litet trots sjukdomen. Ett monster som gar igen i kommentarerna dr att endera tenderar man att
vara mycket positiv och tacksam Over att man inte blivit hardare drabbad eller si &r kom-
mentarerna fyllda med kritik och bitterhet 6ver sjukdomen, vérden och livet som det blev. En
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annan dimension i kommentarerna utgérs av de anhdrigas utsagor som ofta innehaller mer
kritik dn berdm, ndgot som sannolikt speglar att man som anhorig ofta far bara ett stort ansvar
ensam for den strokedrabbade. Dessa kommentarer talar for sig; god strokevdrd méiste inne-
fatta ett mycket béttre omhandertagande och stdd till anhdriga, én vad som ér fallet idag.

I minga kommentarer finns frigan om ytterligare behandlings-eller rehabiliteringsinsatser
skulle kunna forbattra tillvaron for den drabbade och varfor man iséfall inte fatt ta del av des-
sa. [ en del av dessa kommentarer framkommer en misstanke om att man inte fatt tillgéng till
olika hjdlpinsatser bara déarfor att man &r for gammal. Kommentarerna speglar ocksé det svéra
1 att som drabbad av slaganfall ha besvdr som “inte syns utanpa”. Bristen péd lyhdrdhet fran
vardens sida i detta avseende utgor kanske den frimsta kritiken 1 kommentarerna.

En summering av undersokningsresultaten ger tre huvudintryck. For det forsta kan man kon-
statera att gruppen som drabbats av slaganfall ofta uppvisar stora hjdlpbehov, oavsett om detta
uttryckes 1 funktionsnedsdttningar, symtom pé ohélsa eller livskvalitetsforluster. Ett andra
intryck dr det mycket stora beroendet av anhoriga och nirstdende som ménga slaganfallsdrab-
bade ger uttryck for. Att i sé stor utstrackning, bade sett ur den enskildes och gruppens per-
spektiv, vara beroende av anhoriga gér langt utéver vad som kan uppfattas vara rimligt. Om-
vént dr det heller inte bra for den sjuke att behdva kénna att man dagligen ldgger ett stort an-
svar och arbetsborda pa sin nésta. Det tredje intrycket handlar om den frekventa forekomsten
kognitiva skador med efterfoljande psykosociala konsekvenser. I allménhetens och ofta nog
ocksé virdapparatens perspektiv dr de fysiska konsekvenser de som léttast identifieras bland
de som drabbas av slaganfall. Hur de kognitiva skadorna, som bl a kan stéra kommunika-
tionsformégan och ge upphov till nedstimdhet och personlighetsfordndringar, skall bemotas
uppmairksammas alltfor séllan.

Sverige har en aldrande befolkning. Som berdrdes inledningsvis finns inga tecken till att ris-
ken fOr att insjukna i slaganfall fordndras. Den fordndrade aldersstrukturen innebér dock fler
slaganfall totalt i befolkningen om inte de primirpreventiva dtgdrderna blir mer framgings-
rika. Ett troligt framtida scenario &r att antalet personer som haft slaganfall kommer att 6ka,
samtidigt som dddstalen sjunker och antalet personer med stora hjilpbehov sjunker mattligt.
Behovet av stod 1 hemmet till de som drabbats av slaganfall och inte minst deras anhoriga
okar liksom behovet av ytterligare preventiva insatser. Idag dr varden i hemmet den svagaste
lanken 1 vardkedjan for de som drabbats av slaganfall. Primérvarden och inte minst kommu-
nernas socialtjanst star mycket daligt rustade for att kunna ge ett gott omhédndertagande av
personer som insjuknat i slaganfall.
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