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Forord

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att folja upp och utvérdera den na-
tionella handlingsplanen for utveckling av hélso- och sjukvarden och det av-
tal om utvecklingsinsatser inom varden och omsorgen som staten slutit med
Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet (prop. 1999/2000:
149). Uppfoljningen och redovisningen ska genomforas i enlighet med vad
som sdgs 1 propositionen och utvecklingsavtalet.

Inom ramen for detta uppfoljningsarbete har foreliggande studie av livs-
situationen for de som drabbats av stroke och deras narstaende, tva ar efter
insjuknandet genomforts. Arbetet har planerats av en grupp med néra knyt-
ning till Riks-Stroke registret. Gruppen bestar av Bo Norrving, professor,
neurologiska kliniken universitetssjukhuset i Lund, Ann Staaf, projektassi-
stent, Birgitta Stegmayer, docent, medicinska institutionen Norrlands uni-
versitetssjukhus i Umed, Andreas Terént, docent, dverldkare vid medicinkli-
niken Akademiska sjukhuset Uppsala, PO Wester, professor emeritus
Stockholm, Kerstin Hulter-Asberg, docent och verksamhetschef vid lasa-
rettet i Enkoping.

Lennarth Johansson, Socialstyrelsens Aldreenhet har varit projekt-
ansvarig.

Kerstin Hulter-Asberg har sammanstillt rapporten och svarar for innehall
och slutsatser.

Ulla Hojgérd
Enhetschef
Aldreenheten
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Sammanfattning

Under det sista decenniet har det skett en mycket snabb utveckling av det
akuta omhéndertagandet av strokedrabbade. Snabbt omhéndertagande och
diagnostik samt vard pa strokeenhet med utbildad personal har lett till langre
overlevnad och bittre funktionsformaga och livskvalitet. Genom kvalitets-
registret Riks-Stroke har man fran ar till ar kunnat f6lja framstegen i varje
landstingsomrade i hela Sverige under de forsta tre ménaderna efter stroke,
men manga har pétalat allvarliga brister i det fortsatta forloppet.

Vid en tidigare tvaarsuppfoljning 1999 av dem som insjuknade och regi-
strerades i Riks-Stroke forsta halvaret 1997 fann man att manga strokedrab-
bade hade ett kvarstdende stort hjdlpbehov och rehabiliteringsbehov. I fria
kommentarer beréttade nérstdende om sin situation, om den strokedrabbades
beroende av hjélp och tillsyn, om konsekvenser av kognitiva skador pa min-
ne och beteende. Manga pétalade ocksé att de nirstdende hade stort behov
av information och kunskap om strokesjukdomen. De dnskade sig ett erkén-
nande fran kommunen for det viktiga arbete som de utforde. Det var ocksé
viktigt for dem att fa tillgang till avlosning sd att man kunde {4 egen fri tid
vid behov.

Syftet med den aktuella studien var att belysa konsekvenserna av stroke-
sjukdomen Over tid bdde for den strokedrabbade och den nérstiende och
samtidigt jdmfora resultatet 2003 med den tidigare tvaarsuppfoljningen
1999. Patientenkéten kompletterades med ytterligare fragor som visat sig ha
betydelse for livssituationen sasom riskfaktorer for aterinsjuknande, kogni-
tion och emotionalitet och kommunikation med omvérlden.

En postenkét skickades till ndirmare 7 000 personer som hade insjuknat i
stroke forsta halviret 2001, som hade registrerats 1 Riks-Stroke och som
hade dverlevt tva ar. Den besvarades av drygt 4 700 strokedrabbade. Forut-
om enkdten till de strokedrabbade ombads de samboende anhoriga att svara
pa en separat enkit. Drygt 2 300 nirstdende svarade, huvudsakligen sam-
manboende makar.

Den bild som framtrdder i deras respektive svar har jimforts med den ti-
digare tvaarsuppfoljningen 1999. Resultaten speglar pd ménga sétt natural-
forloppet under de tva forsta aren efter stroke. Man kan inte med sékerhet
pasta att livssituationen for de strokedrabbade och deras nérstidende vare sig
forbattrats eller forsdmrats, det finns tendenser 1 bigge riktningarna.

Négon specifik genusanalys har inte genomforts 1 denna rapport, men det
skulle utan tvekan vara virdefullt att skdrskdda hela materialet, bade vad
géller patientenkidten och anhorigenkéten, ur genussynpunkt.

En viktig slutsats ir att forutsiattningarna for en bra eftervard och upp-
foljning efter stroke skapas redan under akutskedet och de forsta tre
manaderna.



Livssituationen tva ar efter stroke for den strokedrabbade

Som vid foregaende underokning framkom stor skillnad i hjalpbehov mellan
de som hade eget boende jaimfort med de som hade sérskilt boende. 1 eget
boende behdvde bara 7 procent hjilp av annan person vid toalettbesok jam-
fort med 63 procent i sdrskilt boende. Behov av hjdlp med hushéllsgdromal,
sekundért ADL, hade 56 procent av dem som hade eget boende och 96 pro-
cent av dem som hade sérskilt boende.

Jamforelse mellan 1999 och 2003 visade foljande positiva forindringar:

e Andelen 1 eget boende dkade fran 76 till 81 procent, och andelen sambo-
ende okade fran 59 till 63 procent

e Andelen som behdvde hjilp av annan person med primért ADL var na-
got lagre 2003 (24 procent jamfort med 26 procent 1999)

e Andelen som behdvde hjilp vid forflyttning utomhus var ocksa nagot
lagre (36 procent jamfort med 38 procent 1999)

e Andelen som inte fick sina behov av stod/hjilp tillgodosedda minskade
kraftigt frdn 19 procent 1999 till 10,5 procent 2003

e Andelen med mycket eller ganska gott hélsotillstind 6kade frén 71 pro-
cent 1999 till 75 procent 2003, medan andelen med ganska eller mycket
déligt hélsotillstdnd var ofordndrat omkring 24 procent

e Andelen som nistan aldrig led av smérta 6kade fran 45 procent 1999 till
49 procent 2003

e Andelen som fortfarande kunde utdva sina tidigare intressen dkade frén
57 procent 1999 till 61 procent 2003

Jamforelse mellan 1999 och 2003 gav foljande oforindrade resultat:

e Andelen som svarade att man inte fick rehabilitering/trdning trots att
man behdvde var ndstan 30 procent, och av dem var majoriteten kvinnor

Symtom som oro/angest, depression och trotthet var oférdndrade

Kontakten med den lokala strokeforeningen var fortsatt lagfrekvent

Nittio procent ansag att man hade nigon sdrskild person som man kunde
fa stod av om behov skulle uppsta

Jamforelse mellan 1999 och 2003 med forsimrat resultat:

Andelen strokedrabbade som uppgav sig vara helt eller delvis beroende
av stod/hjdlp av anhoriga dkade fran 53,5 procent 1999 till 58,1 procent
2003.

De nytillkomna frigorna gav foljande resultat:

o Over hilften hade likarkontakt. Av dem som inte hade likarkontakt
uppgav en tredjedel att det berodde pa att de inte hade blivit kallade

o Over 80 procent tog regelbundet likemedel mot nya blodproppar, varav

drygt 18 procent hade antikoagulantia som kraver regelbundna kontrol-
ler f6r att minska risken for blodning



Elva procent av kvinnorna och 6 procent av ménnen hade drabbats av
larbensbrott efter sitt strokeinsjuknande

Tolv procent rokte fortfarande
Drygt 20 procent led av koncentrationssvarigheter ofta eller stindigt
Knappt 10 procent led av att man litt foll 1 grat alternativt 1itt blev arg

Andelen kvinnor som hade dessa emotionella symtom var storre 4n mén
1 alla avseenden utom vad betriffar att létt bli arg

Talsvarigheter drabbade en fjiardedel, ldssvérigheter en tredjedel och
bortemot hilften hade skrivsvarigheter

Omkring en fjardedel anvidnde allmidnna kommunikationer och 46 pro-
cent hade fardtjénst

Av alla som tidigare kort bil hade 63 procent av kvinnorna men bara 47
procent av ménnen slutat kora bil

Livssituationen tva ar efter stroke for den narstaende

Trettio procent av de nirstdende svarade att den strokedrabbade klarade
sig utan tillsyn hogst en halv dag, vilket innebér stor bundenhet och be-
hov av avldsning.

Trettio procent angav att de medverkade 1 rehabiliteringen, och 38 pro-
cent var aktiva i kontakten med den offentliga varden och omsorgen.
Drygt hélften, 52 procent, hjélpte den strokedrabbade med en eller flera
primira dagliga aktiviteter, vilket innebédr omfattande hjilpbehov.

Tva av tre, 62 procent, hade tagit 6ver manga sysslor, och éver hilften
hjalpte till med specifika goromal som t.ex. ekonomi.

Fjorton procent kunde néstan inte alls eller aldrig utdva sina tidigare
intressen.

Femton procent ansag att deras eget hélsotillstand var ganska eller
mycket daligt.

Sexton procent hade inte tillgang till ndgon stodperson, vilket &r en stor-
re andel &n vad de strokedrabbade uppgav (9 procent).

Av samtliga anhoriga som besvarade ovanstaende tre fragor, drygt 2300
personer, svarade drygt 30 procent negativt pd atminstone en av fragor-
na. Endast 19 personer svarade negativt pd alla tre fragorna.

Endast 5 procent hade haft kontakt med den lokala strokeféreningen, medan
hela 57 procent ansag att man behévde mer kunskap om stroke.

Fyrtiofyra procent visste inte vem man skulle kontakta inom landsting

eller kommun for att fa rad eller stdd, och endast 11 procent hade anhorig-
stod 1 form av avldsning.



Vad kan forbattras?

Enkitsvaren fran de strokedrabbade och deras nirstdende ger insikter om
vad som skulle kunna forbéttras i strokevarden, pa sjukhuset, i primarvarden
och 1 kommunen.

Pa sjukhuset:

Vird av stroketeam pa strokeenhet bor kunna erbjudas alla stroke-
drabbade

Denna vérdform har visat sig ge dverlidgset bést resultat i kontrollerade
studier. Detta &r viktigt att patala for alla sjukvardshuvudmén som an-
svarar for ekonomi och kvalitet 1 varden. P& grund av platsbrist fore-
kommer det att strokepatienter efter att ha fatt sin diagnos 6verhuvudta-
get inte ldggs in. Detta kréaver sérskilt noggrann uppféljning i 6ppen
vard.

Sjukhuset maste ansvara for uppfoljning tills primarvarden tar
over. Det dr lika viktigt med forebyggande insatser efter stroke (sekun-
darprevention), som fore stroke (primérprevention). Foérutom riskfakto-
rer som hogt blodtryck, formaksflimmer och diabetes bor man sérskilt
beakta rokning, falltendens med risk f6r benbrott, bilkrning och vapen-
licens.

Redan pa sjukhuset bor anhoérigas behov av stod identifieras och
signaleras till primirvarden och kommunen. De sammanboende nér-
stdende utgor en stor tillgadng for den strokedrabbade och for samhéllet.
De gor viktiga insatser i det dagliga livet och rehabiliteringen. De kan ha
behov av information och kunskap om stroke och om hur de fir kontakt
med distriktsskoterska, bistindsbedomare, kommunrehabilitering, hus-
lakarmottagning.

| primédrvarden

Uppfoljning efter 3-12 manader kan initieras fran primirvarden
efter remiss fran stroketeamet.

Strokedrabbade och nérstaende kan dé efter behov erbjudas lakarunder-
sokning, utredning, behandling, omvardnad eller rehabilitering.

Aven mindre stroke kan medfora nedsittning av den kognitiva forma-
gan som sedan péverkar det dagliga livet och forsdmrar livskvaliteten.

Sarskild omtanke behdver de som drabbats av bristande initiativ{or-
madga efter sin stroke liksom de som bedomer sitt hélsotillstdnd som dé-
ligt, de som lider av smaérta, oro/angest, depression, trotthet och koncent-
rationssvérigheter samt alla med kognitiva svarigheter.
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| kommunen

Basal utbildning om strokesjukdomen och hur man kan lindra dess
konsekvenser bor erbjudas samtlig virdpersonal liven inom kom-
munen. De flesta strokedrabbade bor kvar 1 det egna hemmet och ménga
kommer att behova insatser fran vard och omsorg. Vélutbildad vardper-
sonal dr en forutséttning for deras livskvalitet och vardens kostnadsef-
fektivitet.

Sarskild uppmérksamhet bor ignas strokedrabbade och deras be-
hov av dterkommande rehabilitering/trining. Rehabilitering i kom-
munal regi eller i primérvarden dr en angeldgen atgird for alla hemma-
boende med mojlighet till forbattrad funktionsformaga och minskat be-
hov av hemtjédnstinsatser och sérskilt boende.

Strokedrabbade kan behéva hjilp med att formulera sina behov av
stod och hjilp. Manga har tal-, lds- och skrivsvarigheter och dr man
dessutom ensamboende &r det l4tt hint att behoven inte blir synliggjor-
da.

Det ér viktigt att kunna erbjuda nérstiende avlosning vid behov.
Detta dr 1 manga fall en fOrutsittning for att den nérstdende ska orka
med en varduppgift, som kan stricka sig ménga ar framat i tiden.

Intresseorganisationer och frivilligorganisationer

Okade kontakter med den lokala strokeféreningen och med frivil-
ligorganisationer behover uppmuntras. For att underlitta kontakten
kan strokekoordinatorn, som ofta &r en person i stroketeamet pa sjukhus
eller 1 primérvarden, efter medgivande av den strokedrabbade delge
namn och adress till lokala strokeféreningar och frivilligorganisationer,
som da lattare kan na ut med sina erbjudanden, exempelvis information
och utbildning inom strokeomrddet, nitverkstriffar, ledsagarservice, an-
horigstdd, studiebesok, utfarder.

11



Bakgrundsbeskrivning

Strokesjukdomens utbredning och konsekvenser speglar ett stort och viktigt
omrade inom hilso- och sjukvarden och den kommunala dldreomsorgen.
Sjukdomen &r vanligt forekommande, mer frekvent ju &dldre befolkningen
blir. Den ar allvarlig eftersom den &r potentiellt livshotande och hjirnska-
dande med svéra konsekvenser inte bara for den som drabbas utan ocksé for
de nidrstaende. Ett strokeinsjuknande innebir insatser bade i1 akutskedet och
under lang tid efterat, bdde pé sjukhus och i primdrvard, i det egna hemmet
och 1 sérskilt boende. Stroke kan sdgas vara en viktig markordiagnos for
uppfoljning av kvaliteten i svensk sjukvérd, sirskilt for de éldre, liksom for
uppfoljning 1 kommunal sjukvérd och dldreomsorg.

Volym

Varje ar insjuknar ca 30 000 personer 1 Sverige i stroke varav ca 20 000 &r
forstagdngsinsjuknande. Sjukdomen drabbar framst de éldre: omkring 80
procent av dem som insjuknar dr dldre dn 65 &r. Antalet personer som nyin-
sjuknar 1 stroke per ar (incidensen) har varit relativt konstant sedan 1970-
talets borjan.

Med ndrmare en halv miljon varddagar per &r inom landstingssjukvarden
och ett &nnu hogre antal vrddagar pa sjukhem och andra kommunala boen-
deformer dr stroke den enskilda somatiska sjukdomsgrupp som svarar for
flest varddagar inom svensk vard och omsorg.

I det nationella patientregistret registreras alla som vardats pa sjukhus un-
der aret. Antalet sjukhusvdrdade patienter med diagnosen hjérnblodning,
hjarninfarkt eller ospecificerad stroke som huvuddiagnos uppgick ar 2002
till 34 795 personer med en medelvardtid pa 13,0 dagar. Uppgiften om antal
personer eller vardtillfillen kan vara i 6verkant. Ibland far personer som har
haft stroke tidigare i livet felaktigt ater en strokediagnos, trots att de nu vér-
das for nagot annat.

Epidemiologi

Risken att drabbas av stroke Okar starkt med stigande alder, vilket innebar
att det totala antalet personer som insjuknar paverkas av forandringar i be-
folkningens &ldersstruktur. Ar 2010 kommer den dkande andelen ldre i
befolkningen att medfora att ca 30 procent fler patienter insjuknar jamfor
med idag dven om incidensen dr ofordandrad.

Medelaldern bland dem som insjuknar i stroke i Sverige ar 75 ar, ca 4,5 ér
hogre bland kvinnor dn bland mén. Méan under 75 ar har ca 40 procent hogre
risk att drabbas jamfort med kvinnor i samma élder. Insjuknandet i stroke
varierar ocksa geografiskt.

Svenska data pd antalet personer med stroke i samhillet (prevalensen)
saknas, men kan uppskattas utifran uppgifter om incidens och medeléver-

12



levnad till mellan 100 000 och 120 000. Av dessa berdknas 20 procent be-
hova stora hjdlpinsatser och tillsyn flera génger per dygn. Stroke utgor den
vanligaste orsaken till funktionsnedsittning hos vuxna.

Stroke ér vér tredje vanligaste dodsorsak efter kranskérlssjukdomar och
tumorsjukdomar. Ca 8 000 personer avlider arligen 1 stroke. Den édldersre-
laterade dodligheten i stroke har minskat i Sverige under de senaste 25 dren.
Det beror inte pa att risken att insjukna har minskat, utan pa att fler Gverle-
ver det akuta slaganfallet. Aven i efterforloppet sker en successiv forbittring
av overlevnaden. Dessa forhallanden gor att prevalensen okar betydligt.

Sjukdomsbeskrivning

Stroke dr ett samlingsbegrepp for flera tillstind som kan drabba hjédrnan.
Den vanligaste formen av stroke ar hjarninfarkt, vilket innebér att en blod-
propp tapper till blodkérlen 1 hjarnan, som darmed riskerar att skadas av den
syrebrist som uppstir. Hjdrninfarkt omfattar ca 85 procent av alla strokefall.
Ovriga beror pa hjirnblédning, som kan ske inne i hjirnan (intracerebral
blodning = 10 procent) eller mellan hjdrnan och hjarnhinnan (subarachnoi-
dalblédning = 5 procent).

En blodpropp kan bildas pa platsen i halsens eller hjdrnans pulsadror eller
kan vandra (emboli) frn hjirtat eller kroppspulsddern. De vanligaste orsa-
kerna till att proppar bildas i hjirtat och rycks loss for att vandra till hjarnan
ar formaksflimmer, akut hjartinfarkt och fel pa hjartklaffarna. Risken for att
f4 stroke hos en patient med formaksflimmer utan behandling med blodfor-
tunnande medel ar 4-5 procent pé arsbasis. Forutom hjarninfarkt och hjarn-
blodning forekommer kortvariga storningar av blodtillforseln i hjarnan med
Overgaende symtom, s.k. transitoriska ischemiska attacker (TIA).

Riskfaktorer och prevention

De vanligaste riskfaktorerna for stroke ar

e Hogt blodtryck — Den viktigaste paverkbara riskfaktorn. Behandling
minskar risken med i genomsnitt 40 procent. Effekten i absoluta tal r
storst 1 hogre &ldrar.

e Hjartsjukdom — Den vanligaste orsaken till proppvandring dr féormaks-
flimmer. Behandling med blodfértunnande medel minskar risken med
ett insjuknande i stroke per 25 behandlade patienter.

e Diabetes — Tva till tre ganger okad risk

e Rokning — Ca tre ganger okad risk for kvinnor och en och en halv till tva
ganger for min. Rokstopp minskar risken for stroke redan efter ett till
tvd ar, och efter tio ar finns ingen kvarstdende overrisk.

e Alkohol — Hogre risk for savél storkonsumenter som absolutister.

Adekvat blodtrycksbehandling, sérskilt hos dldre, samt rokstopp och blod-
fortunnande behandling av patienter med formaksflimmer dr de mest kost-
nadseffektiva primdrpreventiva atgérderna for att undvika stroke.
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Efter stroke vidtas samma forebyggande atgirder och dessutom behand-
ling med acetylsalicylsyra (ASA) till samtliga patienter sdvida inte kontra-
indikation foreligger. Hos operabla patienter med lindrig stroke eller TIA
undersoks halskédrlen med ultraljudsundersokning respektive kontrastront-
gen for stillningstagande till operation av fortrangningar 1 halspulséddrorna.
En sadan atgérd har berdknats kosta en miljon kronor per undvikt stroke.

Symtom

Symtombilden i akutskedet beror pa skadans omfattning och pé vilken del
av hjdrnan som skadats. Vanliga symtom ar

e halvsidig forlamning
e halvsidig kdnselstérning
o talsvarigheter (ex afasi)

e varseblivnings- (perceptions-) storningar av omvérlden eller egna krop-
pen

e sviljningssvarigheter
e symtom fran synen
e fOrvirring, depression

Under akutskedet finns risk for allvarliga komplikationer som
e hjartsvikt och hjartinfarkt

e lunginflammation

e aspiration till lungorna genom felsvéljning av foda

e propp 1 benens vener som kan vandra till lungorna

Efter stroke fér flertalet patienter ndgon form av resttillstdnd. Ca 70 procent
av dem som bor i eget boende fore insjuknandet kan atervinda hem. Mellan
10—15 procent av dessa har behov av hemtjénst. Omkring 20 procent av dem
som fatt stroke och som var helt oberoende av hjilp fore kridver efterét
mycket stora hjdlpinsatser och daglig tillsyn. Detta giller savél dtande som
pa- och avkladning och toalettbesok. Méanga av dessa patienter finns i regel
pa sjukhem eller i andra kommunala boendeformer.

Maénga strokedrabbade som bor hemma har behov av ldngsiktig kontakt
med primédrvarden. Detta géller savél for sekundérprevention som for till-
komst av nya neurologiska symtom och komplikationer. Bland komplika-
tioner skall sdrskilt uppmérksammas tillkomst av foljande:

e depression

e demens

e epilepsi

o smirttillstdnd
e spasticitet

o kontrakturer

14



Manga har samtidigt behov av kontakt med kommunens bistdndsbedémare
for hemtjanst, hemsjukvard och hemrehabilitering for att kunna fungera i
vardagen.

Organisation av strokesjukvarden

Strokesjukdomen stéller mycket stora och speciella krav pa vardens innehall
och organisation. Sjukdomen é&r vanlig och allvarlig. Den dr akut med krav
pa snabbt omhéndertagande. Den kan vara dodlig, men ofta ger den besta-
ende skador som i efterforloppet kan medfora uppenbara hjidlpbehov. Den
kan ocksa medfora dolda handikapp, dvs. bortfall eller nedséttning av funk-
tioner, som ger svarigheter i samspelet med omgivningen och som ofta up-
penbaras forst i ett senare skede. Dessa olika forlopp medfor krav pa vil
fungerande samarbete mellan akutvard och primérvdrd, mellan rehabilite-
rande kliniker och den kommunala vérden.

I initialskedet bor patienter med stroke vardas pa sjukhus dér det finns
strokeenhet med specialutbildad personal, som arbetar koordinerat och mul-
tidisciplinért: lidkare, sjukskoterska, underskoterska, sjukgymnast, arbetste-
rapeut och vid behov logoped, kurator, psykiater, psykolog, dietist.

Strokeenheten som vardform har i randomiserade studier visat sig ge stora
vinster 1 form av minskat handikapp och minskad dodlighet. Av alla atgér-
der i akutskedet &r strokeenhetsvard den behandling som totalt sett har den
storsta patientnyttan (absolut sett ett 6kat gynnsamt utfall for 70 per 1 000
patienter). For nérvarande vérdas knappt tre fjdrdedelar av landets strokepa-
tienter vid sddana enheter. Mer dn en fjardedel far alltsd inte tillgang till
denna vetenskapligt bevisat effektiva vardform! Andelen varierar dock kraf-
tigt mellan olika landsting och sjukvardsomréaden.

Tidig diagnostik med beddmning av patientens medicinska och funktio-
nella tillstdnd ar en viktig faktor, som har hrsammats 1 hela landet. Organi-
sationen av strokevarden i det fortsatta forloppet skiljer sig daremot at. Fort-
farande far ménga strokedrabbade inte tillgdng till de dokumenterat effekti-
va dtgirder som utvecklats vid landets strokeenheter och som bl.a. innebir
foljande atgirder.

o Rehabiliteringsbehovet ska bedomas tidigt och rehabiliteringen pabdrjas
inom forsta dygnet. Under akutskedet planeras fortsatt vard vad betrédffar
sekundarprevention, fortsatta rehabiliteringsinsatser och uppfoljning for
att forebygga, identifiera och behandla sena komplikationer.

Den fortsatta strokerehabiliteringen bedrivs enligt samma grundprin-
ciper som under akutskedet, dvs. arbete 1 multidisciplindrt team med
specialutbildad personal, faststéllt program for utredning och behand-
ling, regelbunden dokumentation av insatser, resultat och funktionsniva.
Malet for rehabiliteringen dr i forsta hand att patienten genom olika
kompensatoriska tekniker och hjdlpmedel och bostadsanpassning ska bli
sé sjalvstindig som mojligt. Nar dessa atgéarder dr uttomda kan funk-
tions- och aktivitetsbegransningar kompenseras med hemtjénst och hem-
sjukvérd. Forst ndr dessa insatser bedoms otillrdckliga blir fragan om
forandrat boende eller vardform aktuell.
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e Det dr mycket viktigt for patienten att det finns ett néra och vil funge-
rande samarbete och sikrad informationsdverforing i alla delar av vérd-
kedjan. Ansvaret for att olika vardnivéer hinger samman inom ett sjuk-
virdsomrade dvilar sévil sjukhus som primédrvard och kommun. Avse-
varda brister 1 denna samverkan har papekats frdn ménga hall. En orsak
ar oklarhet om vem som ska ta initiativet till kontakt efter utskrivning
frdn sjukhus. Darfor rekommenderas 1 Nationella riktlinjer for stroke-
sjukvérd (2) att en person utses inom varje sjukvardsomrade med speci-
ellt ansvar for samordning av vard och rehabilitering i hela vardkedjan.

e Primirvirden forvintas svara for den langsiktiga uppfoljningen. Aven
hédr foreligger betydande brister. Primdrvarden har en huvudroll vad
giller forebyggande behandling, bade inom primir- och sekundirpre-
vention. Den borde vara strukturerad sd att sdvdl medicinska aspekter
som problem kring funktionsformaga, aktiviteter i dagligt liv och delak-
tighet beaktas.

o Kommunerna har ett ansvar for sjukvardsinsatser for de strokedrabbade
som bor 1 sdrskilt boende vad giller vard, omsorg och rehabilitering,
dock inte for ldkarinsatser. Eftersom det handlar om svart drabbade per-
soner med omfattande funktionsnedséttningar och aktivitetsbegrins-
ningar stéller det stora krav péd den kommunala dldreomsorgen och per-
sonalens kunskap och kompetens. Detta kraver betydande utbildningsin-
satser fOr personalen.

Kvalitetssystem

I Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 1996:24) stills krav
pa att kvaliteten 1 verksamheten ska systematiskt och fortlopande utvecklas
och sdkras. De nationella kvalitetsregistren utgdr en viktig bas i kvalitets-
sdkringen. WHO utformade 1995 tillsammans med European Stroke Coun-
cil ett konsensusdokument, den s.k. Helsingborgsdeklarationen. I detta re-
kommenderas bl.a. system for rutinmassig uppfoljning av strokesjukvéardens
kvalitet.

Riks-Stroke startade i april 1994 och sedan 1998 deltar samtliga sjukhus 1
landet. Registrets innehdll har successivt utvidgats. Utover bakgrundsvari-
ablerna registreras 32 variabler 1 akutskedet och 15 variabler vid uppfol;-
ningen efter tre manader. Flera patientupplevda data ingér. Inrapportering
och resultatredovisning sker frdn och med 2001 via internet. Adress till
hemsidan &r http://www.riks-stroke.org.

Registrets tickningsgrad har berdknats utifran en uppskattning av det an-
tal som insjuknar i stroke per &r, till 300 strokeinsjuknanden per 100 000
invanare. Utifrdn en sddan berdkning ligger tdckningsgraden runt 75-80
procent. Det finns en tendens till att dodlighet underskattas genom att man
missar att registrera patienter som avlidit tidigt 1 forloppet. Den storsta skill-
naden bestar 1 att fler som vérdas pa strokeenhet registreras i Riks-Stroke.
Strokeenheter verkar alltsd ha bist forutséttningar att driva kvalitetssdk-
ringssystem som Riks-Stroke. Bortfallsanalyser har i dvrigt inte visat nigra
storre avvikelser fran det som inkluderats i databasen. Jamforande studier av
registerdata och journaldata pd 7 sjukhus har visat god validitet.
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Kostnader

Kostnaderna for vird och omsorg bland patienter som drabbades av sitt for-
sta slaganfall forsta halvaret 1997 har studerats av Institutet for hédlso- och
sjukvérdsekonomi (IHE) tillsammans med forskare frdn styrgruppen for
Riks-Stroke (3). Patientdata fran tidigare tvaarsuppfoljning om boendefor-
héllanden och hjélpbehov matchades med Socialstyrelsens patient- och
dodsorsaksregister.

Kunskap om patientens vard- och omsorgsbehov innan insjuknandet in-
nebar att vardkonsumtion som inte var relaterad till slaganfallet kunde ren-
sas bort. Utifran materialet, som omfattar 4 357 patienter, berdknades kost-
nader for sluten- och Oppenvéard samt likemedel, boende och hjdlpbehov
under patientens aterstdende livstid. Berdkningen bygger pa att vard- och
omsorgsbehovet dr konstant efter tvd ar och forvintad medellivslingd har
justerats for 6verdddlighet bland patienterna.

Under forsta aret stod slutenvarden for hilften av kostnaden, medan fort-
sattningsvis sérskilt boende och hemtjinst stod for ca 60 procent av kostna-
den. Den diskonterade kostnaden for vird och omsorg under resterande
livstid uppgick till 484 000 kr f6r man och 544 000 kr for kvinnor uttryckt i
ar 2000 priser. Skillnaden mellan konen forklarades av ldngre forvéntad
livsldngd och ett stérre omsorgsbehov hos kvinnor. Kostnaden kan te sig lag
med tanke pa de omfattande insatser som krévs i manga fall, och sannolikt
ar spridningen stor. Man maste ocksd beakta att nérstaendes insatser ar be-
tydande och svara att berédkna.

Totalkostnaden for strokesjukdomen har berdknats av IHE till 9,9 miljar-
der kronor. Till detta kommer 2,4 miljarder i produktionsbortfall pd grund
av for tidig dod och fortidspensioner.

Samarbetet mellan landsting och kommun

Efter Adelreformen 1991 fick kommunerna ett utvidgat ansvar for sjukvard
och omsorg for dldre. Under senare ar har det blivit alltmer uppenbart att
landsting och kommun maste utveckla samarbetet kring dldre patienter och
deras anhoriga/ndrstdende. Det giller 1 hogsta grad personer och familjer,
som drabbas av stroke.

Detta har ocksé manifesterats genom Lagen om utskrivningsklara patien-
ter, dir sjukhuset &laggs att géra dokumenterad vardplanering tillsammans
med primirvard och kommun innan patienter som behdver fortsatt vérd
skrivs ut fran sjukhuset.

Med tanke pa de stora framsteg som skett betriffande det akuta omhén-
dertagandet av strokedrabbade star denna utveckling 1 skarp kontrast till
utvecklingen inom den &ppna vdrden och i kommunernas dldreomsorg. I
kommunal vard och omsorg saknas ofta basal kompetens samt resurser och
en fungerande organisation for ett gott omhindertagande av personer som
drabbats av stroke. Visserligen pagir en uppbyggnad av rehabiliteringsre-
surser i manga kommuner, men sett utifrdn den strokedrabbades perspektiv
saknas pa flera stéllen ett utvecklat och sammanhallet omhéndertagande,
bade i hemvérden och for dem som bor i sdrskilt boende.
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Med detta som bakgrund kan man se omhéindertagandet av strokedrabba-
de som en mycket tydlig markor for kvaliteten 1 vdrden och omsorgen om de
dldre och 1 den kommunala dldreomsorgen. Detta har utgjort utgdngspunk-
ten fOr att Socialstyrelsen, inom regeringens uppdrag att f6lja och utvirdera
dldreomsorgen, kommit att intressera sig for strokevarden. Mojligheten att
knyta an till Riks-Stroke-registret har ocksa skapat unika mdjligheter att
belysa utvecklingen over tid.

I den forra uppfoljningen 2001 framkom att hjidlpbehoven tvd ar efter
slaganfallet var mycket omfattande och handikappande for den enskilde
oavsett om det uttrycktes som funktionsnedséttning, symtom pé ohélsa eller
forlust av livskvalitet. Kognitiva skador med efterfoljande psykosociala
konsekvenser var vanliga. Beroendet av ndrstdende var mycket stort och
gick ofta langt utover vad som kan uppfattas som rimligt for den nirstaende.

Dessa resultat redovisades i media och vid mdten med ansvariga inom
landsting och kommun. P& manga héll ledde det till att samarbete mellan
sjukhus, primirvard och kommun initierades for att forbdttra situationen
bade for strokedrabbade och nirstdende. Processen gar langsamt och manga
fler ansvariga behdver uppmiarksammas pa att samarbete pd detta omrade
inte bara kan ge biéttre livskvalitet for den enskilde och de nirstdende utan
ocksé bittre kostnadseffektivitet for samhillet.
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Patientenkaten — livssituationen tva
ar efter stroke

Syfte

Syftet med foreliggande studie var att belysa konsekvenserna av strokesjuk-
domen Over tid och samtidigt jamfora resultatet 2003 med den foregéende
tvaarsuppfoljningen 1999. Studien inriktar sig framst pa

o funktionsférméga och hjilpbehov,

e vérd, omsorg och behandlingsinsatser,

e viérdering av vardens brister och fortjanster,

e konsekvenser av sjukdomen, pa hur man maér.

I denna uppfdljning har de tidigare enkétfragorna kompletterats med fragor
om

o kontakt med ldkare,

o kontakt med patientférening,

o riskfaktorer och behandling av dessa

e kognition och emotionalitet,

for att ytterligare belysa livssituationen efter stroke.

Enkéten till den strokedrabbade har kompletterats med en sdrskild enkit till
ndrstdende och sammanboende for att belysa nagot av hur strokesjukdomen
kan paverka hela familjens livssituation.

Tillvagagangssatt
Studiepopulation

Ursprungspopulationen bestod av de personer som nagon gidng under viren
2001 — fran och med 1 januari till och med den 30 juni — insjuknade i stroke
och dédr denna hédndelse kom att registreras i Riks-Stroke-registret. Studie-
populationen utgjordes av ursprungspopulationen reducerad med de perso-
ner som avlidit ndgon ging fram till den tidpunkt ndr undersdkningen
genomfordes.

Tidpunkten for uppfoljningen valdes utifrén att tvd a&r bedomdes vara en
tillrackligt lang tid for att kunna belysa de mer manifesta ldngtidseffekterna
av sjukdomen och den vard och omsorg som erhallits.

Dessutom var det angeldget att upprepa den enkit som anvéndes fyra ar
tidigare och med dess hjélp prova att jamfora om det skett fordandringar, som
bland annat skulle kunna forklaras av en 6kad medvetenhet om strokesjuk-
domen och dess behandling, vilket bland annat Nationella riktlinjer for stro-
kesjukvérden, utgivna i mars 2000, kunde tinkas ha bidragit till. A andra
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sidan kan bland annat ekonomiska och organisatoriska begrénsningar ha
medfort att strokevarden inte utvecklats lika vil inom alla landsting.

Metod

Med tanke pa den omfattning som studien skulle komma att fa, bedomdes
att den mest rimliga metoden for datainsamling dven denna géng var en
postenkat. Till detta bidrog att svarsfrekvensen vid foregéende tillfille hade
varit pafallande god — i det ndrmaste 80 procent. I oktober 2003 skickades
enkdten ut till samtliga som ingick i studien och efter en pdminnelseomgéng
avslutades datainsamlingen i1 februari 2004. Data har sedan sammanstillts
och dér det varit mojligt jamforts med tvadrsuppfoljningen 1999.

Enkdten till de strokedrabbade utdkades 2003 med ett antal fragor riktade
till deras nirstdende och sammanboende anhériga. Anhorigdelen gick ut
samtidigt med patientenkdten. Resultaten har sammanstillts och jamforts
dér det varit mojligt med patientdata. De fria kommentarerna har bearbetats
sarskilt och redovisas 1 en separat rapport.

Instrument

Ett enkdtformuldr konstruerades pa basis av de fragor som anvénds for tre-
manadersuppfoljningen inom Riks-Stroke. Dessa fragor kompletterades med
fragor rorande funktionsférmaga, rehabilitering samt hilsostatus ursprungli-
gen hdamtade frin andra enkétstudier pd omradet och ocksd anvédnda i den
foregdende tvaarsuppfoljningen.

Enkéten kompletterades denna gang ocksa med en sérskild enkat till nér-
stdende och sammanboende, som redovisas for sig i denna rapport. Den av-
slutades med en Oppen fraga, dir det fanns mgjlighet att ldmna fria kom-
mentarer.

Resultat

Ursprungspopulation

Under forsta halvéret 2001 registrerades i Riks-Stroke 10 303 personer av
samtliga som insjuknade i slaganfall 1 Sverige. Det var 5 214 mén (50,6 pro-
cent) och 5 089 kvinnor (49,4 procent). Medeldldern var 75,3 ar, for kvin-
norna 77,5 ar och for ménnen 73,2 ar.

Vid uppféljningen tvé ar efter slaganfallet levde 6 695 personer, 3 211
kvinnor (48,0 procent) och 3 484 mén ( 52 procent). Medeldldern var 72,5
ar, for kvinnor 74,6 ar och for méan 70,5 ar.

Ungefar 35 procent av ursprungspopulationen hade avlidit under de tva
forsta dren efter insjuknandet i stroke. De avlidna hade en hogre medelélder,
80,7 ar. Medelédldern for kvinnor var 82,4 ar och fér mén 78,7 ar.

Svarsfrekvens

Postenkidten for uppfoljning tva ar efter insjuknandet skickades till 6 695
strokepatienter. Svarsfrekvensen uppgick denna ging till 71 procent jamfort
med foregdende studie 1999, da svarsfrekvensen var 79 procent.

20



Totalt svarade 4 729 personer, 2 195 kvinnor och 2 534 mén. Medelaldern
var 72,0 ar, for kvinnor 74,0 ar och for mén 70,3 ar. Tabell 1 visar svarsfre-
kvens efter alder och kon.

Tabell 1. Svarsfrekvens efter alder och kén

Alders- Totalt svar i respektive Kvinnor Man
grupp aldersgrupp
Antal % n % n %

18-64 ar 835 72,5 291 72,4 544 72,6
65-74 ar 1171 76,4 462 74,0 709 78,0
75-84 ar 1900 70,7 930 70,0 970 71,4
85-w ar 823 62,1 512 59,7 311 66,5
Totalt 4729 70,6 2195 68,4 2534 72,7

Jamfort med 1999 ars enkét var andelen svarande i aldergrupperna 18—64 ér
och 85—w ar ca 2 procent hogre ar 2003, medan andelen 1 de tvd mellersta
aldersgrupperna var ca 2 procent ligre.

Skillnaden i svarsfrekvens mellan konen var nagot hogre denna géng: ca 4
procent jamfort med 3 procent 1999. Upp till 64 ar fanns ingen konsskill-
nad, men &ver 65 ar var kvinnornas svarsandel ldgre 4n ménnens.

Andelen som svarade var visserligen ligre (71 procent) dn vid forra
enkiiten (79 procent), men det var inda totalt fler strokedrabbade som
deltog denna giang, 4 729 jaimfort med 4 023 ar 1999. Detta beror pa att
studiepopulationen dkade som en foljd av okad registrering i Riks-
Stroke.

Bortfall

Bortfallet i enkéten uppgick till ca 30 procent, 1 966 av 6 695 personer.
Aven ett partiellt bortfall forekom pa vissa fragor i enkiten. Ingen speciell
bortfallsanalys har genomforts, men man vet att det var relativt lika fordel-
ning mellan mén och kvinnor. Genomsnittsadldern for dem som inte svarade
var hogre (ca 80 r) dn for dem som svarade.

Ett antal personer (nérstdende i allménhet) ringde och meddelade att per-
sonen 1 fraga ej skulle svara pd enkéten, eftersom vederborande inte ville
eller inte var “frisk” nog att klara av detta. Ett antal enkéter har returnerats
pa grund av felaktig adress eller liknande. Till bortfallet rdknas ocksa de ca
35 personer som avled under enkattiden.

Boende

Fore insjuknandet i1 slaganfall ar 2001 bodde 9289 personer (90,2 procent) i
eget boende. Av de dverlevande bodde ca 75 procent fortfarande i eget bo-
ende. Efter tvd ar bodde 80 procent av de overlevande i1 eget boende, vilket
framgar av Tabell 2.

21



Tabell 2. Var vistas Du nu?

Vistelse Antal Procent
Eget boende 3762 80,8
Servicehus 279 6,0
Gruppboende, alderdomshem, sjukhem 534 11,5
Sjukhus, akutklinik, geriatrisk klinik 9 0,1
Annat 72 1,6
Totalt 4 656 100

Andelen under 75 ar i sdrskilt boende var 1ag, 15,8 procent. Andelen i eget
boende 6kade fran 76,1 procent till 80,8 procent mellan 1999 och 2003. An-
delen i servicehus minskade fran 10,8 till 6,0 procent.

Fragan ”Bor Du ensam?” skulle besvaras endast om man hade eget boen-
de. Totalt svarade 3 711 personer av de 3 762 som hade uppgivit eget boen-
de. Av dem uppgav ca 37 procent att de bodde ensamma, vilket dr en
minskning jamfort med 1999 (41 procent).

Hjalpbehov

I enkiten fanns ett antal fragor om behov av hjilp med primira (personliga)
och sekundira (instrumentella) aktiviteter 1 dagligt liv (ADL). Med primart
ADL avses hjilpbehov av daglig personlig omvéirdnadskaraktir som t ex att
ata och dricka, forflytta sig inomhus, ga pa toaletten, kld sig och skota sin
hygien. Sekundédrt ADL handlar om sysslor i vardagslivet och hushallet,
som t ex att handla, laga mat och stdda. Hjdlp med dessa sekundéra aktivi-
teter erbjuds alla 1 sérskilt boende, varfor skillnaderna mellan eget boende
och sarskilt boende blir mycket stora.

Primért ADL

Tabell 3 visar vilka priméra aktiviteter som de hjédlpberoende strokedrabba-
de uppgav sig behova hjilp med. Det vanligaste var hjidlp med forflyttning
utomhus, f6ljt av pa- och avklddning och daglig hygien. I den forra rappor-
ten separerades inte de som endast behdvde forflyttningshjalp utomhus fran
dem som ocksa behovde hjilp med forflyttning inomhus.

Tabell 3. Andel av dem som behévde hjalp med primért ADL efter typ av aktivitet
enligt ADL-skalan.

Aktivitetsskala 2003 (n=4 678) 1999 (n=4 023)
% %

Ata och dricka 6,7 7,0

Forflyttning inomhus 153

Toalettbesodk 18,3 20,5

Daglig hygien 23,7 251

Pa- och avkladning 24,3 26,6

Forflyttning utomhus 36,2 37,7
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Hjélpbehovet var ungefiar detsamma, men 2003 var det overlag en lite ldgre
andel som angav att man behdvde hjdlp med varje aktivitet jamfort med
1999.

Med hjélp av uppgifter om personernas behov av hjilp med olika person-
liga aktiviteter skapades ett "hjédlpindex”, som anger om individen inte be-
hover nagon hjilp alls (= 0) eller behdver hjdlp med 1 till 5 aktiviteter,
ndmligen (4ta och dricka, forflyttning, toalettbesok, pd- och avklddning,
daglig hygien). Dessa fem priméra aktiviteter har ordnats i en stigande skala
efter 6kande hjadlpbehov. Tabell 4 visar skillnaderna mellan dem som hade
eget boende och dem som hade sérskilt vardboende.

1999 behdvde bara 7,2 procent av dem som bodde 1 eget boende hjilp
med toalettbesdk mot 63,5 procent i sdrskilt boende. Tabell 4 visar samma
resultat 2003: Andelen som behdvde hjdlp med toalettbesdk aterfinns 1 be-
hovsgraderna 3, 4 och 5 och utgjorde 7,2 procent i eget boende och 63,1
procent 1 sérskilt boende.

Tabell 4. Behov av hjélp med primért ADL efter typ av boende

Grad av Eget boende Sarskilt boende Totalt
hjalpbehov ) Andel (%) Antal Andel (%) Antal Andel (%)
0 3 061 84,9 213 243 3274 73,1

1 176 49 46 53 222 4,9

2 108 3,0 64 7,3 172 3,8

3 89 2,5 93 10,6 182 41

4 127 3,5 263 30,1 390 8,7

5 45 1,2 196 22,4 241 54
Totalt 3 606 100 875 100 4 481 100

I eget boende behdvde 15 procent hjdlp med priméirt ADL och 1 sdrskilt bo-
ende 76 procent.

Sekundart ADL

Fréagor stélldes ocksd om behovet av hjilp med sekundéart ADL; 1 detta fall
matlagning, stddning och matinkdp. Av Tabell 5 framgér att 6ver hilften av
de tillfragade fick hjdlp med dessa aktiviteter.

Tabell 5. Antal och andel som fick hjélp med sekundéart ADL, 2003 jamfért med
1999.

Behovde hjalp med sekundart ADL

Behovde ingen

Sekundirt  hjilp 2003 1999

ADL 2003 Antal Andel (%) Antal Andel (%)
Matlagning 1634 2 842 63,5 1960 541
Matinkop 1513 2 504 62,2 2134 60,2
Stadning 1628 2677 62,3 2472 67,4
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Ar 2003 var det fler som fick hjilp med matlagning och matinkdp, och firre
som fick hjilp med stidning jamfort med 1999.

Tabell 6 visar en jamforelse mellan eget boende och sérskilt boende ér
2003 och 1999.

Tabell 6. Jamférelse mellan de som bodde i eget boende respektive sérskilt boen-
de med avseende pé hjdlpbehov med sekundéart ADL. Andel i procent.

Behovde hjilp med sekundart ADL

Behovde ingen

Sekundart hjlp Eget boende Sarskilt boende

ADL 2003 2003 1999 2003 1999
n=3 626 n=830

Matlagning 1629 56,1 454 95,4 87,9

Matinkop 1509 49,0 53,8 96,0 88,3

Stadning 1623 55,9 59,8 94,4 95,3

I eget boende var det ca 56 procent som behdvde hjilp med sekundidrt ADL
jamfort med 96 procent 1 sdrskilt boende.

I eget boende var det farre ar 2003 som fick hjidlp med matinkdp och
stddning, medan fler fick hjdlp med matlagning jamfort med 1999.

I sérskilt boende var det fler &r 2003 som fick hjélp med sekundért ADL
jamfort med 1999.

Tillfredsstéllelse av hjalpbehov

P& fragan om man fick sina behov av stod/hjilp tillgodosedda svarade 46,1
procent att de inte behdvde nédgot stdd, en forbittring jamfort med 1999
(42,4 procent). I Tabell 7 dr svaren uppdelade efter kon.

Tabell 7. Andel kvinnor respektive mén som svarar pé fragan "Ar dina behov av
stéd/hjélp tillgodosedda?” samt en jamférelse med 1999.

Svarsalternativ Kvinnor Man Totalt 2003  Totalt 1999
n=1917 n=2 225 n=4 142

Jag behover inte hjalp 37,6 53,4 46,1 42,4

Ja, jag har tillrackligt 50,6 37,2 43,4 39,2

Nej, inte tillrackligt 8,9 7,0 7.9 141

Nej, men jag skulle behéva 2,9 2,3 2,6 5,2

Det ar péfallande att mdnnen 1 hogre grad svarade att man inte behdvde na-
got stod/hjélp medan kvinnorna i hogre grad ansag sig ha tillrickligt med
stod/hjalp.

Resultaten forbéttrades mellan 1999 och 2003 genom att det var fler som
svarade att de inte behover hjélp och fler som har tillrdckligt med hjélp. Det
var farre som inte har tillrickligt med hjilp och som skulle behdva stod/
hjalp.

Bland dem som svarade att deras hjélpbehov inte var tillrackligt tillgodo-
sett angavs flera olika skél. En fjdrdedel svarade att ’stdd ej fanns att tillga”.
En femtedel svarade att ”det kostar for mycket” och en annan femtedel sva-

24



rade att man “ej vet vem man ska kontakta”. Nagra angav dalig kvalitet som
anledning och resten hade andra anledningar.

Jamfort med fyra ar tidigare tyckte en mindre andel att det kostade for
mycket. En storre andel uppgav att stodet ej fanns att tillga eller att man inte
visste vem man skulle kontakta.

Péa fragan om man var beroende av stdd och hjélp frdn anhoriga for att
klara sig framkom ett mycket tydligt svarsmonster, vilket framgar av Tabell
8.

Tabell 8. "Ar Du idag beroende av stéd/hjélp av anhérig/nérstdende?” Andel i pro-
cent efter kbn samt jagmférelse med 1999.

Svarsalternativ Kvinnor Man Totalt 2003  Totalt 1999
n=2 021 n=2 378 n=4 399

Jag ar inte beroende av stod 32,9 46,8 40,4 448

Jag ér delvis beroende av stdd 52,1 34,2 42,4 36,3

Jag ar helt beroende av stéd 13,2 17,8 15,7 17,2

Nej, men jag skulle behéva 2,9 2,3 2,6 5,2

Vet €] 1,8 1,2 1,5 1,7

Hela 58,1 procent av strokepatienterna uppgav sig vara helt eller delvis be-
roende av stod/hjalp fran ndrstdende. Detta dr en 6kning jamfort med 1999
(53,5 procent).

Jamfort med kvinnorna var det fler midn som uppgav att de antingen var
helt beroende av stdd fran anhoriga eller inte alls beroende av stdd.

Rehabilitering och traning

Pé frigan “Fér Du idag rehabilitering/traning?”, svarade ungefar 20 procent
ja eller ja, men inte tillrdckligt, ca 30 procent svarade nej, men jag skulle
behova, och drygt 50 procent ansag att de inte behdvde rehabilitering eller
trining. Aven 1999 ansdg ungefir hilften att man inte behdvde rehabiliter-
ing eller traning. Tabell 9 visar svarsfordelningen efter kon.

Tabell 9. Andel per kbn som svarat pa fragan “"Far Du idag rehabilitering/tréning?

Svarsalternativ Kvinnor Man Totalt 2003
n=2 025 n=2 366 n=4 391

Ja, jag far tillrackligt 11,0 11,0 11,0

Ja, men inte tillrackligt 8,2 8,4 8,3

Nej, men jag skulle behéva 30,9 27,4 29,0

Nej, jag behdver inte 49,9 53,2 51,7

I absoluta tal ror det sig om 1 274 personer, eller drygt 37 procent, som sva-
rade att de inte fér tillrackligt med rehabilitering/traning eller inte alls, men
att de skulle behdva.

Det var néagot fler kvinnor, som inte fick rehabilitering trots att de ansig
sig behova det.
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De som fatt rehabilitering fick ocksa fragan om vilken typ av rehabiliter-
ing man hade fatt. Av dem som svarat hade de flesta fitt ndgon typ av dag-
rehabilitering.

Kontakter

Tre nya fragor angdende ldkarkontakt fanns med i 2003 &rs enkét. Tabell 10
visar forekomsten av lakarkontakt.

Tabell 10. Antal och andel som svarade pa fragan ‘Gar Du péa kontroll hos lékare
for stroke?’

Svar Antal Andel (%)
Ja 1689 36,8

Nej 2717 59,2

Vet gj 186 4.0
Totalt 4 592 100

Av dem som svarade ja gick de flesta hos ldkare pa vérdcentral (64,3 pro-
cent), medan 22,6 procent gick hos ldkare péd sjukhus och 8,7 procent till
privatldkare. Totalt 4,5 procent fick hembesok, varav de flesta (3,8 procent)
fick hembesok av ldkare fran vardcentral.

Av dem som inte hade haft ldkarkontakt for sin stroke svarade en femte-
del att man inte behdvde liakarkontakt, vilket framgér av Tabell 11.

Tabell 11. Vilken &r den framsta orsaken till att Du inte haft ldkarkontakt for stroke?

Orsak Antal Andel (%)
Jag behoéver ingen lakarkontakt 444 19,5
Jag har inte blivit kallad 875 38,5
Jag gar hos lakare av annan orsak 736 32,4
Jag vet inte vem jag ska vanda mig till 43 1,9
Jag har inte rad 19 0,8
Annan anledning 157 6,9

Den vanligaste anledningen var att man endera inte blivit kallad eller be-
sokte lakare av annan orsak.

Kontakterna med lokalforening eller handikappsférbund inom exempelvis
Stroke Riksforbundet/strokeforeningen, Afasiférbundet i Sverige, Neurolo-
giskt Handikappades Riksforbund (NHR) var mycket begrdansade. Endast
7,4 procent svarade att man varit i kontakt med nigon av dessa. 3,2 procent
uppgav att de inte visste att det fanns lokalféreningar eller att de skulle vilja
f4 kontakt med en sddan forening. Skillnaden var inte stor jaimfort med
1999, d& 7 procent av strokepatienterna angav att de hade haft kontakt med
en lokal patientforening, och 3 procent svarade att de skulle vilja fa kontakt.
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Halsa

Under denna rubrik redovisas dels fragan om allmint hélsotillstand, som
fanns med dven i 1999 érs tvaarsuppfoljning, dels nya frdgor om riskfakto-
rer och deras behandling.

Allmént hélsotillstand

En stor majoritet beddmde sitt allminna hélsotillstdnd som ganska gott eller
mycket gott (75,3 procent), ménnen 1 ndgot hogre grad dn kvinnorna. An-
delen som ansag att hilsotillstindet var ganska eller mycket daligt lag pa
24,7 procent. Tabell 12 visar svarsfordelningen samt en jamforelse med
1999 ars enkdt.

Tabell 12. "Hur bedémer Du Ditt allmédnna hélsotillstand?” Svarsférdelning efter
kdn och totalt &r 2003 jamfért med ar 1999. Andel i procent.

Grad Kvinnor Man Alla 2003 Alla 1999
n=2 054 n=2 398 n=4 452

Mycket gott 7.4 10,3 9,0 11,5

Ganska gott 65,0 67,5 66,3 59,4

Ganska daligt 22,0 18,0 19,9 19,4

Mycket daligt 5,6 4,2 5,8 4,6

Vet ej = borttagna 2003 51

Andelen strokedrabbade som upplevde sitt tillstind som mycket gott eller
ganska gott 6kade mellan 1999 och 2003 fradn 70,9 till 75,3 procent. Ande-
len strokedrabbade som upplevde sitt tillstand som ganska eller mycket dé-
ligt var 1 princip oférandrat omkring 24 procent.

Riskfaktorer fér aterinsjuknande i stroke

Vanliga faktorer som innebar risk for nya blodproppar, hogt blodtryck, hoga
blodfetter och rokning speglas 1 det foljande genom i1 vad man man fatt la-
kemedelsbehandling respektive fortfarande roker.

En fraga i1 enkiten stélldes angdende vilka typer av ldkemedel man tar.
Ungefér 80 procent av de strokedrabbade svarade att man tog ndgon form av
ladkemedel mot nya blodproppar. 65 procent tog lidkemedel mot hogt blod-
tryck och 35 procent tog ldkemedel mot hoga blodfetter. En foljdfraga still-
des till dem som tog ldkemedel mot blodproppar, angédende vilka ldkemedel
man tog. I Tabell 13 ses resultatet pd den fragan.
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Tabell 13. Vilka ldkemedel tar Du mot nya blodproppar? Flera alternativ méjliga.

Preparat Antal Andel
n=3 710 (%)
Trombyl, Bamycor 1999 53,9
Plavix, Ticlid 361 9,7
Persantin 391 10,6
Asasantin Retard 563 15,2
Waran, Marcomar 688 18,6
Vet ej 116 3,1

Over 80 procent svarade att de regelbundet tog likemedel mot nya blod-
proppar.

Drygt 18 procent hade Waran, Marcomar, vilket kriaver regelbundna kon-
troller for att minimera risken for blédning.

Rb6kning
Pé fragan roker Du dagligen svarade 4 670 strokedrabbade. Av dessa svara-

de 12,1 procent ja, 87,8 procent nej och 0,1 procent vet e;j.
10,9 procent av kvinnorna och 13,2 procent av ménnen rokte fortfarande.

Symtom

De fyra symtom, smarta, oro/dngest, nedstimdhet och trétthet, som fanns
med 1 1999 &rs enkét, kompletterades 2003 med andra vanliga symtom 1
efterforloppet till stroke: koncentrationssvarigheter, lattrordhet och irrita-
tion/ilska.

Tabell 14. Omfattningen av symtom som smérta, oro/angest, nedstdmdhet och
trétthet, 2003 respektive 1999. Andel i procent.

Symtom Nastan aldrig Ibland Ofta Standigt
2003 1999 2003 1999 2003 1999 2003 1999
Smarta 49,0 447 31,5 34,7 11,9 12,7 7,6 7,8
Oro/angest 46,1 44,8 42,5 42,5 9,0 10,0 24 2,7
Nedstamdhet 31,6 31,9 51,9 49,8 13,1 14,3 3,4 4,0
Trotthet 10,3 10,5 48,3 48,2 29,0 28,9 12,4 12,5

De fyra symtom som fanns med vid bada undersdokningarna hade en relativt
oforandrad svarsfordelning. Den storsta fordndringen var for “smaérta”, dér
de som svarat ’néstan aldrig” hade okat med 4,3 procentenheter. Trotthet
var exakt lika vanligt 2003 som 1999.
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Tabell 15. Graden av koncentrationssvarigheter, lattrérdhet och irritation/ilska.

Andel i procent.

Symtom Nastan aldrig  Ibland Ofta Standigt
Koncentrationssvarigheter 34,7 448 15,1 53
Faller latt i grat 57,2 33,7 8,1 0,9
Blir 1att arg 50,1 40,5 8,1 1,3

Dessa symtom var nyinforda i enkdten 2003 och kan déarfor inte jimforas

med 1999 ars enkit.

Koncentrationssvérigheter var mer forekommande dn benédgenhet att falla

1 grét eller bli arg.

Vid en sammanstillning av forekommande symtom fordelat pa kon, sig
man att det var vanligare att kvinnor ofta eller stindigt hade dessa symtom
jamfort med ménnen. Undantaget var benégenheten att bli arg, vilket var
mer frekvent forekommande bland ménnen.

Tabell 16. Andel ofta eller stdndigt forekommande problem efter kén

Problem ofta eller stén- Man Kvinna Totalt

digt N % n % n %

Smarta 387 15,7 505 23,9 892 19,5
Oro, angest 225 9.1 297 14,0 522 11,4
Nedstamdhet 336 13,6 423 19,8 759 16,5
Trotthet 903 36,1 1025 475 1928 41,4
Koncentrationssvarigheter 480 19,5 459 21,7 939 20,5
Latt att falla i grat 173 7,0 245 104 418 9.1
Latt att bli arg 267 10,7 166 7,8 433 9,4

Andelen kvinnor som uppgav att de hade problem var stérre dn andelen mén
i alla avseenden utom vad géller att ldtt bli arg.

Spréklig kommunikationsférméaga
Tabell 17 visar andelen som hade svarigheter att tala, 1dsa och skriva jamfort

med 1999 ars enkit.

Tabell 17. Férekomst av tal-, lds- och skrivsvarigheter efter kbn, 2003 respektive

1999.
Typ av svarighet 2003 1999
Man Kvinna Totalt Andel
N % N % N % (%)
Talsvarigheter 656 26,5 546 255 1202 261 24,4
Lassvarigheter 786 31,6 756 35,2 1542 33,3 34,7
Skrivsvarigheter 1132 454 993 46,5 2124 459 48,0




Det foreldg inga storre skillnader mellan 1999 och 2003. Déaremot kan man
notera att det var vanligast med skrivsvérigheter, foljt av ldssvérigheter och
darefter talsvérigheter. Konsskillnaden vad géller tal-, lds- och skrivsvarig-
heter var inte stor. En storre andel kvinnor angav lassvarigheter 4n médnnen.

Talsvérigheter drabbade omkring en fjardedel, ldssvarigheter en tredjedel,
medan bortemot hélften hade skrivsvarigheter.

Larbensbrott

En ny fraga berorde falltendens forenat med larbensbrott. Pa fragan Har Du
fallit efter Ditt strokeinsjuknande sa att Du brutit l&rbenet och behovt lékar-
vard, svarade 387 personer (8,3 procent) ja.

Av de strokedrabbade kvinnorna var det 10,9 procent och av ménnen 6,2
procent, som adragit sig larbensbrott.

Allmanna kommunikationer, egen bil, fardtjanst

2003 svarade 26,4 procent att man anvande allmd@nna kommunikationer sa-
som buss, tig, sparvagn, tunnelbana etc. Ar 1999 var motsvarande andel
28,4 procent.

Pa fragan om man korde bil, svarade en tredjedel att man varken korde bil
fore eller efter insjuknandet i stroke. En tredjedel svarade att man korde bil
innan insjuknandet, men hade slutat kora bil efter sin stroke. Den &terstaen-
de tredjedelen svarade att man fortfarande korde bil efter sin stroke.

Tabell 18. Bilk6rning fére och efter stroke relaterat till kén.

Man Kvinnor
n % n %
Ja, jag kor bil 1141 45,7 348 16,3
Nej, men jag korde bil fore insjuknandet 1020 40,8 596 27,8
Nej, ja kérde inte bil fére insjuknandet 337 13,5 1198 55,9

Pé denna fréga forelag vissa konsskillnader. Mindre én hélften av kvinnorna
(44 procent) korde bil fore insjuknandet, medan ca 86 procent av minnen
gjorde det. Anmérkningsvért dr dock att av alla som korde bil innan stroke,
och som slutade efter stroke, var det 63,1 procent av kvinnorna, men bara
47,2 procent av mannen.

Férdtjanst hade 46,3 procent av samtliga som besvarade enkéten, 54,9
procent av kvinnorna och 38,8 procent av minnen. Ar 1999 var det 47,6
procent som hade fardtjanst.

Stod och intressen

Pé frdgan om det finns nagon sérskild person som Du kénner att Du verkli-
gen far stdd av, svarade 75,3 procent ja och 15,3 procent ja, men jag beho-
ver det inte. Resterande 9,4 procent svarade nej pa fragan. Dessa uppgifter
stimmer vil med svaren i 1999 ars enkdt.

Tabell 19 visar i vad man man ansag sig kunna utdva tidigare intressen.
Svaren jdmfors dver tiden 1999 till 2003.
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Tabell 19. "Kan Du utéva de intressen Du hade innan Du drabbades av stroke?”
Svar efter kén 1999 respektive 2003.

Svarsalternativ Strokedrabbade Kvinnor/ Man
1999 2003 2003
Ja, som forut 20,5 241 22/ 26
Ja, men inte riktigt som férut 36,2 37,2 37/ 38
Nej, nastan inte alls eller aldrig 431 38,7 42/ 36

En betydande andel (38,7 procent) kunde nistan inte alls eller aldrig utéva
sina tidigare intressen och fler kvinnor &n mén. Jimfort med 1999 ars enkit
har det dock skett en forbéttring.

Vem har besvarat detta frageformular?

De flesta hade besvarat enkiten sjdlva, 59,2 procent, och i ytterligare 16,1
procent av fallen hade man fyllt i med hjdlp av annan person. I 22,3 procent
hade anhdrig/nérstdende besvarat enkidten och i1 endast 0,8 procent var det
vardpersonal. Ytterligare 1,6 procent uppgav att nagon annan fyllt i enkéten.

Tabell 20 visar en jimforelse mellan 2003 och 1999, dér fordelningen
mellan svarsalternativen redovisas.

Tabell 20. Vem besvarade enkéten 2003 och 19997

2003 1999
Antal Andel (%) Antal Andel (%)

Jag sjalv 2631 59,2 2130 57,4
Jag sjalv, med hjalp av annan 716 16,1 551 14,8
Anhorig/narstaende 991 22,3 899 24,2
Vardpersonal 36 0,8 73 2,0
Annan 71 1,6 58 1,6
Total 4 445 100 3711 100

Ar 2003 var det fler som sjilva eller tillsammans med annan besvarat enké-
ten, 75,3 procent 2003 jaimfort med 72,2 procent 1999.

Fler méan besvarade enkiten sjdlva, 77,1 procent, jimfort med kvinnorna,
73,2 procent.

Diskussion

Det nationella kvalitetsregistret Riks-Stroke innebér en internationellt unik
mojlighet for utvardering av strokevarden. Samtidigt erbjuds mojligheten att
se var forbéttringspotentialen kan finnas. Den forsta tvd-arsuppfoljningen
1999 viéckte stor uppmirksamhet och aktualiserade behovet av aterkom-
mande rehabilitering och stdd till strokedrabbade och deras nérstédende.

Huvudresultaten av 1999 ars studie var foljande:

31



1. Hjélpbehoven som forelag tva ar efter slaganfallet var mycket omfattan-
de och handikappande for den enskilde, oavsett om det uttrycktes i
funktionsnedséttningar, symtom pa ohéilsa eller livskvalitetsforluster

2. Beroendet av nérstdende var mycket stort och gick ofta langt utover vad
som kan uppfattas som rimligt for den nérstdende

3. Kognitiva skador med efterfoljande psykosociala konsekvenser var van-
ligt forekommande. Sddana skador kan stora kommunikationsformégan
och ge upphov till nedstimdhet och personlighetsforandringar, som kan
vara vél sa svéra att hantera som mer fysiska funktionsnedsittningar.

Den forra tva-arsuppfoljningen avslutades med utrymme for fria kommenta-
rer, som gav stort gensvar. Over 1300 kommentarer redovisades. Ménga
efterlyste en ny tvaarsuppfoljning som ocksd skulle omfatta de anhorigas
erfarenheter.

Syftet med den aktuella tva-arsuppfoljningen var alltsa att folja upp en ny
kohort strokepatienter fyra ar senare och med samma fragebatteri undersoka
patienternas uppfattning om vard- och rehabiliteringsinsatser, sjukdomens
konsekvenser pé hilsa och livskvalitet. Fridgan var om det skett stora fordnd-
ringar mellan 1999 och 2003. Dessutom hade andra frgestédllningar med
betydelse for resultatet av strokevérden tillkommit. Enkéten kompletterades
dérfor med frdgor om bland annat kognition och emotionalitet, om riskfak-
torer och behandling av dessa.

Strokevérden har p4 manga hall utvecklats i enlighet med Nationella rikt-
linjer for strokevarden (2), som publicerades i mars 2000. Man har inréttat
fler strokeenheter och stroketeam, strokekoordinatorer, man arbetar med
checklistor och anhdrigstod. Fortfarande &r situationen dock otillracklig:
minga strokepatienter vardas t.ex. fortfarande pad vanliga avdelningar sér-
skilt pa de storre sjukhusen och med sdmre resultat &n vad som varit fallet
om de vardats pé strokeenhet.

En ny tva-arsuppfoljning skulle kunna innebéra att landsting och kommun
aterigen fick ett incitament till att organisera strokevarden akut och pa lang
sikt sd att rehabiliteringspotentialen tas tillvara, och sé& att anhoriga/nérsta-
ende pd sikt orkar med sin viktiga uppgift. Dérfor utformades ocksd en en-
kat till ndrstdende och sammanboende, som redovisas sarskilt i denna rapp-
ort.

Varfér véljer man att géra en totalundersékning i stéllet fér en
urvalsstudie?

Ett kvalitetsregister som Riks-Stroke bygger pa att alla med markdrdiagno-
sen stroke registreras och foljs upp. Dérfor var det naturligt att ocksd har
folja upp alla patienterna inte bara efter 3 ménader, som alltid gors, utan
ocksé efter tva 4r.

Ett annat skil var att f4 genomslag i hela strokepopulationen, eftersom
manga upplever sig bortglomda efter treménaderskontrollen och efterfragar
ndgon form av uppfoljning efter ett till tva &r.

Enkéten innefattade ocksa en provning av antal och typ av fragor och
svarsalternativ, som i framtiden skulle kunna anvéndas for kontinuerlig
langtidsuppfoljning inom varje landsting. Det var angeldget att bibehélla
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fragor fran 1999 ars undersokning intakta for att om mojligt kunna jaimfora
fordndringar over tiden. I 2003 ars undersokning tillkom ocksé andra fragor,
som visat sig vara visentliga for vard- och rehabiliteringsresultatet.

En forklaring till det storre bortfallet i 2003 ars undersokning kan bero pa
att fraigorna blev for manga, man orkade helt enkelt inte fylla i enkiten.
Detta maste beaktas om man bestimmer sig for en kontinuerlig enkatupp-
foljning fortséttningsvis.

For att f4 en hanterlig méngd individer begransades studien till dem som
insjuknat forsta halvaret 2001. Jimfort med forsta halvaret 1999 hade anta-
let registrerade okat med 20 procent (10 303 jimfort med 8 194 personer).
Registreringen 1 Riks-Stroke hade alltsa Okat betydligt under de fyra éren.
Konsfordelningen 1 ursprungspopulationerna var ungefar desamma, medel-
aldern vid insjuknandet var ocksd densamma. Fortfarande var det ocksa
ofordndrat fyra ars skillnad mellan kvinnor och mén (77,5 respektive 73,2
ar).

Bortfallsanalys utifrén ursprungspopulationen

Svarsfrekvensen var 8 procent lidgre dn 1999 (71 procent jamfort med 79
procent), vilket alltsa kan ha berott pa att enkédten hade utdkats fran 34 fra-
gor till 41 fragor denna géng. Det skickades ocksd endast en pdminnelse till
dem som inte svarade pé forsta brevet. Trots detta var det dnda fler individer
totalt som besvarade enkéten 2003 (4 729 jamfort med 4 023 personer ar
1999).

Jamfort med 1999 var skillnaden i svarsfrekvens mellan kdnen ungefér
densamma. Aldersmissigt var det som forvintat den Zldsta aldersgruppen
85-w ar, som hade det storsta bortfallet 2003 liksom 1999.

Det var ungefar samma andel ar 2003 som 1999, som hade eget boende
fore slaganfallet och efter tre ménader. Efter tvd ar var det dock fler som
bodde kvar i eget boende, 81 procent 2003 jamfort med 76 procent 1999.
Det var ocksa fiarre som bodde ensamma i eget boende, 37 procent jamfort
med 41 procent 1999. Detta stimmer vdl med kommunernas uttalade policy
att fler ska f& bo kvar hemma léngre, och att det alltsd i manga fall ar de
ndrstdende som forvintas bistd den strokedrabbade med hjilp av eller utan
kommunal hemtjénst.

Vem besvarade enkaten?

Denna gang var det nagot fler som besvarade enkiten sjélva eller med hjilp
av annan jamfort med ar 1999. Samtidigt stod anhdriga for en nagot lagre
andel jamfort med &r 1999. Den lilla andelen vardpersonal ar 1999, 2,0 pro-
cent, hade nu reducerats till 0,8 procent. De totala skillnaderna var 6verlag
smd, men konsskillnaden slog igenom. Det var framfor allt mdnnen som
sjdlva eller med hjdlp av annan besvarade enkéten, 77,1 procent jamfort med
kvinnorna, 73,2 procent. Mdnnen hade ocksa firre anhdriga som besvarade
enkdten jaimfort med kvinnorna. Detta bekriftar snarast intrycket att kvin-
norna var mer hjélpbehdvande dven i detta avseende.
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Hjalpbehov

Formégan att utan hjélp av annan person utfora sina aktiviteter i dagligt liv,
ADL-formégan, dr tillsammans med formagan att kunna rora sig, det vikti-
gaste mattet pa hur personer, som Overlevt ett slaganfall, klarat sin rehabili-
tering och ddrmed mojligheten att leva ett oberoende liv.

Priméart ADL

I denna enkét har man valt fyra olika personliga aktiviteter, dta och dricka,
toalettbesok, pé- och avklddning, daglig hygien, vilka motsvarar olika niva-
er av funktionsformaga. Ett exempel pa den trappstegslika ordningen av
ADL-forméga ér att om man behdver hjdlp med att dta och dricka innebir
det 1 allménhet att man ockséa behdver hjalp med alla 6vriga aktiviteter.

Begreppet ’forflyttning” som métt pd ADL-formaga betyder ’att ta sig’
fran sdngen till en stol, dvs. att dverflytta kroppen utan hjilp av annan per-
son. Sedan kan man via rullstol eller andra hjélpmedel ’ta sig’ till toaletten,
till koket etc. Begreppet ’forflyttning’ 1 betydelsen ’att g pa egna ben’ kal-
las i rehabiliteringssammanhang ’géngforméga’ och utgor en del av begrep-
pet ‘rorlighet’ (eng. mobility). Har dr malet att kunna gé, att kunna forflytta
sig och rora sig d&ven utomhus utan hjdlp av annan person.

Andelen som behdvde hjdlp med de personliga dagliga aktiviteterna och
forflyttning inomhus kan ordnas kumulativt i form av en ordinalskala. An-
delen som behovde hjilp med att dta och dricka behovde sannolikt hjdlp
med alla 6vriga aktiviteter. Andelen som behdvde hjélp med toalettbesok,
behdvde sannolikt ocksa hjdlp med daglig hygien, av- och péklddning samt
sekundédrt ADL. Dessa tvd funktionsnivder hade 25 procent av dem som
besvarat enkéten. Det &r rimligt att dra slutsatsen att &tminstone denna andel
av dem som besvarat enkéten hade ett mycket stort hjélpbehov flera gdnger
per dygn.

"Forflyttning utomhus’ dr mer ett matt pd rorlighet én pd ADL-forméga =
*Overflyttning av kroppen’. ’Forflyttning utomhus’ bor snarare ingd i en
annan ordinalskala, en rorlighetsskala. Den mest bekanta rorlighetsskalan &r
uttrycket ”man maste kunna krypa, innan man kan ga”. Man maéste foljaktli-
gen kunna ga inomhus, innan man kan forvéntas g& utomhus. I samtliga
aktiviteter var resultatet ndgot battre 2003, satillvida att det var farre som
behovde hjélp av annan person ar 2003 jaimfort med 1999.

Att klara toalettbesdk utan hjilp av annan person dr en mycket stark prog-
nostisk indikator for att klara eget boende. Bade 2003 och 1999 var det bara
drygt 7 procent som behovde hjidlp med toalettbesok i eget boende, medan
motsvarande andel var hela 63 procent i sdrskilt boende. Behover man hjilp
av annan person med toalettbesok betyder det att man &r beroende av hjilp
dygnet runt. Detta leder ofta till att den nirstdende far svart att orka med
uppgiften, och dirmed Okar behovet av sdrskilt boende.

Sekundért ADL

I enkéten ingick stddning, matinkdp och matlagning som sekundirt ADL.
Aven dessa tre aktiviteter har ett kumulativt forhallande till varandra. >Stid-
ning motsvarar en veckostddning, 'matinkdp’ innefattar formégan att ta sig
till och frén affdren, och *matlagning’ innebér att tillaga ett varmt mal mat.
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I sérskilt boende ingér ofta dessa tre aktiviteter 1 dygnet-runt-servicen.
Det éar alltsa framst for dem som bor i eget boende som den inbordes ord-
ningen brukar komma fram. Med stigande alder och sviktande funktions-
formaga &r det forst stadning, sedan matinkdp och sist matlagning som man
efterfrdgar hjidlp med. Bor man langt fran affiren kan matinképsbehovet
uppsté fore behovet av hjdlp med stidning. Dessa sekundira aktiviteter kan
vara svarare att beddma for samboende, eftersom makarna hjdlper varandra
och den som fér hjdlp kanske inte ens marker av det.

Trots det var det mer dn hédlften av dem som bodde 1 eget boende som an-
gav att man behovde hjalp med dessa aktiviteter. Som forvéntat var andelen
mycket hog 1 sérskilt boende, 95 procent. Det gor att totalt tvd av tre behov-
de hjélp med dessa hushallsgéromal tva ér efter stroke.

En intressant forandring jamfort med 1999 var att andelen som fick hjélp
med stddning minskade, medan andelen som fick hjilp med matlagning och
matinkdp Okade. Detta ligger i linje med kommunernas begrinsning av
stddning for att kunna klara det 6kade behovet frén personer som behdver
hjdlp med matinkdp och matlagning. Av samma skil, kan man férmoda, var
det totalt farre som fick hjilp med sekundért ADL i eget boende och till en
del ocksa 1 sérskilt boende, dar det bara var den andel som behdvde hjilp
med alla tre aktiviteterna, som dkade jamfort med 1999.

Tillfredsstéllelse av behov av stéd och hjélp

Nastan 90 procent ansag att deras behov av stdd och hjélp var tillgodosedda.
Av de drygt 10 procent som inte fick sina behov tillgodosedda var andelen
kvinnor hogre én andelen mén, 11,8 procent jaimfort med 9,3 procent, och
det var i hogre utstrickning kvinnor 75 ar och éldre. Det var fler som upp-
gav att stod inte fanns att tillgd ar 2003, medan 1999 var det fler som angav
att det kostade for mycket. Detta kan stimma med utvecklingen inom kom-
munerna.

Niér det gillde beroende av stdd av anhoriga hade andelen som var delvis
eller helt beroende okat jamfort med 1999, fran 53,5 till 58,1 procent. Aven
detta stimmer med utvecklingen inom kommunerna. Kvinnorna var i hdgre
utstrackning delvis beroende av anhoriga. Mannen uppgav i hogre grad an-
tingen att man inte alls var beroende eller ocksd att man var helt beroende
av anhorigas stod och hjélp.

Rehabilitering och traning

I studien 1999 var det manga som patalade behovet av aterkommande reha-
bilitering for att bibehalla sina dagliga aktiviteter. En sddan uppgift aligger
kommunerna och primirvarden for dldre med nedsatt funktionsformaga.
Detta dr ju ocksa av intresse fOr att inte kostnaden for hemtjénstinsatser och
séarskilt boende ska bli onddigt stor, nédr antalet dldre 1 befolkningen okar.
Tillgdngen pa rehabiliteringsinsatser har dkat men inte i samma takt som
behovet.

Det var aterigen de éldsta kvinnorna som i nagot hogre grad uppgav att de
inte fick rehabilitering, trots att de ansag sig behdva det. Den dominerande
andelen fanns 1 &ldersgruppen 75 ar och éldre, vilket dr intressant eftersom
de alltsd genom sin vilja till rehabilitering ocksd borde ha potential for att
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forbattra sin funktionsformaga. Tyvéarr minskade ocksa dag- och hemreha-
bilitering savél som annan rehabilitering jamfort med 1999.

Hilften av strokepopulationen ansag inte att man behdvde nagon rehabi-
litering. Det betyder inte, att man inte skulle kunna ha bade nytta och gliadje
av en sadan insats. Det borde vara ett absolut villkor att en ny rehabiliter-
ingsbedomning ska goras, nar vrdbehovet okar, nér det blir aktuellt att ut-
O0ka hemtjinsten eller dndra boendet. Utifrain ADL-férméga och rorlighet,
kognitiv formaga och social situation skulle nya rehabiliteringsmél kunna
formuleras och trining initieras.

Det ar angelédget att attityden till aterkommande rehabilitering fordndras i
positiv riktning dven inom kommunerna. Distriktssjukgymnaster och di-
striktsarbetsterapeuter utgdr viktiga resurspersoner i sammanhanget. For att
fa genomslag for ett rehabiliterande forhallningssitt maste dock kunskapen
om beddmnings- och utvdrderingsmetoder och om hur man arbetar rehabi-
literingsinriktat 6ka inom alla yrkeskategorier och vardformer. Déarfor ar det
véardefullt om landsting och kommuner kan samarbeta inom detta omréde,
girna pa gemensamt finansierade arenor, som kan underlitta utvecklingen
mot ett gemensamt rehabiliterande forhéllningssatt.

Kontakter

Fragan rorande kontakter med ldkare var ny 1 2003 ars tvaarsuppfoljning.
Drygt en tredjedel (37 procent) uppgav att man gick pé kontroll hos lédkare
for stroke. Av dessa kontrollerades majoriteten pa vardcentral.

Omkring 60 procent angav att de inte gick pa ldkarkontroll for sin stroke,
och den vanligaste orsaken var att man inte blivit kallad. Detta tyder pd att
det kan finnas en forvéntan i1 dessa aldersgrupper pa att man ska bli kallad
till 1dkarbesok. I enkéten till de anhdriga framkom ocksd sddana tankar i de
fria kommentarerna. I akutskedet tar sjukvarden initiativet och man tas om
hand pé ett genomténkt och strukturerat sétt. Efter utskrivning fran sjukhu-
set minskar sjukvardens initiativ, patienter och anhdriga hénvisas till pri-
mirvarden och till bistindsbedomare i kommunen. Det tar tid att inse att
frdn och med nu forvintas de strokedrabbade och deras anhdriga sjédlva ta
initiativ till bade ldkarkontakter och rehabilitering.

Sedan var det en stor andel (32 procent) som uppgav att man gick hos 1i-
kare av annan orsak dn stroke, och det var mycket fa som uppgav att man
inte hade rad eller inte visste vart man skulle vinda sig.

Niér det géller kontakter med handikapporganisationerna var det liksom i
den tidigare studien forvanansvért fa som hade detta. Endast 7,4 procent
svarade att man haft kontakt. Detta kan vara ett uttryck for hur svért det ér
for strokeforeningarna att fa kontakt med potentiella medlemmar. Stroke-
sjukdomen 1 sig medfor ofta initiativiloshet. Afasi och begransad rorlighet
kan ocksé forsvara kommunikationen med andra méanniskor.

Pa grund av sekretesskél har det ansetts omdjligt for sjukhuset att [dmna
ut namn och adress till strokeféreningarna for att de ska kunna kontakta
strokedrabbade efter hemkomsten. Det som &terstir har varit att skicka med
broschyrer hem med upplysningar om den lokala strokeféreningen. Detta
racker uppenbarligen inte. En mdjlighet skulle kunna vara att strokekoordi-
natorn 1 samband med tremanaderskontrollen far skriftligt tillstind av den
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strokedrabbade och anhériga att [dimna namn och adress till den lokala stro-
keforeningen, som sedan kan ta personlig kontakt med vederbdrande.

Halsa

Lékemedelsfragorna var nytillkomna i 2003 érs enkédt. Det var manga (Gver
80 procent) som uppgav att man regelbundet tog ldkemedel mot nya blod-
proppar. De flesta hade trombocythdmmare i ndgon form, och drygt 18 pro-
cent hade antikoagulantia, som kriaver regelbundna blodprovskontroller. En
tredjedel hade behandling mot hdga blodfetter och tva tredjedelar behand-
ling mot hogt blodtryck.

Rokning dr en av de viktigare riskfaktorerna for blodpropp. Det var drygt
12 procent som angav att man rokte dagligen, en siffra som pa sikt borde
nérma sig noll.

P& frdgan "Hur bedémer Du Ditt allmidnna hélsotillstand?’ 6kade andelen
som svarade mycket eller ganska gott mellan 1999 och 2003. Andelen som
bedomde hilsotillstdndet som daligt var ofordndrat omkring 24 procent.
Kvinnorna lag samre till &n ménnen (27,6 jamfort med 22,2 procent). Denna
friga skulle kunna vara intressant att stilla ocksa i ett tidigare skede efter
stroke. Genom att prova sdrskilda omvardnads- och rehabiliteringsprogram
for denna grupp borde resultatet kunna forbéttras.

Jamfort med de strokedrabbade var det dndd en hogre andel av de anhori-
ga som uppgav mycket gott eller ganska gott hélsotillstand (85 procent).
Den andelen stimmer mer med befolkningssvaren i motsvarande &lders-
grupper 1 ULF-undersokningarna, SCB:s regelbundet dterkommande under-
sokningar av levnadsforhallanden i Sverige (7). De visar att andelen i be-
folkningen som upplevde sitt hilsotillstind som daligt eller mycket déligt
minskade for personer 65 éar och dldre mellan dren 1975 och 2000, medan
andelen 6kade nigot for personer 16—44 ar mellan aren 1995 och 2000.

Symtom

Symtombilden var péfallande lika mellan 1999 och 2003. Det fanns en viss
forbattring vad géller smirta och mgjligen ocksé oro/dngest och nedstdmd-
het, men tréttheten var exakt densamma. Nedstdmdhet efter stroke har upp-
marksammats mycket pa senare ar och behandling med antidepressiva ér
vanligt forekommande.

Trottheten déremot dr erkdnt svar att behandla. Detta symtom behdver
analyseras mera. Det ror sig bdde om en fysisk och en psykisk trotthet. En
forlamning 1 en kroppshalva innebér att belastningen pa den friska sidan blir
storre. Varje daglig aktivitet tar langre tid och innebér en stdrre kroppsan-
strangning dn tidigare. Man blir fysiskt trott av att trdna och behover vila
ofta. Om man inte trdnar fir man nedsatt muskelstyrka och forsdmrad kon-
dition, som 1 sin tur bidrar till 6kad trotthet.

Den psykiska trottheten som betingas av hjarnskadan &r vil kénd vid alla
typer av hjarnskada. Man sover mera, blir litt uttréttbar. Vid stroke till-
kommer ocksd den psykiska anstrdngning, som det innebér att lira in nya
sétt att hantera vardagen. Man maste tinka pad den kroppshalva som inte
spontant hinger med, man maste soka orden, man maste hantera dndrade
relationer till ménniskor och milj6, och man maste forsoka forsta vad det ar
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som hént och vad som kommer att hinda. Allt detta bidrar till att det latt
uppstar bade fysiska och psykiska spanningstillstdnd, som ytterligare bidrar
till trottheten och uttrottbarheten.

I denna enkdt tillkom nya fragor om graden av koncentrationssvarigheter
samt lattrordhet och irritation/ilska. Drygt 20 procent uppgav koncentra-
tionssvarigheter ofta eller stindigt, medan dvriga symtom forekom i mindre
an 10 procent av fallen. Dessa relativt goda resultat kan tolkas som att den
strokedrabbade efter tvd ar kommit igenom den kris, som insjuknandet i
stroke kan ha utlost. Man hade vant sig vid de humorsvéngningar som kan
bli f6ljden av hjdrnskadan och frustrationer i vardagslivet.

Kvinnornas andel var storre &n ménnens vad giller alla problem utom ir-
ritation/ilska uttryckt som ’blir l4tt arg’. Detta speglar mojligen kvinnornas
hogre alder och sdmre hilsotillstdind men ocksd sociala och traditionella
forvantningar pa kvinnors respektive méns kénslomaéssiga uttryck for lidan-
de och frustration.

Fragor om tal-, las- och skrivsvarigheter besvarades ockséd tdmligen lika
1999 och 2003. En fjardedel hade talsvarigheter, en tredjedel ldssvérigheter
och ndrmare hélften skrivsvarigheter. Andelen kvinnor med léssvarigheter
var nagot hogre dn andelen mén, vilket kan forklaras av hogre élder och
ddrmed sammanhéingande synsvaghet.

Larbensbrott

Sambandet stroke och larbensbrott dr vil kiant. Dels kan sjédlva insjuknandet
1 stroke innebdra att man faller och bryter benet. Dels kan foljderna av stro-
ke som t.ex. forlamning och nedsatt kénsel 1 en kroppshalva, neglekt, syn-
faltsbortfall, balans- och koordinationsrubbningar medféra okad risk for
fallolyckor. I grunden finns ofta en osteoporos, betingad bland annat av al-
der, kon och inaktivitet. Ar 2003 uppgav nirmare 11 procent av kvinnorna
och 6 procent av ménnen med stroke att de ocksé hade vardats for larbens-
brott.

Allmanna kommunikationer, egen bil, fardtjanst

Formégan att forflytta sig utomhus har stor betydelse for livskvaliteten, allt
fran att sjdlv kunna utritta drenden och besdka vianner och sliktingar till att
komma ut pa landet och sommarstugan. Bilen har en stor faktisk och sym-
bolisk betydelse for den nutida ménniskans frihet att sjalv bestimma var och
hur hon vill leva. Att inte fa kora bil ldngre utgdr for manga ménniskor en
stor forlust och kan utlésa bade sorg och ilska. Alla som drabbas av stroke
fir idag 1 princip korforbud det ndrmaste halvaret. Darefter avgdr graden av
tillfrisknande om det &r mojligt att aterga till att kora bil.

Det ar ldtt att forstd att korformégan forsdmras efter stroke. Inte bara den
fysiska funktionsnedséttningen i rorelseorgan och sinnesorgan utan ocksa
nedsatt uppmérksamhet, reaktionshastighet, uttrottbarhet kan spela stor roll
liksom risken for epilepsi och andra tillstind som plotsligt kan upptrada
under bilkdrning.

Det brukar framhallas fran Lansstyrelsen att innehav av korkort dr ingen
rittighet utan ett tillstdnd som beviljas den som fysiskt, psykiskt och an-
svarsmissigt uppfyller villkoren for att erhalla korkort. Ménga korkortsin-
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nehavare och sarskilt mén uppfattar dock korkortet som ett bevis pa att de
fortfarande &r betrodda samhillsmedborgare och har stora svérigheter att
inse att det dr dags att tinka om och upphdra med bilkérningen. Detta fram-
gér med Onskvérd tydlighet 1 det faktum att knappt hélften av ménnen (47
procent) slutade kora bil efter stroke jamfort med 63 procent av kvinnorna.
Andelen kvinnor som korde bil fore stroke var dock betydligt ldgre dn an-
delen mén.

I samma man som mdjligheten att kora bil minskar, 6kar beroendet av
allménna kommunikationer och fardtjénst. Drygt en fjirdedel angav att man
anvinde allmidnna kommunikationer. Det var ingen kdnsskillnad, men ndgot
lagre &n 1999. Néarmare hélften hade fardtjanst, vilket var ndgon procent
lagre &n 1999. Som forvéantat var det stark overvikt for kvinnor (55 procent),
vilket sammanhédnger med att de i hogre grad var dldre, hade sdmre hilso-
tillstand, var ensamstaende och inte korde bil.

Personligt stod och intressen i livet

Strokesjukdomen medfor ofta att livet dndrar sig for bdde den som insjuknat
och for ndrstdende. Den strokedrabbade blir ofta mer beroende av andra
minniskor i alla avseenden. Darfor ér det en viktig fraga om det finns nagon
sédrskild person som man kinner att man verkligen kan fa stod av. De flesta
uppgav att man hade det, men det fanns en grupp pa knappt 10 procent som
svarade nej pa fragan. Detta dr alltsd en fraga som kan leda till att man hittar
dem som verkligen behover ett extra stod.

Det var betydligt fler som uppgav att man inte alls eller aldrig kunde ut-
Ova de intressen man hade haft fore insjuknandet i stroke (38,7 procent). Det
foreldg en klar 6vervikt for kvinnor, 42 procent jamfort med méannens 36
procent. Jamforelsetalet for anhoriga lag pd drygt 14 procent. Har handlar
det mer om nyorientering, dvs. man behdver ersitta gamla intressen med
nya. Till det kan det behovas stimulans frdn omgivningen, sérskilt som
manga med stroke ocksa lider av initiativloshet.
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Anhorigenkaten — livssituationen tva
ar efter stroke for narstaende

Bakgrund

Vid foregédende uppfoljning tva ar efter stroke (1) utifrdn kvalitetsregistret
Riks-Stroke uttryckte ménga anhdriga/nérstdende sin uppskattning dver att
enkéten gjordes som ett tecken pa att ndgon brydde sig om och frigade efter
vad som hént efter akuttiden. Samtidigt ifragasatte man varfor enkéten inte
ocksa inneholl fragor till anhdriga och nirstdende om deras situation. Detta
ledde till en fordjupad intervju med ett trettiotal samboende anhoriga i En-
koping-Habos sjukvardsdistrikt (5). Pa sista aren har ocksé intresset gene-
rellt for anhdrigas och nirstdendes insatser uppmarksammats alltmer (6).

I samband med att tvaddrsuppfoljningen skulle upprepas foll det sig natur-
ligt att ocksa bifoga en enkét direkt riktad till ndrstdende och sammanboen-
de till de strokedrabbade, som insjuknat tva ar tidigare. Fragorna bygger pa
erfarenheter fran de tidigare studierna.

Syfte

Syftet var att kartldgga forekomsten och omfattningen av nérstdendes insat-
ser, de nirstaendes egen upplevda hélsa och deras behov av kontakter, kun-
skaper, stod och hjdlp. Malsdttningen pé sikt &r att skapa forutsdttningar for
ndrstdende och sammanboende som har mgjlighet att delta i vard och reha-
bilitering att ocksé orka med uppgiften under ldngre tid.

Metod

En enkit till de nérstdende och sammanboende utformades med fragor som
dels skulle anknyta till de fragor som stélldes till den strokedrabbade, dels
skulle ticka de omraden som brukar dterkomma vid olika studier av nérsta-
endes villkor. Fragorna forsags med fasta svarsalternativ och tickte omra-
den som nirstdendes hjdlpinsatser med aktiviteter i det dagliga livet, med
tillsyn och rehabilitering. Dessa omraden kompletterades med bedémning
av den nérstdendes egen hilsa och livskvalitet och behov av kunskap, kon-
takt och anhdrigstdd. Dessutom fanns mojligheten att 1 en 6ppen fraga ge
fria kommentarer och med egna ord beritta om sin situation och att meddela
eller komplettera viktig information.

Enkéten skickades ut samtidigt med patientenkédten och insdndes tillsam-
mans med denna, men svaren fran den nérstdende och sammanboende redo-
visas hér for sig. De fria kommentarerna bearbetades sirskilt efter en inne-
hallsanalys.

Dessutom fanns mojligheten att komma 1 telefonkontakt med en stroke-
skoterska for att ge synpunkter pd enkiten.
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Material

Svar erholls fran 2 367 nérstaende. Av dessa var 83 procent gifta och 10
procent hade ett samboforhéllande. 5 procent var barn till den strokedrabba-
de och Gvriga 2 procent var syskon eller hade andra relationer. Medeldldern
var 69,5 ar, for kvinnorna 68,5 ar och for ménnen 71,7 ar.

I enkiten till de strokedrabbade sjédlva stélldes fragan ”Bor Du ensam?
(Besvaras endast om Du bor i eget boende)”. Totalt svarade 3 711 stroke-
drabbade pa frdgan. Av dem uppgav 2 329 personer (62,8 procent) att de var
sammanboende. | nedanstdende tabell sammanstélls uppgifter fran patient-
enkdten med uppgifter fran anhorigenkdten. Av dessa kan man utldsa att
svarsfrekvensen for de anhoriga var ndgot hogre édn vad de strokedrabbade
sjalva uppgivit, vilket kan tolkas som att vissa anhdriga svarat pa enkéten
trots att deras make/maka befann sig i annat boende eller att barnen svarat. |
vilket fall far svarsfrekvensen frdn de anhoriga uppfattas som god.

Tabell 1. Antal svar angaende sammanboende i eget boende i patient- respektive
anhdrigenkéterna

Eget boende

Sammanboende Ensamboende
Patientenkaten 2 329 1382
Anhdorigenkaten 2 367
— make/maka, sambo 2 203
— annan narstaende 164

Resultat
Hjalpinsatser
Drygt hilften (52,4 procent) av de 2 280 nirstdende, som svarade pa frigan
uppgav att de strokedrabbade idag var beroende av deras tillsyn och hjélp
med en eller flera personliga dagliga aktiviteter.

Tabell 2 visar forekomsten av hjédlpinsatser. Vanligast var hjélp vid for-
flyttning utomhus, foljt av pd- och avkldadning, toalettbesok och forflyttning
inomhus.

Tabell 2. Antal nérstaende som hjélpte den strokedrabbade efter typ av personliga
dagliga aktiviteter och frekvens.

Hjalp med personligt ADL Antal som gav tillsyn/ hjalp  Ibland Ofta Alitid
n=1194

Forflyttning inomhus 385 195 78 102

Toalettbesok 350 151 42 157

P&- och avkladning 574 294 73 207

Forflyttning utomhus 660 235 123 302

Behdvde gj ge tillsyn/hjalp 1086
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Sarskilt ska framhallas de 350 narstdende som maéste hjdlpa till med toalett-
besdk, vilket 1 sin tur innebdr att den strokedrabbade behdver hjélp dygnet
runt.

Tillsyn
Fragan ”Kan din nirstdende klara sig utan din tillsyn eller tillsyn fran annan

person?” belyser beroendet av annan person under dygnet. Tabell 3 visar
fordelningen pé de olika svarsalternativen.

Tabell 3. "Kan den strokedrabbade klara sig utan Din tillsyn eller tillsyn frdn annan
person?”

Svarsalternativ Antal Andel (%)
N=2 173 100

Nej, inte alls 200 9,2

Ja, upp till en timme 125 5,7

Ja, upp till 3 timmar 153 7,0

Ja, upp till en halv dag 176 8,1

Ja, en hel dag 166 7,6

Ja, ett dygn 76 3,5

Ja, flera dygn 191 8,8

Klarar sig helt utan tillsyn 1086 50,0

Av samtliga var det alltsd 30 procent av de nérstdende som uppgav att den
strokedrabbade inte klarade sig mer &n hogst en halv dag utan tillsyn av an-
nan person.

Rehabilitering och andra stdodinsatser

Pé direkt fraga angav 30 procent att man medverkade i rehabilitering, t.ex.
att ga promenader och genomfora traningsprogram. Tabell 4 redovisar olika
stodinsatser som nérstaende utforde, t.ex. att de tagit 6ver manga sysslor.

Tabell 4. "Behéver Du ge stéd at Din nérstaende pa nagot av nedanstaende sétt?”

Typ av stodinsatser Antal Andel
n=1193 %

Jag har tagit ver manga sysslor, som han/hon tidigare skotte 739 61,9

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

Jag hjalper till med specifika géromal 646 54,2

(t.ex. ekonomi, skriva brev)

Jag ar aktiv i kontakten med den offentliga varden och omsorgen 453 38,0

Jag medverkar i rehabilitering 358 30,0

(t.ex. gar promenader, genomfor trdningsprogram)

Andra stddinsatser 144 12,1

Det var vanligast att de nirstaende hade tagit 6ver ménga sysslor, 62 pro-
cent. Over hilften hjilpte till med specifika goromal, 54 procent, och ménga
var aktiva 1 kontakten med den offentliga varden och omsorgen, 38 procent.

42



Halsa och livskvalitet

P& fragan ”Hur bedomer du ditt allmdnna hélsotillstand?” svarade 84 pro-
cent “ganska’ eller ‘'mycket gott’. 15 procent av de nérstdende svarade gans-
ka eller mycket déligt.

Detta kan jimforas med de strokedrabbades svar (73 procent ganska eller
mycket gott, 24 procent ganska eller mycket daligt).

53 procent av de ndrstdende kunde utdva samma intressen som tidigare.
Tabell 5 visar skillnaden mellan nirstdende och strokedrabbade.

Tabell 5. "Kan Du utéva de intressen Du hade tidigare innan Din nérstédende fick
stroke?”

Narstaende Strokedrabbade
Svar Antal Andel Antal Andel
n=2 337 % n=4 617 %
Ja, som forut 1247 53,4 1111 241
Ja, men inte riktigt som férut 753 32,2 1718 37,2
Nej, nastan inte alls eller aldrig 337 14,4 1788 38,7

14 procent av de nidrstdende kunde nistan inte alls eller aldrig utdva sina
tidigare intressen.

P& fragan "Har du ndgon som bryr sig om och fragar hur du har det?” sva-
rade 84 procent ja. Tabell 6 visar en jimforelse mellan de nérstdendes och
de strokedrabbades svar.

Tabell 6. Nérstaendefragan "Har Du nagon som bryr sig om och fragar hur Du har
det?” jamford med patientfragan ” Finns det nagon sérskild person som Du k&nner
att Du verkligen kan fa stéd av?”

Narstaende Strokedrabbade
Svar
Antal Andel Antal Andel
n=2335 % n=4515 %
JalJa i viss grad 1967 84,2 4 090 90,6
Nej 368 15,8 425 9,4

16 procent av de nérstdende svarade nej, inte alls. De strokedrabbade hade
tillgang till ndgon stddperson 1 hdgre grad dn de nérstaende.

Eftersom andelen som uppgav sig ma daligt, inte kunna utdva sina intres-
sen och inte hade nagon som bryr sig om dem var ungefir lika stor (14—16
procent) samkordes dessa tre fragor. Det visade sig att 19 anhdriga hade
svarat negativt pa alla tre fragorna, medan 152 hade svarat negativt pa tva
av fragorna och 564 anhoriga hade svarat negativt pa en av de tre fragorna.
Detta kan jamforas med 1 397 anhdriga som hade svarat positivt pa alla tre
frigorna.

Kunskap och kontakt

De allra flesta (71 procent) traffade aldrig andra nérstdende till strokedrab-
bade, och 87 procent uppgav att de inte hade kontakt med nigon lokal pati-
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entforening. Endast 8 procent uppgav att man inte kénde till att det forekom
ndgon lokal patientforening eller gérna skulle vilja ha kontakt med denna.
Tabell 7 visar en jamforelse mellan de nérstaendes och de strokedrabbades
svar.

Tabell 7. "Har Du eller har Du haft kontakt med néagon lokalférening/handikapp-
férbund inom t.ex. Stroke Riksférbundet/strokeféreningen, Afasiférbundet i Sverige,
Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR)?”

Narstaende Strokedrabbade
Svar Antal  Andel  Antal  Andel
n=2309 % n=4470 %
Ja 117 51 330 7,4
Nej 2005 86,8 3977 89,0
Nej, men skulle vilja fa kontakt med lokalférening 76 3,4 73 1,6
Nej, visste inte att det fanns lokalférening 111 4,8 90 2,0

Endast 5 procent av de néarstdende hade haft kontakt med lokalférening.

Pa fragan om man som néarstdende behovde mer kunskaper om stroke sva-
rade 43 procent nej, man hade tillrdckliga kunskaper. Tabell 8 visar fordel-
ningen efter kunskapsbehov.

Tabell 8. "Behéver Du som nérstaende fa mer kunskaper om stroke? (Flera alter-
nativ méjliga)”

Svar Antal Andel
n=2387 %
Nej, jag har tillréckliga kunskaper 1032 43,2
Ja, om strokesjukdomen och dess férlopp 638 26,7
Ja, om olika behandlingsmetoder 401 16,8
Ja om olika méjligheter till anhoérigstod 326 13,7
Ja, om samlevnad 142 5,6
Ja, om lakemedel 221 9,3
Ja, om majligheterna till bostadsanpassning 129 54
Ja, om mojligheterna att fa handikapphjalpmedel 177 7,4
Annat 69 2,9

57 procent av de nérstaende svarade att man behdvde mer kunskap om stro-
ke.

Kontakt

44 procent (996 personer) uppgav att man inte visste vem man skulle kon-
takta inom varden (landstinget eller kommunen) for att fa rad eller stéd. Det
var ungefar lika stor andel av kvinnorna som minnen som inte visste vart
man skulle véinda sig (43,2 respektive 45,6 procent). Didremot var det en
intressant skillnad efter alder, vilket framgér av Tabell 9.
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Tabell 9. Andel anhériga, som inte visste vart man ska vdnda sig for rad och stéd
per aldersgrupp

Alder Andel okunniga
18-64 ar 52,2
65-74 ar 43,7
75-84 ar 40,0
85 ar-w 26,1

I den hogsta aldersgruppen var kunskapen om vart man ska vénda sig bést.

Anhorigstod

Totalt var det 245 nidrstdende (11 procent) av samtliga som uppgav att man
fick nagon form av anhorigstod. Anhorigstod syftar hér till att ge den nér-
stdende avlosning frdn vardsysslan for att fa fri tid for eget bruk. Av dem
hade 113 hemtjdnst = avlosning i det egna hemmet, 38 hade avldsning 1
form av dagvard for den strokedrabbade, och 97 hade avldsning 1 form av
att den strokedrabbade vistades en tid i korttidsvarden.

P4 fragan ”Ar du ndjd med det anhérigstdd du far?” svarade 124 ja, det
har varit tillrdckligt, medan 74 personer ansdg att det inte var tillrdckligt.
Svarsbortfallet var 47 (19 procent) av de 245 som uppgav sig ha fatt ndgon
form av anhorigstod.

Fragan ”Varfor har du inte fatt ndgot anhorigstod?” skulle besvaras av
dem som svarat nej pa fragan om de hade fatt anhorigstod, dvs. 1 059 per-
soner. Tabell 10 visar att det endast var 32 personer som svarade och att
deras svar var mycket varierande.

Tabell 10. Varfér har du inte fatt ndgot anhérigstod?

Orsak Antal
Inte kant till att man kunde fa stod 5
Inte blivit erbjuden 10
Avstatt pa grund av kostnaden 1

Avstatt, hjalpen/avlésningen passade inte mig
Avstatt, hjalpen passade inte min narstaende
Annat skal

© b W

Pé frdgan “Far Du stddjande samtal? svarade 137 att man forutom samtal
med familj och vinner ocksd fick stodjande samtal enskilt eller i grupp.
Majoriteten (1 515 svarande) ansag sig ej behova detta, medan 296 personer
svarade att de gérna skulle vilja ha sddana samtal.

Kontakt med strokeskoterska

I samband med enkéterna fanns mojlighet for patienter och anhdriga att
kontakta en strokeskdterska per telefon. De fragor som togs upp vid dessa
samtal handlade i allménhet inte om enkéten utan mer om hur man blivit
bemott av vardpersonal vid ankomsten till akutsjukhuset och om avsaknad
av rehabilitering.
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Négra dldre kvinnor berdttade hur de hade rehabiliterat sina mén i hem-
met utan nigon stottning fran sjukvarden. De hade frdn hemkomsten bedri-
vit kvalificerad rorelsetraning sd att deras min aterfatt gangférmagan och
kunde skota sin personliga vard enbart med lite tillsyn och handrickning.
Strokeskoterskan frdgade om det hade varit diskussion om rehabilitering
infor hemgéngen, men man uppgav att det aldrig hade varit péd tal. Ménga
uppgav ocksa att det varit stora problem att fa logopedhjilp for traning av
spraket.

Négra samtal handlade om att anhoériga hade svért att besvara fragorna,
eftersom deras anhdriga befann sig i sdrskilt boende inom kommunen och
man kénde inte till hela situationen. Dessutom ville de inte besvira perso-
nalen med ytterligare arbete.

Ett samtal handlade om en kvinna av utlindsk hirkomst som inte kunde
tala eller forstd svenska. Anhdriga hade dnskemal till kommunen om att fa
bli anhdrigvéardare, men deras onskan hade avslagits. De fick radet att vinda
sig till den kommun dér kvinnan var skriven for att fa drendet omprovat.

Slutsatsen av dessa samtal var att de inneburit en mojlighet for patienter
och anhdriga att kunna ringa och berétta om sina problem och fé bekréftelse
pa att deras krav och dnskemal om rehabilitering var rimliga. Nagra hade
ocksa behov av att fa framfora den frustration, som de kdnde infor den be-
lastning, som det innebar att vara anhorig till en strokedrabbad person.

Fria kommentarer

Det var 560 nidrstdende som tog tillfallet i akt och kommenterade den 6ppna
frigan “Ar det ndgot vi glomt att ta upp som rdr stroke och som kinns an-
geldget att tillagga?

De nérstdende kan delas upp i tvd grupper. Den ena gruppen bestir av
sammanboende, vanligen makar, vars hela livssituation ocksa har blivit for-
andrad. Den andra gruppen utgdrs av soner och dottrar som ofta har eget
hushall och som gor punktinsatser, besoker, tar éver och utfor specifika
sysslor, foretrdder sin mor eller far i olika situationer. Dessemellan har de
sitt eget liv, men dir den strokedrabbades situation @ndd gor sig pamind
kanslomaissigt.

Bostadsanpassningen och handikapphjédlpmedel dr nddvéndiga stod for att
den strokedrabbade ska kunna bo kvar hemma. Hemvarden binder ocksé
den anhdrige till ett vardansvar dygnet runt.

Flera anhdriga dr medvetna om att deras insatser har ett hogt ekonomiskt
viarde och Onskar nagon form av ersdttning som samtidigt skulle vara ett
erkdnnande av deras insats. De uppfattar det som paradoxalt att kommunen
inte dr mer intresserad av att stddja dem. De alternativ som anhdriga kan
stdllas infor framstér sillan som attraktivt. Att fa stdd och avlosning har ett
hogt pris. Eftersom dldreboende endast vander sig till dem som har behovet
innebdr det att makarna maste bo atskilda.

Ett nyckelord som framkommer tydligt i de fria kommentarerna dr initia-
tiv. I det akuta skedet ligger initiativet hos dem som har kunskap. Det dr
ldkarna och sjukhuspersonalen som agerar och tar beslut om diagnostik,
behandling och rehabilitering. Som anhdrig har man inledningsvis inga for-
vantningar pa sig om egna prestationer.
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Fran och med utskrivningen &r dock situationen forédndrad. Det tar tid in-
nan man som anhorig och strokedrabbad inser att nu ligger initiativet hos en
sjalv. Risken dr stor att man drabbas av motgangar i detta kdnsliga lage.
Man far avslag pa ansokningar till kommunen, kontakt med nya lakare som
inte dr specialister pa stroke, brist pa logopeder, rehabilitering som inte blir
av eller avbryts. Ménga makar har egna kriampor, forsémrad ekonomi och
manga vittnar om ett sonderslaget socialt nitverk. Enda séttet att befria sig
fran denna situation &r att dterigen ldmna ifrén sig initiativet till samhaillet 1
form av édldreboende for den strokedrabbade, men dé forloras ocksa mojlig-
heten att sjélv ta initiativ.

Diskussion
Férhallningssétt till situationen

Vid intervjuer med anhdriga/nérstdende till strokedrabbade framkommer
ofta tva olika forhallningssétt. Manga har bearbetat vad som hint och kan
kénna sig tacksamma for att det &ndé blivit battre dn det var strax efter in-
sjuknandet. De har anpassat sig till en ny livssituation och sétter virde pa
varje dag som man fir uppleva, trots det handikapp som strokesjukdomen
medfor.

Andra tycker att forbattringen gar for langsamt, kinner sig besvikna dver
att livet inte blivit som forr eller som man planerat, blir arga och irriterade
pa allt som gér en emot. Ménga pépekar att det dr skillnad pé att fa stroke
mitt 1 livet, ndr man har ansvar for familj och forvirvsarbete och att fa det
pa alderns host. Sjélvfallet forekommer bdda forhallningssétten av och till
hos de flesta anhoriga och nérstdende.

Metodproblem

Fragor om anhdrigas insatser kompletterades med fragor om sjalvupplevd
hélsa, livstillfredsstallelse och behov av kunskap, kontakter och olika typer av
anhorigstod.

Materialet utgjordes av 2 367 nérstaende, varav de flesta uppgav sig vara
gifta eller leva i samboforhéllande. Alla hade formodligen inte gemensamt
boende ldngre, eftersom det var nagot farre patienter som uppgav sig vara
samboende. Eventuellt bortfall av nirstdende som inte svarat pd enkiten
trots att de givit tillsyn, vard och rehabilitering dr svart att uppskatta liksom
representativiteten hos dem som svarat. Ofta far den nérstdende bistd med
hjélpinsatser ocksa i sdrskilt boende, varfor resultatet dnda far anses spegla
ett spektrum av hur de nérstdende faktiskt uppfattat sin situation.

Det reserverades ocksa plats for fria kommentarer liknande dem som rik-
tades till den strokedrabbade vid forra tva-arsenkéten. Vid det tillfallet var
det drygt 1 300 personer, ndstan var tredje person, som tog tillfallet 1 akt och
gav fria kommentarer. Ménga av dessa var anhdriga/nédrstdende. Av alla
2 367 som besvarade enkétfradgorna har ndrmare 600 anhoriga ocksa skrivit
fria kommentarer. Dessa ger en fordjupad bild bdde av hur strokesjukdomen
drabbar hela familjen och hur landsting och kommun kan stédja anhoriga
for att de ska orka med i det langa loppet.
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Behov av hjélp och tillsyn

Formégan att klara de dagliga aktiviteterna oberoende av en annan person
speglas i ADL-trappan (7). Den beskriver ADL-formagan som uppbyggd av
en rad aktiviteter, som forhaller sig till varandra i den ordning som de ut-
vecklas hos ménniskan. Det innebdr att en person som i samband med en
sjukdom eller skada forlorar férmagan att sjidlvstandigt utféra sina personli-
ga dagliga aktiviteter, som dr de mest grundldggande, ocksé forlorar forma-
gan att klara mer komplicerade dagliga aktiviteter.

Dirfor kan man forvinta att den som behdver hjilp med personliga dagli-
ga aktiviteter sasom av- och pakladning och personlig hygien ocksa behdver
hjilp med de flesta hushéllsaktiviteter, som t.ex. att stdda, handla och laga
mat. Behdver man hjélp med toalettbesok behdver man i1 allménhet ocksa
hjilp med pé- och avkliddning och personlig hygien. Behovet av hjélp med
toalettbesok uppstér ju dessutom dygnet runt, varfor just den aktiviteten ar
forenad med extra stor belastning pa nérstaende.

Det dr angelédget att identifiera de anhoriga som verkligen kan behova fa
stod eller avlosning. En sddan kategori skulle alltsd kunna vara de som
maste hjélpa till med toalettbesok, vilket innebédr hjdlpbehov dygnet runt,
och de som inte kan ldmna sin strokedrabbade make/maka mer dn hogst en
halv dag.

Kognitiva problem

Vid sidan av de patagliga problemen med nedsatt rorlighet och minskad
formaga att klara personliga dagliga aktiviteter kan strokesjukdomen medfo-
ra kognitiva stdrningar, som ofta inte mérks sd mycket i borjan. P4 sikt med-
for de dock att ménga sysslor, som man tidigare klarade utan problem blir
svéra att hantera. Detta avspeglas i det att tva av tre nédrstdende hade tagit
Over minga av de sysslor som den strokedrabbade tidigare skotte, t.ex. sti-
da, kora bil, deklarera, och over hilften av de nérstdende hjélpte till med
specifika géromal sdsom att skriva brev och skoéta ekonomin.

Rehabilitering

De nirstdendes rehabiliteringsinsatser ar viarda uppmarksamhet. Det var 30
procent av dem som besvarat frdgan, som medverkade i rehabiliteringen
med promenader och trdningsprogram. Att ha ett trdningsprogram skapar
struktur 1 tillvaron och gor det léttare att sdtta upp delmal for rehabilitering-
en, som ofta behdver pagd kontinuerligt eller periodvis under mycket lang
tid.

Samtidigt var det uppenbart att anhoriga till stor del tagit dver sysslor som
maken tidigare hade utfort. Detta &r minga ganger nddvéndigt for att det
dagliga livet ska fungera, men det handlar ocksd om att ge den strokedrab-
bade tid att utfora sysslor, som efter stroke tar betydligt langre tid. Detta ar
en viktig del av ett rehabiliterande forhallningssatt i livet efter stroke.

En viktig uppgift for anhoriga dr att vara aktiva i kontakten med den of-
fentliga varden och omsorgen. De nérstdende har kunskap om ménniskan
och miljon, som maste tas tillvara for att vard och omsorg ska bli &ndamals-
enliga och bidra till forhojd livskvalitet for bada parter. Darfor &r det ocksa

48



angeldget att vardpersonal uppméarksammar och sldpper in anhdriga i1 vérd-
planeringen redan pa ett tidigt stadium.

Halsa och livskvalitet

Resultatet vad giller de nérstdendes allménna hélsotillstand stimde ganska
bra med vad en normalpopulation brukar svara och skiljde sig frdn de stro-
kedrabbades svar pa samma fraga. Andelen positiva svar stimde med be-
folkningssvaren i1 motsvarande &ldersgrupper i ULF-undersékningarna,
SCB:s dterkommande underséknngar av levnadsférhdllanden 1 Sverige (7).

Dock kan det vara vésentligt att begrunda vad som lag bakom de 15 pro-
cent som bedomde sitt allmdnna hélsotillstind som ’ganska eller mycket
déligt’. Det kan vara egen sjukdom, men det kan ocksd vara en reaktiv de-
pression eller utmattning, som kan behdva atgirdas.

Likasé ar det ett varningstecken ndr anhoriga svarar att de ndstan aldrig
eller inte alls kan utdva samma intressen som tidigare. Beror det pa att man
inte kan limna den strokedrabbade utan tillsyn? Aven de som uppgav att
man inte har ndgon som bryr sig om eller frdgar hur man har det, ar vérda att
uppmérksammas. I samband med bide den forra och denna tvé-arsenkit har
manga av de svarande uttryckt tillfredsstéllelse over att nagon fragar efter
hur de har det.

Anhoriga som uppger daligt hilsotillstdnd borde f6ljas upp sarskilt, efter-
som de torde utgodra en riskgrupp for ytterligare forsamring med atfoljande
oférmaga att vara ett stod for den strokedrabbade.

Kunskap och kontakt

Det dr anmérkningsvért att sa fa nérstdende hade kontakt med négon lokal
strokeforening. Visserligen kan den strokedrabbade sjdlv ha kommunika-
tionsproblem med bland annat afasi eller bristande initiativformaga. Men
anhoriga kan ofta ha vél sa stor glidje av kontakten med andra anhoriga
genom foreningen. En orsak kan vara att strokekoordinatorn pd grund av
sekretess dr forhindrad att uppge namn och adress sd att strokeféreningen
kan ta direkt kontakt. Darfor ar det en fordel om man kan ordna en anhorig-
grupp redan under de forsta tre manaderna, som vid nigon av sina traffar
moter foretrddare for den lokala strokeforeningen.

Det ér en stor andel av de nérstdende som anser att man inte behdver mer
kunskap om stroke, vilket kan vara ett gott betyg at den information som
man fatt via sjukvérden. Samtidigt finns det efterfrigan pa mer kunskap och
information pd manga omraden, som med fordel skulle kunna tillgodoses
via lokalforeningarna. Det dr t.ex. anmérkningsvart att si stor andel som 44
procent uppgav att man inte visste vem man skulle kontakta inom landsting
eller kommun for att fa rdd och stdd. Intressant var att denna andel minska-
de i hogre aldersgrupper, vilket sannolikt forklaras av att de dldsta redan har
insatser fran kommunen och aterkommande kontakt med vérden.

Anhdérigstdd

Anhorigstdd 1 form av avlosning 1 det egna hemmet, i dagvérd eller kort-
tidsvérd redovisades av 11 procent av dem som besvarat frigan. Begreppet
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’anhorigstdd’ har ingen entydig definition, och hédr anvédndes det i den mest
specifika meningen “avldsning, for att ndrstdende ska fa fri egen tid”. Man
kan tdnka sig manga andra former av anhorigstod: samtal enskilt eller i
grupp, vilket efterfrigades av narmare 300 personer, eller bara vetskapen att
jag kan fa hjélp nir jag behover, dven om jag inte utnyttjar den mojligheten.

I intervjuer med nédrstdende brukar framkomma 6nskemal om mer kun-
skap om strokesjukdomen, triffar med andra anhdriga och avlosning vid
behov. Det framhalls ocksa att denna avlosning maste innehélla ett stimule-
rande moment dven for den strokedrabbade for att avlosningen ska kédnnas
meningsfull for den nirstaende (7).

Fria kommentarer

Det framkom manga vérdefulla synpunkter, som kan leda till forbattringar i
den léngsiktiga uppfoljningen efter stroke. Till exempel lyftes frigan om
vem som har initiativet till kontakt, planering, vird, omsorg och rehabili-
tering efter sjukhusvistelsen. P4 sjukhus &r det sjdlvklart att lékare, sjuk-
skoterskor och rehabiliteringspersonal pé ett professionellt sétt beslutar om
véard och rehabilitering, &ven om man numera dr vél medveten om behovet
av delaktighet for att nd mélen.

I samband med utskrivning remitteras patienten till sjukhusmottagning
eller till primdrvarden och far i1 bésta fall ett terbesok for uppfdljning av
riskfaktorer, behandling och rehabilitering inom tre ménader. Vad som dér-
efter sker dr oklart och varierar stort mellan olika landsting och sjukvards-
omriden. Bristerna i langtidsuppfoljningen dr uppenbara och maéste atgir-
das.

Det dr mycket angelédget att varje landsting och kommun bemddar sig om
att organisera langtidsuppfoljningen pa ett sadant sitt att bade strokedrabba-
de och deras anhdrigas behov kan tillgodoses pé ett rimligt sétt. Detta skulle
kunna underléttas av att anhoriga synliggdrs bade i1 akutsjukvarden och i
eftervdrden, och att strokesamordnare med hjélp av kvalitetsregistret Riks-
Stroke far mdjlighet att meddela primérvarden vilka strokepatienter som ska
foljas upp efter exempelvis ett ar.
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