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BAKGRUND

Riksstrokes 3-manadersuppfdljning administreras av det sjukhus dar patienten vardats for stroke.
Patienten kontaktas och far svara pa 3-manadersformularet per brev, per telefon eller vid ett
aterbesok. 12-manadersformuldret administreras centralt och skickas ut till patienten per post.
Patienten kan besvara bade 3- och 12-manadersformularet helt sjalv eller med hjalp av en
narstaende eller vardpersonal (t.ex. aktuellt da patienten bor pa sarskilt boende). Formularet kan
ocksa helt och hallet besvaras av en narstaende, vardpersonal eller annan (t.ex. god man) for
patientens rakning.

Dessa olika mojligheter att inhamta data mojliggor for fler patienter att svara pa formularet och
dkar darmed svarsfrekvensen. Riksstrokes 3-manadersformulér har en svarsfrekvens pa 88 %! och
12-manadersformuliret har en svarsfrekvens pa 80 %.2

Syftet med det har delprojektet var att underséka om det finns skillnader mellan svaren pa
Riksstrokes 3- och 12-manadersformular beroende pa vem som svarar pa formuladret — ”Patienten
sjalv”, "Patienten med hjalp” eller "Endast av narstaende/vardpersonal/annan”.

METOD

Datainsamling

Ett antal frdgor som ar av sarskild vikt for att undersdka eventuella skillnader som uppkommer
beroende pa hur svaren inkommer valdes ut fran Riksstrokes 3- och 12-manaders formuléar. De
utvalda fragorna handlade om:

allman halsa, smarta, néjdhet med vard, stéd och rehabilitering samt tillgodosedda behov.

Fragorna valdes ut av tva anledningar. Den forsta ar att data fran Riksstroke tidigare visat pa att de
som svarat med hjalp eller dar nagon svarat at dem tenderar att svara mer negativt pa
attitydfragor om néjdhet med varden. Den andra ar att studier har visat pa att narstdende ger mer
negativa svar dn patienten sjilv vad géller frdgor om hélsa och ndjdhet med vard.>”

Figur 1 visar fordelningen av vem som svarade och hur bland de 71 264 patienter som besvarade
3-manadersuppfoljningen mellan 2009-2012. Patienterna delades in i tre grupper baserat pa vem
som svarade pa 3-manadersformularet. Forsta gruppen, ”Patienten sjalv”, inkluderar de som
svarade ensamma skriftligt, per telefon eller vid aterbesok pa sjukhus. Andra gruppen, ”Patienten
med hjalp”, inkluderar de som svarade med hjilp av narstaende/vardpersonal. Tredje gruppen,
”Narstaende/vardpersonal/annan”, inkluderar de fall dar endast narstaende, vardpersonal eller
annan svarade at patienten. Tabell 1 ger en beskrivning av dessa tre grupper.



Figur 2 visar fordelningen av vem som svarade pa 12-manadersuppfdljningen av de 51 581 som
svarade 2009-2012. Dessa delades ocksa in i tre grupper dar forsta gruppen, ”Patienten sjalv”,
inkluderar de som svarade ensamma skriftligt. Andra gruppen, ”Patienten med hjalp”, inkluderar
de som svarade med hjalp av narstaende/vardpersonal. Tredje gruppen,
”Narstaende/vardpersonal/annan”, inkluderar de fall dar endast narstaende, vardpersonal eller
annan svarade at patienten. Tabell 2 visar dessa tre grupper som svarade pa 12-
manadersformularet.

Dataanalys

Data analyserades med SPSS Statistics 20. Svarsalternativen for alla fragor dikotomiserades i
positiva och negativa svarsalternativ dar de negativa svarsalternativen var:

ganska daligt samt mycket daligt allmant halsotillstand,

ofta eller standigt smarta,

missndjd samt mycket missndjd med varden etc.,

delvis eller inte alls tillgodosedda behov av hemsjukvard etc.

Uppgift saknas och ”"Vet ej” exkluderades fran berdkningarna. Svarsalternativen "Hade ej behov”
och "Hade behov men fick ej” exkluderades ocksa fran berakningarna, pa de fragor dar de fanns
med. Andelarna som svarade negativt berdknades for varje grupp pa respektive undersokt fraga
och testades for statistiskt signifikanta skillnader mellan grupperna med Tukey’s test.

Logistisk regression anvandes for att justera for skillnader i kons- och dlderssammansattning samt
ADL-beroende (= patienten behover hjalp vid toalettbesok och/eller pa- och avkladning) vid
svarstillfallet. Stora dataset som Riksstroke ar kansliga aven mot mycket sma skillnader och man
far latt statistiskt signifikanta resultat. Att en skillnad ar statistiskt signifikant innebar dock inte
alltid att den ar kliniskt signifikant. Skillnaderna bedomdes darfor ocksa utifran klinisk signifikans
dar hansyn tagits till (1) de absoluta skillnaderna, (2) den variation som finns mellan
landsting/sjukhus i Riksstrokes rapporter, (3) allmadn bedémning av vad skillnaderna kan innebéra.
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Tabell 1. Karaktdristika fér patienterna utifran gruppindelningen fér vem som svarade pa
3-mdnadersuppféliningen 2009—2012.

Patienten Patienten  Narstdende/ Totalt oavsett

sjalv med hjilp vardpersonal/annan svarssitt

Antal 40 623 19 847 10794 71264
Medelalder 71 78 79 74
Andelen kvinnor 43,5% 50,6 % 52,6 % 46,8 %

Medvetandegrad vid ankomsten till sjukhuset:

RLS 1 95,9 % 88,1 % 77,5 % 90,9 %

RLS 2-3 3,6 % 10,4 % 18,4 % 7,7%

RLS 4-8 0,5% 1,5% 4,0% 1,3%
ADL-beroende vid 3 man 5,4 % 42,3 % 72,6 % 25,2 %

Tabell 2. Karaktdristika fér patienterna utifran gruppindelningen fér vem som svarade pG 12-
mdnadersuppféljiningen 2009-2012.

Patienten Patienten Néarstdende/ Totalt oavsett

sjalv med hjalp vardpersonal/annan svarssitt

Antal 31546 13631 6 404 51581
Medelalder 72 79 81 75
Andelen kvinnor 43,4 % 50,9 % 51,7% 46,4 %

Medvetandegrad vid ankomsten till sjukhuset:

RLS 1 96,2 % 88,6 % 81,6 % 92,4%

RLS 2-3 3,3% 9,7 % 15,5 % 6,5 %

RLS 4-8 0,5% 1,7% 2,9% 1,1%
ADL-beroende vid 12 man 4,7 % 40,2 % 69,8 % 22,3 %

RESULTAT

Svarsfordelningen utifran vem som svarat pa 3-manadersformularet

For bade variabeln ”Allmant halsotillstand” och variabeln ”“Smarta” var det en statistiskt signifikant
storre andel av gruppen som svarade med hjdlp som angav det negativa svarsalternativet, aven for
det justerade resultatet. Skillnaden har bedémts ha hog klinisk signifikans for bade allmant
halsotillstdnd och smarta. Annu storre skillnad p& badda dessa tva variabler finns mellan gruppen
”Patienter som svarat sjalva” och gruppen ”Besvarats helt av ndagon annan an patienten”,

se tabell 3 och 4.



Tabell 3. Andelen patienter som uppgav att de hade mycket/ganska ddligt hélsotillstand,
férdelat efter vem som svarat.

Mycket/ganska daligt hilsotillstand Kl (95 %)

Andel, % Undre Ovre
Ojusterat:
Patienten sjalv 11,8 11,5 12,1
Patienten med hjalp 33,4 32,7 34 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 53,7 52,5 54,9 0,000

Justerat fér kon, alder och ADL-beroende vid 3 man:

Patienten sjalv 16,3 15,8 16,8
Patienten med hjalp 29,2 28,5 30 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 39,9 39 40,7 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nér patienten svarar sjalv.

Tabell 4. Andelen patienter som uppgav att de hade smdrta ofta eller sténdigt,

férdelat efter vem som svarat.

Har smérta ofta/standigt K1 (95 %) p-vdirde*
Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 16,1 15,7 16,5
Patienten med hjalp 26,1 25,4 26,8 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 28,3 27,2 29,5 0,000

Justerat for kén, alder och ADL-beroende vid 3 man

Patienten sjalv 18 17,4 18,6
Patienten med hjalp 22,8 22 23,5 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 26,9 26 27,8 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.

Tabell 5 visar att en storre andel patienter som svarade med hjalp an som svarade sjalva angav att
de var missndjda med personalens bemotande. Skillnaden ar statistiskt signifikant dven efter
justering. Skillnaden har bedémts ha lag klinisk signifikans. En nagot storre skillnad finns dock
mellan gruppen med patienter som svarade sjdlva och gruppen dar formuldret besvarades av
nagon annan an patienten.



Tabell 5. Andelen patienter som uppgav att de var missnéjda med personalens bemdétande,

férdelat efter vem som svarat.

Mycket missnojd/missnéjd KI (95 %) p-varde*
med personalens bemoétande
Andel, % Undre
Ojusterat
Patienten sjalv 1,5 1,4 1,7
Patienten med hjalp 3,7 3,4 4 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 4,5 3,9 5 0,000

Justerat for kén, alder och ADL-beroende vid 3 man

Patienten sjalv 1,9 1,7 2,1
Patienten med hjalp 3,1 2,8 3,4 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 4,2 3,8 4,6 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.

Bade for svarsalternativet "Missndjd med varden” och for ”Missndjd med rehabiliteringen”
svarade en storre andel att de var missndjda i gruppen patienter som svarade med hjalp éni
gruppen som svarade sjalva. Skillnaden ar statistiskt signifikant dven efter justering och har i bada
fallen bedomts ha hog klinisk signifikans. | bada fallen finns ocksa en annu storre skillnad mellan
gruppen med patienter som svarade sjalva och gruppen dar nagon annan an patienten svarade,
se tabell 6 och 7.

Tabell 6. Andelen patienter som uppgav att de var missndjda med varden, férdelat efter vem som svarat.

Mycket missn6jd/ K1 (95 %) p-virde*
missndjd med varden
Andel, % Undre
Ojusterat
Patienten sjalv 2,9 2,8 3,1
Patienten med hjalp 6,6 6,3 7 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 8,2 7,5 9 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 3 man

Patienten sjalv 3,6 3,4 3,9
Patienten med hjalp 5,6 5,2 6 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 7,4 6,9 7,9 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med néar patienten svarar sjalv.



Tabell 7. Andelen patienter som uppgav att de var missnéjda med rehab under sjukhusvistelsen,
férdelat efter vem som svarat.

Mycket missnojd/missnéjd med KI (95 %)

rehab under sjukhusvistelsen

Andel, % Undre
Ojusterat
Patienten sjalv 5,1 49 5,4
Patienten med hjalp 14,2 13,7 14,9 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 16,2 15,1 17,5 0,000

Justerat for kén, alder och ADL-beroende vid 3 man

Patienten sjalv 6,7 6,3 7,1
Patienten med hjalp 11,3 10,7 12 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 15,1 14,2 16 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.

Av de patienter som uppgav att deras behov av hjalp och stod var delvis eller inte alls tillgodosett
var andelen storre i den grupp som svarade med hjalp av nagon annan an i den grupp som svarade
sjalva, se tabell 8. Skillnaden ar statistiskt signifikant daven efter justering och skillnaden har
beddmts ha hog klinisk signifikans. En annu storre skillnad finns mellan gruppen som svarade
sjalva och gruppen dar nagon annan an patienten svarade.

Tabell 8. Andelen patienter som uppgav att deras behov av hjélp och stéd fran sjukvdrden eller

kommunen var delvis eller inte tillgodosedda, férdelat efter vem som svarade.

Delvis/inte tillgodosedda K1 (95 %)
behov av hjalp och stod
Andel, % Undre
Ojusterat
Patienten sjalv 28,4 27,8 29
Patienten med hjalp 42,9 42,2 43,7 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 43,5 42,2 44,7 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 3 man

Patienten sjalv 32,3 31,5 33,1
Patienten med hjalp 36,7 35,8 37,5 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 41,2 40,2 42,2 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.



Svarsfordelningen utifran vem som svarat pa 12-manadersformuliret

Bade for variabeln ”Allméant halsotillstand” och variabeln “Smarta” ar resultatet for
12-manadersformulédret detsamma som for 3-manadersformuléret, redovisat ovan. En storre
andel i gruppen som svarade med hjalp dn i den som svarade sjdlva angav alltsa det negativa
svarsalternativet, se tabell 9 och 10. Skillnaden &r statistiskt signifikant dven for det justerade
resultatet och har bedémts ha hog klinisk signifikans for bade allmant halsotillstand och smarta.
Annu storre skillnad pa bada dessa variabler finns mellan gruppen med patienter som svarade
sjalva och gruppen dar nagon annan an patienten svarade, se tabell 9 och 10.

Tabell 9. Andelen patienter som uppgav att de hade mycket/ganska ddligt hdlsotillstand,

férdelat efter vem som svarat.

Mycket/ganska daligt allmint Kl (95 %) p-virde*
hélsotillstand
Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 11,9 11,6 12,3
Patienten med hjalp 35,7 34,9 36,5 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 58,5 57,3 59,8 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 16,9 16,3 17,4
Patienten med hjalp 31,4 30,6 32,2 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 43,1 42,1 44,1 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med néar patienten svarar sjalv.

Tabell 10. Andelen patienter som uppgav att de hade smdrta ofta eller stindigt,

férdelat efter vem som svarat.

Har smarta ofta/standigt KI (95 %)

Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 16,6 16,2 17
Patienten med hjalp 29,1 28,3 29,9 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 31,3 30,1 32,5 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 19,3 18,7 19,9
Patienten med hjalp 24,4 23,6 25,2 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 28,6 27,6 29,5 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.



| den grupp som svarade med hjalp av nagon annan var det en storre andel patienter som uppgav
att deras behov av rehabilitering endast var delvis eller inte alls tillgodosedda, jamfért med i
gruppen som svarade sjalva. Skillnaden ar signifikant dven efter justering och har bedémts ha hog
klinisk signifikans. Annu stérre &r skillnaden mellan gruppen som svarade sjélva och gruppen dar
nagon annan an patienten svarade, se tabell 11.

Tabell 11. Andelen patienter som uppgav att deras behov av rehabilitering var endast delvis eller inte alls

tillgodosedda, férdelat efter vem som svarat.

Endast delvis eller inte alls tillgodosedda Kl (95 %) p-varde**
behov av rehab efter sjukhusvistelsen
Antal, % Undre
Ojusterat
Patienten sjalv 29,1 28,4 29,9
Patienten med hjalp 51,4 50,4 52,4 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 59,6 58,2 61 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 34,1 33,1 35,2
Patienten med hjalp 44,9 43,8 46,0 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 52,6 51,4 53,8 0,000

* Svarsalternativen ar ej formulerade som de andra "tillgodosedda behov”-fragorna

** Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfért med nar patienten svarar sjalv.

For variablerna "Hemtjanst i form av personlig vard” och "Hemsjukvard” var det en storre andel
som angav att deras behov var delvis eller inte alls tillgodosedda i gruppen som svarade sjalva,
jamfort med i gruppen som svarade med hjalp av nagon annan. Skillnaden &r statistiskt signifikant
dven for det justerade resultatet och har bedomts ha hog klinisk signifikans. For bada variablerna
finns det en annu storre skillnad mellan gruppen som svarade sjadlva och gruppen dar nagon annan
an patienten helt besvarade fragorna, se tabell 12 och 13.
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Tabell 12. Andelen patienter som uppgav att deras behov av hemtjéinst i form av personlig vard var delvis

eller inte alls tillgodosedda, férdelat efter vem som svarat.

Delvis/inte alls tillgodosedda K1 (95 %) p-varde*
behov av hemtjinst personlig vard
Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 40,4 38,3 42,5
Patienten med hjalp 26,1 24,9 27,2 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 19,3 18 20,7 0,000

M2: Justerat for kon, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 43,7 41,4 46
Patienten med hjalp 32,8 31,1 34,6 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 26,6 25,1 28,1 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.

Tabell 13. Andelen patienter som uppgav att deras behov av hemsjukvadrd var delvis eller inte alls

tillgodosedda, férdelat efter vem som svarat.

Delvis/inte alls tillgodosedda Kl (95 %) p-viarde*
behov av hemsjukvard
Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 29,4 27,9 30,9
Patienten med hjalp 17,6 16,8 18,5 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 13,9 12,9 15 0,000

Justerat fér kén, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 27,9 26,3 29,6
Patienten med hjalp 21,1 19,9 22,4 0,000
Vardpersonal/narstdende/annan 18,1 17 19,3 0,000

* Testar huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med nar patienten svarar sjalv.

Vad galler hjalpmedel var det ocksa en storre andel av gruppen som svarade sjdlva som angav att
deras behov var delvis eller inte alls tillgodosedda, jamfért med i gruppen som svarade med hjalp.
Skillnaden &r statistiskt signifikant dven for det justerade resultatet men har bedomts ha lag klinisk
signifikans. En likartad skillnad finns mellan gruppen som svarade sjdlva och gruppen dar nagon
annan helt svarade, se tabell 14.
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Tabell 14. Andelen patienter som uppgav att deras behov av hjdlpmedel var delvis eller inte alls

tillgodosedda, férdelat efter vem som svarat.

Delvis/inte alls K1 (95 %) p-varde*
tillgodosedda av hjalpmedel
Andel, % Undre Ovre
Ojusterat
Patienten sjalv 23,5 22,7 24,4
Patienten med hjalp 23 22,2 23,8 0,655
Vardpersonal/narstaende/annan 22,6 21,5 23,7 0,380

Justerat foér kon, alder och ADL-beroende vid 12 man

Patienten sjalv 26,5 25,4 27,6
Patienten med hjalp 23,5 22,5 24,5 0,000
Vardpersonal/narstaende/annan 22,9 219 239 0,000

* Mater huruvida det finns en signifikant skillnad jamfort med néar patienten svarar sjalv.

DISKUSSION

Syftet med det har delprojektet var att underséka om det finns skillnader mellan svaren pa
Riksstrokes 3- och 12-manadersformular beroende pa vem som svarar pa formuladret — ”Patienten
sjalv”, ”Patienten med hjalp” eller "Endast av narstaende/vardpersonal/annan”. Data fran
Riksstroke hade tidigare visat pa en tendens att de som svarat med hjalp eller dar ndgon svarat at
dem verkade svara mer negativt pa attitydfragor om néjdhet med varden. Det var dock oklart om
dessa skillnader kunde tillskrivas skillnader i svarighetsgrad/ADL-funktion. | denna studie
justerades darfor for alder, kon och ADL.

Resultatet for 3-manadersformularet visar bade fore och efter justeringen att de som svarade med
hjalp eller dar nagon helt svarade at dem, svarade mer negativt. De var alltsa mer missnéjda med
varden, personalens bemotande och rehabiliteringen. De angav ocksa oftare att deras behov av
stdd och hjalp inte var tillgodosedda. Dessa skillnader ar statistiskt signifikanta och bedéms ha hog
klinisk signifikans for alla fragor utom den om personalens bemdtande, som ar statistiskt
signifikant men bedéms ha I1ag kliniskt signifikans. Resultaten stammer 6verens med tidigare
studier som visat att narstdaende som svarar for patienten uttrycker mer missndje med varden an
patienterna sjilva.®’

For 12-manadersformularet visar dock resultatet forvanande nog att skillnaderna ar tvart emot
det forvantade. For fragorna rérande tillgodosedda behov av hemtjadnst i form av personlig vard,
hemsjukvard och hjalpmedel var det istdllet patienterna som svarade sjdlva som var mer negativa,
d.v.s. ansag att behoven ej var tillgodosedda. Dessa skillnader ar statistiskt signifikanta och har hog
klinisk signifikans forutom for fragan om hjalpmedel.
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Svarsalternativen pa fragorna om tillgodosedda behov ar dock formulerade sa att det ena negativa
alternativet, d.v.s. "Delvis tillgodosett”, har ett jakande svar (”Ja, delvis tillgodosedda”). Det har
kan ha paverkat resultatet. A andra sidan ar svarsalternativen pa frdgan namnd ovan i 3-
manadersformuldret om tillgodosedda behov av stod och hjalp likadant formulerade, d.v.s.
jakande pa delvis tillgodosedda behov. For den variabeln blev resultatet &nda det forvantade: De
som svarade med hjalp eller dar nagon annan helt svarade var mer negativa. Ett delvis jakande
alternativ forklarar inte helt det ovantade resultatet pa variablerna ”Personlig hemtjanst”,
"Hemsjukvard” och “Hjalpmedel”.

For fragan om tillgodosedda behov av rehabilitering i 12-manadersformularet &r resultatet dock
som forvantat. De som svarade med hjalp av narstaende eller dér nagon annan helt svarade var
mer negativa. Svarsalternativen for rehabiliteringsfragan har dock ett nekande svar som delvis-
alternativ ("Nej mina behov av rehabilitering ar endast delvis tillgodosedda”).

Svarsalternativen pa tillgodosedda behov-fragorna bor ses over sa att de formuleras likadant.

Det finns fler faktorer att vaga in. Pa just frdgorna om tillgodosedda behov av hemtjanst i form av
personlig vard, hemsjukvard och hjalpmedel var det en stor andel av patienterna som svarade
sjdlva som angav "Ej i behov”. Svarsalternativen ”Ej i behov” uteslots fran analyserna (se Metod).
Det har kan eventuellt ocksa ha bidragit till det har ovdantade resultatet for dessa fragor.

Resultaten vad galler fragorna om allmant halsotillstdnd och smarta visade pa likartat resultat for
bade 3- och 12-manadersformuldret. Grupperna som svarade med hjdlp och de dar nagon annan
svarade, var mer negativa dan gruppen som svarade sjdlva. Skillnaderna var statistisk signifikanta
bade fore och efter justering och hade hog klinisk signifikans. Det har resultatet styrks av studier
dar overensstammelse mellan patienter och narstaende som svarat at dem undersokts.
Narstaende bedémer patientens allmdnna halsotillstand som samre an vad patienten sjalv gor.3*
Narstaende bedémer ocksa patientens smarta som vérre dn vad patienten sjdlv gor.>8

"Vet ej”-svar och fragor dar uppgift saknas har exkluderats fran analyserna. For fragor med stor
andel saknade uppgifter eller "Vet ej”-svar finns det en viss risk att resultatet kan paverkas. For
flera fragor pa 3-manadersformularet ar det betydligt hogre andel saknade uppgifter och "Vet ej”-
svar for gruppen dar ndgon annan an patienten sjalv svarade. Det har skulle kunna fora med sig att
de som har en starkare asikt, som t.ex. ar mycket missndjda, svarar i storre utstrackning an andra.
For de som svarade med hjalp av nagon skilde sig dock inte andelen Vet ej”-svar och fragor dar
uppgift saknas jamfort med dar patienten svarade sjalv. Det har har darmed inte paverkat
resultatet for jamforelserna mellan dessa tva grupper.

For att vidare undersdka skillnaderna mellan vem som svarar pa formularet skulle det mot

bakgrund av ovanstaende vara bast att gora en studie som utformas sa att samma patienter bade
svarar sjalva och later nagon narstaende svara at dem. Pa sa satt kan 6verensstammelsen i svaren i
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Riksstrokes formular mellan patient och narstaende undersokas pa liknande vis som gjorts for

andra enkatinstrument i andra studier.>48

Hur ska da svarsskillnaderna (mellan patienter som svarar pa egen hand och de som behover hjalp
eller inte alls kan svara) som framkom av det har delprojektet tolkas? Det finns en rad mojliga
forklaringar, men fyra av dem kan spela sarskilt stor roll:

e Neglekt och anosognosi, d.v.s. att patienten fornekar eller bortser fran sinnesintryck som
strommar in till ena hjarnhalvan fran den motsatta halvan av omvarlden och/eller fran den
motsatta kroppshalvan eller att patienten ar omedveten om eller férnekar att en kroppsdel
ar skadad eller obrukbar. Dessa tillstand &r vanliga efter stroke® och kan bidra till att vissa
patienter inte upplever samma problem som omgivningen gor.

e Foérnekande/borttrangning ar en psykologisk férsvarsmekanism som &r vanlig vid stroke.©
Det har kan bidra till att patienterna tenderar att beskriva sin situation som mer gynnsam
an vad narstaende eller vardpersonal uppfattar att den ar.

e En av anledningarna till att patienterna inte kan svara pa egen hand kan vara kognitiv svikt,
nagot som ar mycket vanligt efter stroke.'! Demensutveckling innebar bl.a. 6kad risk for
depression och kraftigt sdankt livskvalitet. Depression efter stroke ar i sin tur ocksa nara knutet
till negativa upplevelser av strokevarden.!?

e Det ar inte ovanligt att anhoriga och vardpersonal stigmatiserar personer med kronisk
sjukdom och funktionsnedsattning,® d.v.s. att de tycker att situationen &r varre dn
vad den sjuka sjalv uppfattar att den ar. Detta ar nagot som skulle kunna beskrivas som
en omedveten “stampling”.

Oavsett vilken mekanism som kan ligga bakom de skilda svaren fran patienter och
anhoriga/vardpersonal, skulle skillnaderna kunna innebadra metodologiska svarigheter. Det géller,
for det forsta, jamforelser av vardkvalitet (benchmarking), om de sjukhus/landsting som jamfors
har stora skillnader i andelen patienter som svarar med hjalp av andra. Det kan, for det andra,
innebara metodologiska problem i klinisk strokeforskning dar patientrapporterade matt anvands.

Slutsatsen blir att det vid olika typer av jamférelser ar viktigt att kontrollera att andelen patienter
som far hjalp att svara pa Riksstrokes 3- och 12-manadersenkater inte skiljer sig mellan de objekt
eller grupper som jamfors. Nar det finns skillnader, bor case-mix-justeringar inkludera dven
andelen som fatt hjalp att svara.

14



REFERENSER

1.

10.
11.

12.

13.

Arsrapport. Rapport fran Riksstroke 2012.
http://www.Riksstroke.org/index.php?content=analyser

Ett ar efter stroke. Rapport fran Riksstroke. 1-arsuppfoljning 2011 - livssituation,
tillgodosedda behov och resultat av vardens och omsorgens insatser.
http://www.Riksstroke.org/?content=presentation

Williams,L.S, Bakas, T. Brizendine, E., Plue, L., Tu, W. Hendrie,H., & Kroenke, K. (2006). How
valid are family proxy assessments of stroke patients health relatad quality of life? Stroke,
37,2081-2085.

Dorman, P.J., Wadell, F.,Dennis,M., & Sandercock, P. (1997). Are proxy assessment of
health status after stroke with the EuroQol questionaire Feasible accurate and unbiased?
Stroke, 28, 1883-1887.

Wu, A.\W., Jacobson, L., Berzon, R.A, Revicki, D.A., van der Horst, C., Fichtenbaum, J., Saag,
M.S., Lynn, L., Hardy, D., & Feinberg, J. (1997). The effect of mode of administration on
medical outcome study health ratngs and EuroQol scores in AIDS. Quality of Life Research,
6, 3-10.

Epstein, M.A,, Hall, J.A,. Tognetti, J., Son, L.H., & Conant, L. (1989). Using proxies to
evaluate quality of life. Can they provide valid infomation about patient’s health status and
satisfaction with medical care? Medical Care, 27, 91-98.

Walker, A.H. & Restuccia, J.D. (1984). Obtaining information on patient satisfaction with
health care: Mail versus telephone. Health Services Research, 19, 292-306.

Pickard, S. A,, Johnson, J.A,, Feeny, D.H., Shuaib,A., Carriere, K.C., & Nasser A.M. (2004).
Agreement between patient and proxy assessments of health-related quality of life after
stroke using the EQ-5D and health utility index. Stroke, 35, 607-612.

Appelros P, Karlsson GM, Seiger A, & Nydevik I. ( 2002). Neglect and anosognosia after
first-ever stroke: incidence and relationship to disability. J Rehabil Med. 34, 215-220.

Ellis SJ & Small M. (1993). Denial of illness in stroke. Stroke 24,757-759.

Pasi M, Poggesi A, Salvadori E, & Pantoni L. (2012). Post-stroke dementia and cognitive
impairment. Front Neurol Neurosci.;30, 65-69.

Asplund K, Jonsson F, Eriksson M, Stegmayr B, Appelros P, Norrving B, Terént A, Asberg KH;
Riksstroke Collaboration. (2009). Patient dissatisfaction with acute stroke care. Stroke. 40,
3851-3856.

Engebretson J.J. (2013). Understanding stigma in chronic health conditions: implications
for nursing. Am Assoc Nurse Pract, 25, 545-50.

15



