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FORORD

Det nationella kvalitetsregistret Riksstroke presenterar sedan 1996 arliga rapporter om den
svenska strokevardens kvalitet. Dessa rapporter omfattar varden under akutskedet, en uppféljning
efter 3 manader samt fran ar 2009 dven en uppfdljning 1 ar efter insjuknandet i stroke.

Riksstroke har ocksa vid flera tillfallen skickat ut enkater till narstaende for att fa en belysning

av hur strokevarden fungerar ocksa fran detta perspektiv. Senast publicerade Riksstroke 2013 en
rapport som redovisade resultaten av enkater som skickats ut under 2009-2012 till narstaende
1 ar efter att deras anhoriga insjuknat i stroke. Under 2016 gjorde Riksstroke for forsta gangen
en uppfdljningsundersékning som riktades till patienter som insjuknat 3 ar och 5 ar tidigare.

| samband med denna enkat skickades ocksa en enkat riktad till narstaende. Resultaten av
denna enkatundersdkning sammanfattas i denna rapport.

Rapporten ar avsedd for patienter och narstaende, beslutsfattare i landsting, kommuner och
privata verksamheter, de professioner i hdlso- och sjukvard och socialtjanst som mdoter personer
med stroke, vissa myndigheter samt for allmanheten. Med tanke pa den breda malgruppen har
vi forsokt halla spraket fritt fran medicinska facktermer sa langt det varit mojligt.

Foreliggande rapport kompletterar och konfirmerar den bild av narstaendes situation som fram-
kommit i Riksstrokes tidigare rapporter som nu sammantagna spanner 6ver tva decennier. Trots

de medicinska framsteg som gjorts under denna tid innebar ett insjuknande i stroke hos en anhorig
ofta en forandrad livssituation for hela familjen, med nya roller och krav fér narstaende. Rappor-
terna visar pa ett stort behov av stod fran samhallet for narstaende, saval tidigt efter insjuknandet
som i ett langre perspektiv.

Rapporten har utarbetats av undertecknad och Maria Hals Berglund vid Riksstrokes sekretariat,
i samarbete med Riksstrokes styrgrupp.

Umea i januari 2018

For Riksstrokes styrgrupp

Bo Norrving
Ordférande och registerhallare
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1 EN INTRODUKTION TILL STROKE OCH RIKSSTROKE

Stroke ar ett samlingsnamn for blodpropp i hjarnan i hjarnan, s.k. hjarninfarkter (ca 85 %),
blédningar inne i hjarnvavnaden (s.k. intracerebrala blédningar, ca 10 %) samt blédningar
mellan mellersta och inre hjarnhinnan (s.k. subaraknoidalblédningar, ca 5 %). Arligen insjuknar
25 000-30 000 personer i Sverige i stroke. De flesta (mer an 80 %) ar dver 65 ar. Stroke ar den
vanligaste orsaken till neurologiskt funktionshinder hos vuxna och den tredje vanligaste dods-
orsaken efter hjartinfarkt och cancer.

Svarighetsgraden vid stroke uppvisar en stor variation, fran lindriga besvar till mycket uttalade.
Trots forbattrade behandlingsmojligheter i akutskedet under senare ar far de flesta patienter
nagon form av kvarstaende besvar. Risken att insjukna i stroke har minskat under den senaste
15-arsperioden, och overlevnaden efter stroke har 6kat. Antalet personer som tidigare i livet haft
en stroke har okat i Sverige och berdknas nu uppga till cirka 140 000 personer. Dessa personer
behover livslang uppfoljning inom sjukvarden. Majoriteten patienter som haft stroke behover
rehabilitering och traning. Kvarstaende funktionshinder kraver ocksa stora resurser i form av
hemtjdanst, annan kommunal service och sarskilda boenden.

Det nationella kvalitetsregistret Riksstroke startade 1994 och har sedan 1996 presenterat arliga
rapporter om den svenska strokevardens kvalitet (hjarninfarkter och hjarnblédningar). Kvalitets-
indikatorerna avspeglar bade vad man gor i strokevarden och vad utfallet blir for patienterna. | en
uppfoljning efter 3 manader respektive 1 ar samlar Riksstroke in uppgifter fran patienterna sjalva.
Uppfoljningen undersoker bland annat patienternas funktion, allméanna halsotillstand, livskvalitet
och huruvida de drabbats av komplikationer i samband med stroke, till exempel nedstamdhet
och trotthet. Alla 72 sjukhus i Sverige som tar emot akuta strokepatienter deltar i Riksstroke och
registret inkluderar ca 22 000 patienter per ar.

Fran 2012 publiceras dven en rapport fran ett TIA-register (TIA star for transitorisk ischemisk attack,
en Overgaende syrebrist i hjarnan). Registrering av barn som insjuknar i stroke (Barnriksstroke)
borjades 2016.

Riksstrokes rapporter och resultat finns tillgangliga pa Riksstrokes hemsida, www.riksstroke.org.



2 SAMMANFATTNING AV RAPPORTEN

Den har rapporten redovisar resultatet av Riksstrokes enkater till narstaende 3 och 5 ar efter att
deras anhoriga insjuknat i stroke. Syftet har varit att 6ka kunskapen om situationen foér narstaende till
personer som haft stroke, for att fa ett bredare underlag for mojliga forbattringsomraden avseende
information, utbildning, rad och stod samt behov av avldsning i den ofta livslanga varduppgiften.

Enkaterna skickades ut under 2016 och besvarades av totalt 6 155 narstaende mellan 13 och 102 ar
och dar medelaldern var 67 ar. Andelen narstaende som svarade var 72 %, nastan lika hogt som de
76 % som besvarat Riksstrokes tidigare narstaendeenkater under 2009 till 2012. Drygt tva tredje-
delar var make/maka/partner och knappa fjardedelen var barn till den strokeinsjuknande. Tva
tredjedelar var kvinnor.

Resultatet visar att:

e Det var 45 % av de ndrstaende som ansag att deras anhdrige var helt eller delvis beroende av
deras tillsyn och hjalp.

e De narstaendes hjalpinsatser varierade mycket, vanligast var att de hjalpte till med forflyttning
utomhus, bad och dusch och dérefter med av- och pakladning, forflyttning inomhus och toalett-
besok.

e Manga narstaende hjalpte till med stadning, ekonomi, brevskrivning, kontakter med vard och
omsorg, rehabilitering och att hantera lakemedel.

e De allra flesta narstaende upplevde sitt eget hélsotillstand som ganska eller mycket gott
samtidigt som drygt var tionde upplevde det som ganska eller mycket daligt.

e Drygt en femtedel har vid besvarandet av enkdten den senaste manaden kant trotthet och ut-
mattning hela eller en hel del av tiden.

e Ungefar en sjattedel hade ként oro, dngslan och angest hela tiden eller en hel del av tiden. Dryga
tiondelen hade kant sig dystra och ledsna hela eller en hel del av tiden den senaste manaden.

* Av de ndrstdende som svarat pa enkdten var det 43 % som inte visste vem de skulle kontakta
inom varden for att fa rad eller stdd som narstaende till en person med stroke; bast informerad
var aldersgruppen over 85 ar.

e Tva tredjedelar ansag att de hade tillrdckligt med kunskap om stroke medan 6vriga ville veta
mer om strokesjukdomen och dess forlopp, olika behandlingsmetoder, anhorigstod, lakemedel,
hjalpmedel, bostadsanpassning och samlevnad.

e Endast 5 % av de narstaende uppgav att de fick narstdendestdd fran kommunen. Drygt en
tiondel visste inte att det fanns ett sadant stod.

¢ Andelen som onskade avlastning men inte fick var 6 %, nagot hogre i aldersgruppen 75 ar och
aldre (8 %) an de som var yngre an 75 ar (5 %).

Undersokningen visar en bild av de narstaendes situation 3 till 5 ar efter att deras anhoriga fatt
stroke som ar mycket samstammig med tidigare undersokningar som gjorts vid 1 ar och 2 ar
efter insjuknandet. Férandringar till det battre ar endast marginella. Narstaende star for en
betydande del av hjdlpen, stodet och tillsynen dven i ett langre perspektiv, och ett tydligt behov
av mer narstaendestdd och kunskap for att kunna tillgodose den anhoriges behov framkommer.



3 NARSTAENDERAPPORTENS BAKGRUND

Under 2000-talet har narstaendes roll i strokevarden uppmaéarksammats allt mer. Redan den forsta
2-arsuppfoljningen av personer som insjuknade i stroke 1997 visade att manga som insjuknat
hade ett stort kvarstaende behov av hjalp och rehabilitering. | de fria kommentarerna berattade
narstaende om sin situation. De undrade bland annat varfor ingen uppféljning av anhorigas
situation gjordes.

Det héar hade till foljd att en pilotintervju med ett 30-tal ndrstdende genomfordes?. Under samma
tidsperiod publicerades ny forskning med fokus pa narstaende, och Socialstyrelsen genomforde
en satsning pa narstadendevard. Det ledde till att Riksstrokes styrgrupp tog initiativ till en ny
2-arsuppfoljning av dem som insjuknat under forsta halvaret 2001. Nu skickade Riksstroke dven
en separat enkat till narstaende med fragor om deras situation®®.

Resultatet visade att det dven fanns stora forbattringsmojligheter for narstaende. Forbattrings-
mojligheter for rad och stdd, information och utbildning fran akutskedet och framat — inte minst
nar det gallde majlighet till avliosning i den ofta livslanga varduppgiften. Med kortare vardtider pa
sjukhus och 6kade majligheter for den som haft stroke att bo kvar i sitt eget hem var det ocksa
forvantat att kraven pa de narstaendes insatser skulle 6ka.

For att kunna folja eventuella férandringar over tid beslutade Riksstroke att skicka ut en narstaende-
enkat under en manad per ar fran ar 2009 fram till 2011 tillsammans med den ordinarie 1-arsupp-
foljningen av patienterna. Ar 2012 skickades narstdendeenkéten ut varje manad under hela aret
tillsammans med den ordinarie 1-arsuppféljningen av patienterna. Riksstroke kunde dock under
2012 observera att samtidigt utskick av enkat till patient och narstaende medférde en minskad
svarsfrekvens fran patienterna, rimligen pa grund av att enkdtméangden blev for stor. Riksstroke
slutade darfor med det samtidiga enkatutskicket till narstaende under senare delen av 2012, och
fran 2013 och framat har svarsfrekvensen fran patienterna atergatt till den tidigare héga nivan.

Riksstroke har fatt flera forslag fran internt och externt hall att dven belysa situationen efter stroke
i ett langre tidsperspektiv an tidigare undersékningar. Riksstroke beslutade darfor att under 2016
genomfdra enkatundersokningar till patienter samt till narstaende 3 och 5 ar efter insjuknandet.

Syftet har varit att ytterligare 6ka kunskapen om situationen for narstaende till personer som haft
stroke i ett langre tidsperspektiv an tidigare, for att fa ett bredare underlag for méjliga forbattrings-
omraden avseende information, utbildning, rad och stod samt behov av avlosning i den ofta livs-
langa varduppgiften.



4 METOD FOR UPPFOLJNING AV NARSTAENDE

Riksstroke har berdknats inkludera 96 % av samtliga akuta strokepatienter som vardats pa svenska
sjukhus. | syftet att ta reda pa hur strokepatienters livssituation ser ut pa langre sikt, genomférdes
en 3- och 5-arsuppfoljning under 2016. | samma kuvert skickades da dven en narstdaendeenkat som
personen som haft stroke kunde vélja att Iamna till en narstaende.

Enkaterna distribuerades till patienterna och deras narstaende av féretaget Indikator. Innan utskick-
et kontrollerades patienterna fran insjuknandearen 2011 och 2013 mot Skatteverket att de var vid
liv ett ar efter sitt insjuknande samt under uppfoljningsperioden. Det kontrollerades dven att de inte
fatt en 1-arsuppfdljning under de senaste 12 manaderna. For 3-arsuppfoljningen exkluderades dven
dem som fick en 5-arsuppfdljning.

Databearbetningen har gjorts vid Riksstrokes sekretariat och bakgrundsinformation har hamtats
fran Riksstrokeregistreringarna i akutskedet.



5 DELTAGARE | ENKATEN

Totalt skickades 3-arsuppfoljningen ut till 5 815 strokepatienter och sammanlagt var det 4 258
som svarade. Antalet narstaende som svarade var 3 047. Femarsuppféljningen skickades till 5 791
patienter och totalt svarade 4 239. Antalet narstaende som svarade var 3 108.

De narstaendes situation var i det narmaste identisk oavsett om deras anhoriga insjuknade for 3
eller 5 ar sedan och i denna rapport redovisas darfor dessa data gemensamt déar inte annat anges.
Enkaten besvarades av narstaende till 72 % av de patienter som svarat pa langtidsuppféljningen

(figur 1).
Andel ndrstaende som svarade pa langtidsuppfoljningen
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Figur 1. Svarsfrekvens pd enkdten av ndrstdende till patienter som svarat pa langtidsuppféljningen. Andel per
landsting/region.

Kommentar

e Svarsfrekvensen varierade med 15 % mellan landstingen/regionerna for narstaende till
dem som insjuknat i stroke for 3 och 5 ar sedan. Det var ingen storre skillnad mellan
landsting/regioner med olika befolkningsunderlag.



Tva tredjedelar av de narstdende som svarat pa enkaten var kvinnor med en medelalder pa 67 ar.

Mannen i sin tur var nagot aldre, 68 ar. Totalt var medeladldern 67 ar for de narstaende och endast
1 % var under 30 ar.

Av de narstaende som svarade pa enkaten uppgav knappa tva tredjedelar att de var samman-
boende med den som insjuknat i stroke. Figur 2 visar vilken relation de narstaende hade till den
som insjuknat i stroke.

Den nérstaendes relation till personen som haft stroke

5%
2%

2%

23% B Make/maka/partner

B Barn
Syskon
Van

& Annan

68 %

Figur 2. De ndrstaendes relation till personen som hade stroke fér tre och fem ar sedan.

Kommentar

¢ De flesta som svarade pa narstaendeenkaten var kvinnor. De flesta var ocksa make/maka/
partner till den som insjuknat i stroke, men andelen barn var ocksa hég, 23 %.



6 DE NARSTAENDES TILLSYN, HJALP OCH STOD

6.1 Beroende av tillsyn och hjalp

Pa fragan om personen som haft stroke dr beroende av den narstaendes tillsyn och hjalp, svarade
45 % att deras anhoriga var helt eller delvis beroende av deras tillsyn och hjalp.

| patienternas 3- och 5-arsuppfoéljning fanns motsvarande fraga om de var beroende av stod eller
hjalp av narstaende och dar svarade 55 % att de var helt eller delvis beroende. Fragorna skiljer sig
dock at genom att ordet “tillsyn” anvands i narstdendeenkaten och ordet "stdd” anvandes i patient-
ernas uppfoljning.

Kommentar

e Med "tillsyn” menas att den narstdende maste paminna om eller ta initiativ till en aktivitet
for att den ska bli genomford, eller att de narstaende maste vara med och 6vervaka att
aktiviteten blir ratt och sakert utford. Begreppet “tillsyn” ar viktigt och forstaeligt for
narstaende, medan det kan vara svart att bedoma sitt eget behov av tillsyn.
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Figur 3 visar hur lang tid de narstaende angav att den som haft stroke kunde klara sig utan deras
tillsyn. Av de 2 724 narstaende som svarat att deras anhorige var helt eller delvis beroende av deras
tillsyn och hjalp, var det 20 % som angav att deras anhoérige 6éverhuvudtaget inte klarar sig utan
deras eller annans tillsyn.

Kan personen som haft stroke klara sig utan din eller annan persons tillsyn?
M Nej
Ja, upp till en timme
Ja, upp till 3 timmar
6%

Ja, upp till en halv dag

Ja, en hel dag

13%

M Ja, ett dygn

11% M Ja, flera dygn
14 %

Figur 3. Svarsférdelning éver hur Idnge de ndrstdende angett att deras anhérige klarar sig utan tillsyn fran
dem eller ndgon annan (av dem som angett att personen som haft stroke var helt eller delvis beroende av
tillsyn och hjdlp).

Kommentar

e Materialet ar inte uppdelat efter vilket typ av boende det géller. Det dr anda en betydelsefull
andel som anger att deras anhdrige inte alls klarar sig utan deras eller annans tillsyn. Det
specificeras dock inte i fragan vad “annan person” innebar vilket betyder att ndrstaende kan
ha tolkat dven t.ex. hemtjanstens insats som att den anhdorige inte klarar sig utan tillsyn.

11



6.2 Narstaendes hjalp i dagliga aktiviteter

Tabell 1 visar vad de narstaende hjalper till med nar det galler personliga aktiviteter i dagligt liv
sasom av- och pakladning, toalettbesok, bad och dusch, forflyttning inomhus respektive utomhus.

Tabell 1. VVad de ndrstdende hjdlper till med och hur ofta.

Alltid Ofta Ibland Aldrig
Avkladning 10 6 24 60
Pakladning 11 7 30 53
Toalettbesok 9 4 16 71
Bad/dusch 20 5 14 61
Forflyttning inomhus 7 9 25 59
Forflyttning utomhus 20 14 35 31

Kommentar

e Var femte narstaende hjalper alltid till med bad/dusch och férflyttningar utomhus. Manga
hjalper aven till med av- och pakladning och toalettbesok vilket ar aktiviteter i dagligt liv
som kan behoéva genomfoéras en eller flera ganger per dag. Det har innebéar en hog vard-
tyngd for den narstaende eftersom hjalpbehovet finns dygnet runt. Man kan ocksa rdkna
med att de flesta som behover hjalp med toalettbesok ocksa behéver hjalp med Gvriga
dagliga aktiviteter.

Tabell 2. Ovriga typer av stéd den nérstdende ger den som insjuknat i stroke foér 3 och 5 dr sedan, flera
svarsalternativ dr méjliga.

Behover du ge stod at din ndrstaende dven pa nagot av nedanstaende satt? Andel, %
Ja, jag ar aktiv i kontakten med den offentliga varden och omsorgen 36
Ja, med rehabilitering (t.ex. ga promenader, genomféra traningsprogram) 16
Ja, jag hjalper honom/henne med specifika goromal (t.ex. ekonomi, skriva brev) 50

Ja, jag har tagit 6ver manga av de sysslor som han/hon tidigare skotte

eller som vi delade pa (t.ex. stada, kora bil, deklarera, etc.) 2
Ja, med att hantera lakemedel 29
Ja, annat 11
Nej 28

12



7 DE NARSTAENDES HALSA OCH LIVSKVALITET

7.1 Halsotillstand

Bade patienterna och deras narstaende tillfragades om sitt allmanna halsotillstand.

Figur 4 visar svarsfordelningen. Av de narstaende som svarat uppgav 88 % att deras allmanna hélso-
tillstand var gott eller mycket gott. Motsvarande andel for patienterna vars narstaende svarat pa
narstaendeenkéaten var 77 %.

Allmant hilsotillstand for narstaende och den anhorige som haft stroke

B Mycket gott B Ganska gott Ganska daligt Mycket daligt

[
0% % >% 12%

Figur 4. Allmdnt hélsotillstdnd hos ndrstdende (vinstra figuren) och deras anhérige som haft stroke (hégra
figuren).

Kommentarer

e Den har fragan har funnits med i Riksstroke fran forsta borjan. Den har stéllts bade till
patienter och narstaende och 6verensstammer med den fraga som finns med i de ater-
kommande levnadsniva-undersokningarna bland befolkningen.

e Som forvantat uppfattade de narstaende sitt allmanna halsotillstand som battre an den
som insjuknat i stroke gjorde. Anda var det 11 % av de narstdende som uppfattade sitt
eget halsotillstdnd som ganska daligt eller mycket daligt. Det har kan i forsta hand upp-
fattas som att dven den narstaende lider av sjukdom som nedsatter halsotillstandet.
| vissa fall kan det vara den som insjuknat i stroke som ar den friskare av de tva.
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For att differentiera frdgan om halsa och livskvalitet har narstaende ocksa svarat pa i vilken om-
fattning de kant sig lugna, harmoniska och fulla av energi respektive kdnt oro, angslan, angest,
trotthet och utmattning samt frustration och irritation de senaste fyra veckorna innan de svarade
pa enkaten. Figur 6 visar fordelningen i andelar 6ver de olika svarsalternativen.

Kanslotillstand hos de narstaende

m Helatiden  m Storsta/en hel del av tiden En del/lite av tiden m Inte alls

Lugn och harmonisk
Full av energi

Dyster och ledsen
Angslan, oro och &ngest

Trotthet och utmattning

Frustration och irritation
0% 10% 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80% 90% 100%

Figur 5. Hur de ndrstdende kdnt sig de senaste fyra veckorna innan enkdten besvarades.

Kommentar

e | sjukvarden finns det idag en beredskap att fraga patienten om eventuell nedstamdhet
och trotthet, eftersom det finns kdnnedom om att det ar vanligt forekommande bland
personer som insjuknat i stroke. Ovanstaende resultat innebar att sjukvarden boér bli mer
aktiv med att fraga aven hur den narstaende mar. Det kan goras pa ett naturligt satt, till
exempel nar den narstaende foljer med till ordinarie lakarbesok eller om nagon i rehabili-
teringsteamet tar reda pa det i samband med rehabiliteringen.

7.2 Intressen

Av de ndrstaende som svarade angav 9 % att de inte kunde utdva de intressen de hade innan deras
anhdriga insjuknade i stroke. Vidare var det 27 % som angav att de kunde utéva sina intressen men
inte riktigt som forut. Andelen narstaende som kunde utéva sina intressen i samma utstrackning
som forut minskar med 6kande alder, figur 6 visar andelen i olika aldersgrupper.



Narstaendes maojlighet att utéva sina intressen
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Figur 6. Férdelning éver i vilken utstrdckning de ndrstdende kan utéva sina intressen som innan deras anhériga
haft stroke.

En tiondel av make/maka/partner och de som hade en vanskapsrelation med den som haft stroke
angav att de nastan inte alls eller aldrig kunde utéva intressen som férut. Denna andel var betydligt
lagre bland syskon (2 %) och barn (3 %). Fordelningen mellan man och kvinnor i hur de kunde utéva
sina intressen som forut var dock likartade.

Kommentarer

e En betydande andel av de narstaende angav att deras majlighet att utdva sina
fritidsintressen har paverkats av att deras anhorige insjuknat i stroke.

e Mojligheten att utéva sina egna intressen paverkades framfoér allt i aldersgruppen éver
75 ar, vilket delvis kan bero pa att de sjalva ar sjuka, har en funktionsnedsattning eller
hindras av alder.

7.3 Arbete

Drygt halften avdem som svarade pa enkaten var pensionarer nar deras anhoriga blev sjuk.
Av ovriga var det 8 % som angav att de har gatt ner i arbetstid och 4 % att de har varit tvungen
att lamna sitt arbete medan 6vriga 88 % angett att deras mojlighet att arbeta inte paverkades
nar deras anhdriga blev sjuk.

Kommentar

e Den narstaendes mojlighet att forvarvsarbeta paverkas ocksa av egen alder och hélso-
tillstand. Erfarenhetsmassigt kan det vara svarare for en person som insjuknat i stroke
och som har en frisk narstaende att fa all den hjalp fran kommunen som en ensamstaende
person far. Det underforstads att den narstaende kan och orkar hjalpa till mer an vad som
kanske ar fallet. Det har kan leda till att den som ar narstaende sjalv blir sjuk eller att
makarna maste separera sitt boende. Har behdvs uppfoljning dar de ansvariga aktivt bor
fraga hur det gar och vad den som &r narstaende orkar med.
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8 DE NARSTAENDES KONTAKTVAGAR OCH BEHOV
AV KUNSKAP OM STROKE

8.1 Kontaktvagar

For narstdaende med anhdriga som insjuknat i stroke for tre och fem ar sedan visste 57 % vem inom
varden (landstinget eller kommunen) de skulle kontakta vid behov av rad eller stéd. | aldrarna 85 ar
och aldre visste narstaende till anhoriga som insjuknat for tre ar sedan i hogre grad vem de skulle
kontakta (72 %) i jamforelse med narstaende till anhoriga som insjuknat for fem ar sedan (64 %).
For 6vriga aldrar var fordelningen likartad oberoende av hur lange sedan det var den anhorige
insjuknade. | figur 7 visas hur andelen som vet vem de ska kontakta for rad och stod varierar i olika
aldersgrupper, totalt for narstaende till anhoriga som insjuknat for bade tre och fem ar sedan.

Andel nirstaende som vet vem de ska kontakta vid behov av rad eller stéd

100 %
90 %
80 %

70 %

60 %
50 %
40 %
30%
20%
10%
0%

64 ar eller yngre 65—74 ar 75-84 ar 85 ar eller dldre

Figur 7. Andelen ndrstdende i olika dldersgrupper som vet vem inom vdrden (landstinget eller kommunen) de
ska kontakta vid behov av rad eller stdd.

Kommentar

e Att de dldsta i hogre grad vet vem de ska kontakta speglar att kommunernas och primar-
vardens inriktning pa aldrevard har gett resultat, samtidigt som det kan antas att det finns
brister for narstdende under 65 ar dar halften inte visste vem de skulle kontakta.

8.2 Kontakt med strokeforeningar eller andra narstaende

Endast 3 % av de narstaende hade kontakt med nagon strokeférening (t.ex. STROKE-riksforbundet,
Afasiforbundet i Sverige, Neurologiskt Handikappades Riksforbund, Hjarnkraft). Drygt 2 % svarade
att de skulle vilja fa kontakt med nagon lokalférening medan 5 % inte visste att det fanns sadana
féreningar. Ovriga 90 % hade inte ndgon kontakt med en strokeférening.

En tredjedel av de nadrstaende som svarat pa enkaten uppgav att de traffade andra narstaende ftill
personer som haft stroke ofta (4 %) eller ibland (29 %).
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Kommentarer

e Svarsfordelningen talar for att de flesta kanner till att det finns strokeféreningar men att
de inte har nagon kontakt med dem. Kdnnedom om och kontakt med strokeféreningar
borde vara en viktig fraga for patienter och deras narstaende som kanske ska leva med
strokesjukdomen under manga ar.

e Det ar ofta svart att fa ut information om strokeforeningar till patienter och deras nar-
stdende eftersom sekretessen gor att sjukvarden aldrig kan lamna ut namn och adress for
dem som vardats pa sjukhus. Istallet far de ga andra vagar, till exempel genom att dela ut
information pa sjukhus eller via 6ppenvardsrehabiliteringen. Ofta uppstar inte behov av
en patientforening forran senare i forloppet, darfor ar denna fraga viktig for att uppmark-
samma och paminna om att det finns bade lokalféreningar och nationella organisationer
for dem som drabbats av stroke.

8.3 Behov av kunskaper om stroke

Av de som svarade pa narstdendeenkaten uppgav tva tredjedelar att de hade tillrackliga kunskaper
om stroke medan 19 % svarade att de behdver mer kunskap om strokesjukdomen och dess forlopp.
| tabell 3 visas fordelningen 6ver vad de narstaende uppgav sig behdva mer kunskap om.

Tabell 3. Férdelning éver vad de ndrstdende svarade att de behéver fé mer kunskap om. Flera svarsalternativ
kunde anges.

Andel, %

Strokesjukdomen och dess forlopp 19
Olika specifika behandlingsmetoder 12
Olika mojligheter till anhorigstod 12
Samvlevnad 3
Lakemedel 7
Majligheterna till bostadsanpassning 5
Majligheterna att fa tekniska hjalpmedel/amdra hjalpmedel 8
Annat 3
Kommentar

¢ Det finns ett uttalat behov av mer kunskap. Det var 66 % som ansag att de hade fill-
rackligt med kunskaper, medan 6vriga ansag att de behovde mer kunskap inom en rad
olika omraden. De ndrstaendes uttryckta behov av mer kunskap var i stort oférandrat dver
tiden pa alla omraden, bortsett fran en liten minskning for behovet av kunskap om sjalva
strokesjukdomen. Eftersom strokeféreningarna arbetar bade lokalt och nationellt med att
sprida kunskap om stroke och om att leva med foljderna av stroke, ar det angelaget att
informera narstaende om den har resursen i samhallet.

17



9 HJALPINSATSER FOR DE SOM INSJUKNAT | STROKE

De narstaende tillfragades om vilken hjélp den som insjuknat i stroke far for narvarande. LSS
(Lagen om Sarskilt Stod) ar aktuell nar strokepatienten ar under 65 ar och har en sa allvarlig funk-
tionsnedsattning att den behover tillgang till personlig assistent, i denna aldersgrupp var andelen
med LSS-insatser 5 %. Figur 8 visar fordelningen over vilken hjalp den som insjuknat i stroke for
narvarande far oavsett patientens alder.

Vilken hjilp far den anhorige som haft stroke?

Hemtjanst
Dagverksamhet
Korttidsvard
Boendestéd
Traning/rehabilitering
Bostadsanpassning
Hjalpmedel

Fardtjanst
LSS-insatser

Annat

0 10 % 20 % 30% 40 % 50 %

x

Figur 8. Férdelning 6ver vilken hjdlp den som insjuknat i stroke far fér ndrvarande, angivet av deras nérstdende.
Flera svarsalternativ kunde anges.

Kommentar

e Nar de narstdende mer detaljerat beskriver vilka olika hjalpinsatser som faktiskt sker,
framtrader komplexiteten i behoven och det visar sig hur varierade insatserna kan vara.
Samtidigt ar bistandsinsatserna omgardade av regelsystem, som kan gora det svarare
att nyttja dem. Ibland kan det vara enklare for den narstaende att sjalv vidta atgarderna
istallet for att ga igenom hela processen med bedémning och beviljning av ett bistand,
som ska omprovas med jamna mellanrum.
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10 STOD TILL DE NARSTAENDE

Endast 5 % av de narstaende uppgav att de fick narstaendestod fran kommunen. Drygt en tiondel
visste inte att det fanns ett sadant stod.

Pa fragan om de narstaende far avlastning for egen del var det 80 % som svarade att de inte behdvde
nagon avlastning. Behovet av avlastning 6kar med alder, i dldrarna 85 ar och aldre var det 68 % som
angivit att de inte behdver nagon avlastning. Andelen som 6nskade avlastning men inte fick var 6 %,
nagot hogre i aldersgruppen 75 och aldre (8 %) an de som var yngre an 75 ar (5 %).

En tiondel uppgav att de far avlastning av andra narstaende (t.ex. barn, syskon, foralder eller
annan), 4 % av hemtjansten och 2 % fick avlastning i form av véxelvard fér deras anhorige.

Av de som svarat att de hade behov av avlastning var det halften som var nojda eller mycket néjda
med den hjalp de fatt for egen del. Nastan var fjarde (23 %) narstaende var dock missnojd eller
mycket missnojd. De aldre var i hogre grad nojd med den hjdlp de fatt an de yngre, i dldersgruppen
yngre an 65 ar var 42 % nojd eller mycket ndjd, medan motsvarande siffra for narstaende 85 ar eller
aldre var 65 %.

Man var i hogre grad nojda (59 %) an kvinnor (46 %) med den hjalp de fatt.

Kommentarer

e Formerna for och omfattningen av narstaendestod kan variera fran kommun till kommun,
aven inom stora kommuner. Gemensamt ar dock att kommunernas narstaendestod ofta
ar inriktat pa att stodja dldre pensionarer. Det har blir problematiskt nar det exempelvis ar
barn till den som insjuknat i stroke som ocksa skulle beh6va narstaendestod.

e Den hoga andelen (80 %) som svarar att de inte behdvde ndgon avlastning kontrasterar
mot det behov av stdd och hjalp av olika slag som de narstaende signalerat i andra avsnitt
av enkaten. Flera orsaker kan ligga bakom detta. En forklaring kan vara att narstaende
adapterat sig till en situation dar betydande insatser till den strokedrabbade ingar som en
naturlig del i den vardagliga rutinen. En annan forklaring kan vara att extern avlastning inte
onskas av emotionella skal eller relationsforhallanden inom familjen.
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11 DISKUSSION

Riksstroke ar det enda av de nationella kvalitetsregistren som regelbundet genomfort uppfoéljningar
av de narstaendes situation. Startpunkten blev den foérsta 2-arsuppféljningen av strokepatienter,
som genomfordes 1999 dar narstaende erbjods bidra med 6ppna kommentarer. Att ldsa dessa
personliga vittnesmal blev en vackarklocka for Riksstrokes ledningsgrupp, och skriften dar resultatet
redovisades — vilken producerades av Socialstyrelsen — blev snabbt slutsald.

Narstaendefragorna har kommit alltmer i fokus genom att de narstaende ofta vill och ocksa for-
vantas stalla upp for att den som insjuknat i stroke ska kunna bo kvar i det egna hemmet. For att
orka med det ofta tunga arbetet som det innebar att varda en som insjuknat i stroke ar det viktigt
att de narstaende kan fa mojlighet till kunskap och information, till avlosning eller avlastning, for att
inte riskera att sjalva bli sjuka.

Sveriges kommuner har ocksa fatt statliga subventioner for att bygga upp narstaendestdd for olika
patientgrupper, kanske framst for narstaende till personer med demens. Ett problem ar att tillgang-
en till ndrstdendestdd kan variera stort mellan olika kommuner och ocksa inom samma kommun.
Samma sak galler ocksa for de patienter som har foljdskador efter stroke nar det galler exempelvis
tillgang till hemrehabilitering eller vardboende.

Riksstroke har genomgaende haft en god svarsfrekvens pa de narstaendeenkater som skickats

ut. Det har har tolkats som att de narstdende har satt varde pa att bli tillfragade och vill att deras
roster ska bli horda. Nar en familjemedlem drabbas av en funktionsnedsattning drabbas hela famil-
jen och de néarstaende forsoker hantera situationen sa gott det gar. Men efterhand maérker de att
det stéd som de haft inledningsvis fran sjukvarden och rehabiliteringen forsvinner. Manga narsta-
ende uttrycker det som att det ar forst efter ett ar som de forstar vad som hant och ser vad de
skulle behdva. Men da kan kontakten med landsting och kommun redan vara avslutad. Med tanke
pa att personer som fatt en hjarnskada efter stroke ofta sjalva har svarigheter med kommunikation
och initiativformaga har deras narstaende en sarskilt stor och viktig uppgift att fylla.

Foreliggande rapport kompletterar den information som framkommit i tidigare undersdkningar
som har genomforts 1 eller 2 ar efter insjuknandet. Den aktuella rapporten dr genomférd avsevart
langre efter strokeinsjuknandet an de tidigare undersékningarna. Resultaten fran alla Riksstrokes
narstdendeundersdkningar ar emellertid mycket liknande: det foreligger ett stort behov av stod
fran samhallet for narstaende, saval tidigt efter insjuknandet som i ett langre perspektiv. Vid upp-
foljning efter stroke ar det darfor angeldget att dven narstaendes situation uppmarksammas, och
att de kan fa tillgang till de stodinsatser som sjukvarden och kommunerna kan bidra med. Behovet
av narstaendestod har fatt 6kad uppmarksamhet i Socialstyrelsens uppdaterade nationella riktlinjer
for stroke som har presenterats i preliminar version 2017, och som kommer att publiceras i slutlig
version under 2018.
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