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Arligen insjuknar ca 30000 personer i Sverige i stroke. De
flesta, mer 4n 80 procent, dr Gver 65 ar. Aven om incidenstalet
for férstagangsstroke minskat nagot sa 6kar antalet yngre
(18-45 ar) som insjuknar i stroke [1]. Med nirmare 1 miljon
varddagar per ar ir stroke den enskilda kroppssjukdom som
svarar for flest varddagar pa sjukhus. Pa grund av att hjirn-
skadan vid stroke ofta ger bestdende funktionsnedsittning
krévs stora resurser ocksa i kommunala sarskilda boenden
och i kommunal hemtjidnst. Men samhillets insatser riacker
inte. Anhoriga betyder mycket for att skapa kontinuitet och
livskvalitet f6r den som fatt stroke.

Forskning och stod fran samhillet

Forskningen om konsekvenserna fér anhoriga till personer
som drabbas av sjukdom har i Sverige framfor allt fokuserat
pa anhoriga till personer med demens men ocksa psykisk
sjukdom, Mb Parkinson, stroke, cancer och KOL [2-4]. I en
oversikt fran Nationellt kompetenscentrum Anhoriga redovi-
sas ett 30-tal svenska studier om anhérigvardares hilsa [5].
Rapporten drar slutsatsen att hialsobegreppet behover utvid-
gas och omfatta graden av émsesidighet mellan anhérigvar-
daren och den vardade, som utgér en hilsofrimjande kraft,
till skillnad fran graden av isolering som anhérigvardaren
kan uppleva [6-8].

Socialstyrelsen har sammanstéllt evidensen betriffande
effekter av st6d till anhoriga som vardar skora dldre och per-
soner med demenssjukdom [9, 10]. Man rekommenderar kom-
binerade stédinsatser, som utbildning, rollspel, problemlos-
ning, stresshantering och fardighetstraning.

Anhorigas behov avstod ledde fram till en ny bestdmmelse i
5 kap 10 § socialtjinstlagen (2009), som innebér att kommu-
nerna »ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som
vardar en nirstdende som ir langvarigt sjuk eller dldre eller
som stddjer en nirstaende som har funktionshinder« [11].

Det nationella kvalitetsregistret Riks-Stroke har vid tva ti-
digare tillfillen i samarbete med Socialstyrelsen kartlagt si-
tuationen fér anhoriga till personer som insjuknat i stroke
[12-14]. Vid det forsta tillfallet erbjods anhoriga att bidra med
oppna kommentarer till den utsdnda patientenkéten. Dessa
vittnesmal fran anhoriga blev en viickarklocka for att forsta
deras situation efter den akuta sjukdomsfasen och har doku-
menterats [15]. Resultatet av fyra ars enkiter (2009-2012) till
anhoriga har nyligen publicerats [16]. Bland annat framkom
att drygt hilften av de anhoriga ansag att den som insjuknat i
stroke var helt eller delvis beroende av deras tillsyn och hjilp.

Syftet med denna artikel ir att beskriva nagra konsekven-
ser for anhoriga néir en nirstaende insjuknat i stroke.

METOD

Riks-Strokes anhorigenkét inneholl 20 fragor som belyste an-
horigas grad avbundenhet, vilken hjilp de utférde, hur de sjél-
va madde, vilka kontakter de haft inom landsting och kom-
mun for att sjilva fa stod samt i vilken grad de var néjda med
den vard som deras nirstaende med stroke fatt. Anhorigenké-
ten skickades ut tillsammans med patientenkiten vid ettars-
uppfoljningen av strokepatienter under november 2009-2011
samt hela 2012. Patienten fick i uppgift att ge enkiten till sin
nirmaste anhériga, som kunde forvintas vara den som ocksa
var deras stodperson. Totalt skickades ettarsuppféljningen
med medféljande anhorigenkit till 21676 patienter aren
2009-2012. Sammanlagt svarade 15874 patienter pa ettars-
uppféljningen, och 12040 anhoriga besvarade anhorigenki-
ten.

Anhoérigenkéten besvarades alltsa av anhoriga till 76 pro-
cent av de patienter som svarade pa ettarsuppféljningen un-
der de fyra aren. Svarsfrekvensen varierade fran 71 till 81 pro-
cent mellan olika 14n. Ser man till det totala antalet ettars-
6verlevande var svarsfrekvensen 55 procent. Fran tidigare
ettarsstudier gjorda av Riks-Stroke vet man att det &r de dlds-
ta, de sjukaste och de som finns i sirskilt boende i kommunen
som dominerar bortfallet. De anhoriga som deltog var mellan
11 och 101 ar (medelalder 65,8 ar). Tva av tre var make/maka/
partner, och var fjiarde var barn till den som haft stroke. Tva
av tre var kvinnor.

Vi avgrinsar hir materialet till dren 2010-2012 eftersom
vissa frageformuleringar dndrades mellan 2009 och 2010.
Fran 2010-2012 har endast ndgon mindre férindring gjorts
av enstaka fragor. Resultatet baseras pa 11345 anhdrigsvar.
Eftersom det inte finns nagon skarp grins mellan dem som
sjilva angav sig vara vardgivande anhoriga och 6vriga anhori-
ga, som ocksa kan ha varit vairdgivande i praktiken, redovisas
resultatet fér dels dem som uppgav sig varavardgivande anho-
riga, dels samtliga anhoriga. Statistisk bearbetning har skett
vid Riks-Strokes kansli i Umea.

RESULTAT

P4 fragan »Ar din nirstiende i dag beroende av tillsyn och
hjilp fran dig?« svarade 5810 personer (51 procent av alla an-
horiga) »Ja, helt eller delvis«. Denna grupp utgér de vardgi-
vande anhoriga. Av dessa var drygt hélften, 3358, samboende
med den som haft stroke. Tabell I visar sociodemografiska
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TABELL I. Sociodemografiska data fér anhériga totalt (A),
vardgivande anhériga (VA), vardgivande anhériga som ocksa var
samboende (SVA) och nédrstaende med stroke.

A, VA, SVA,

n=11345 n=5810 n=3358
Anhériga
Medelalder, ar 65,8 66,6 72,0
Kvinnor, procent 66,9 66,0 64,5
Sambo med den som haft
stroke, procent 64,8 58,2 100,0
Relation
Make/maka/partner, procent 65,6 57,8 93,3
Barn, procent 25,7 32,3 3,1
Syskon, procent 2,1 2,4 0,3
Annan, procent 6,5 7,5 3,2
Andel vars nérstaende ar
beroende av tillsyn och
hjdlp, procent 52,1 100,0 100,0
Den som haft stroke
Medelalder, ar 74,1 76,7 74,5
Eget boende, utan kommunal
hemtjanst, procent 70,3 56,0 76,5
Eget boende, med kommunal
hemtjanst, procent 18,4 30,7 21,5
Sédrskilt boende, procent 11,1 13,0 1,9
ADL-beroende, procent 35,4 53,9 47,9
Beddmer sig vara beroende
av narstaendes hjalp/stod,
procent 59,4 92,6 90,8

data for de anhoriga och deras nirstdende med stroke. Medel-
aldern var lika fér anhoriga totalt och for vardgivande anhori-
ga, 66 (14-101) ar, medan gruppen vardgivande samboendes
medelalder var hogre, 72 ar. Konsférdelningen var lika. Den
vanligaste relationen var maka/make/partner, men ocksa
barn var vanligt, sirskilti gruppen vardgivande anhoriga, dar
en av tre var barn till den nirstdende med stroke.

Vardgivande anhériga uppgav att 56 procent av deras nir-
staende med stroke hade eget boende utan hemtjinst, 31 pro-
cent hade eget boende med hemtjénst och 13 procent var vard-
boende. Motsvararande andelar for alla anhériga var 70, 18
respektive 11 procent.

Tillsyn och ADL

Figur 1 visar svaren pa frigan »Kan din nirstaende klara sig
utan din tillsyn?« Den anhoriges bundenhet belyses starkast
av svaret »Ja, men bara en timme upp till en halv dag«. Sa sva-
rade 15 procent av alla anhgriga, néstan dubbelt s manga (28
procent) av de vardgivande anhdoriga och hela 42 procent av
samboende vardgivande anhoriga.

Behovet av hjidlp med det dagliga livets aktiviteter avspeglas
bla i ADL-férmagan. Andelen av alla anhoriga som ibland,
ofta eller alltid hjilpte till med ADL var 45 procent. For de
vardgivande anhériga var motsvarande andel hela 76 procent.
Tabell II visar andel av de tre grupperna som ofta eller alltid
hjilpte till med dagliga aktiviteter och andra typer av stod. I
de vardgivande grupperna var det oftast dubbelt s stor andel
som hjilpte till som i hela gruppen anhoriga.

Egna intressen och paverkan pa forvarvsarbete
Fragan »Kan du utéva de intressen du hade innan din nirsta-
ende drabbades av stroke?« visar ocksa en tydlig skillnad. Mer
in dubbelt s manga av alla anhériga (61 procent) angav att de
kunde utova sina intressen som férut jaimfort med de vardgi-
vande anhoriga som ocksé var samboende (26 procent).

Av alla anhoriga hade 9 procent gétt ner i arbetstid eller va-
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Figur 1. Svar pa fragan »Kan din ndrstaende klara sig utan din till-
syn?« Andel alla anhériga (A), n=11345, vardgivande anhoriga
(VA), n=5810, och vardgivande anh6riga som ocksa var samboen-
de (SVA), n=3358.

TABELL Il. Andel anhériga som ofta eller alltid hjdlper till med
ADL-aktiviteter och annat stod. Andel anhériga totalt (A), vardgi-
vande anhériga (VA) respektive vardgivande anhoriga som ocksa
var samboende (SVA).

A, VA, SVA,
n=11345, n=5810, n=3358,
Aktiviteter procent procent procent
Forflyttning utomhus 16 30 35
Av- och pakladning 8 15 21
Forflyttning inomhus 7 13 16
Toalettbesok 6 11 16
Specifika géromal (ekonomi,
skriva brev etc) 40 63 53
Tagit 6ver manga sysslor
(stada, kora bil, deklarera etc) 33 55 63
Aktiv i kontakten med varden
och omsorgen 31 49 L4
Med rehabilitering
(tex promenader,
traningsprogram) 16 27 34
Annat 12 15 12

rit tvungna att lamna sitt arbete. Motsvarande andel bland
vardgivande anhoriga var 14 procent och bland vardgivande
anhgriga som ocksa var samboende 24 procent.

Pa fragan hur de anhoériga bedomde sitt eget hilsotillstand
angav 12 procent av alla anhdriga, 16 procent av vardgivande
anhoriga och hela 20 procent av samboende vardgivande an-
horiga att det var ganska eller mycket daligt.

Ndjd/missndjd med varden, kontaktvdgar

Pa fragan om de var ndjda eller missndjda med de olika vard-
formerna var det ingen stoérre skillnad mellan grupperna.
Med sjukhusvistelsen var 90 procent ngjda eller mycket ngj-
da, med rehabiliteringen respektive primérvarden ca 60 pro-
cent och med kommunen 50 procent.

En relativt stor andel svarade »Vet ej« pa flera av fragorna.
Péafragan om de var ndjda med varden i kommunen svarade 35
procent »Vet ej«, med primérvarden var motsvarande andel
20 procent och med rehabiliteringen 18 procent. Betriffande
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sjukhusvarden svarade endast 4 procent »Vet ej«. Pa fragan
»Vet du vem du kan kontakta i dag inom varden (landstinget
eller kommunen) nér du som anhorig behover rad eller stod?«
svarade 62 procent av alla »Ja«. Kunskapen okade gradvis
fran 43 procent i den yngsta gruppen (<30 ar) till 73 procent i
den dldsta gruppen (>85 ar).

DISKUSSION

Syftet med anhorigenkéterna var att 6ka kunskapen om vissa
konsekvenser for anhoériga nir en nérstdende insjuknat i
stroke. Kunskapen behovs for att utveckla strokevarden, inte
minst eftervarden avdem som haft stroke och deras anhoriga.
Enkiter dr en grov metod for att inhdmta vissa konkreta upp-
gifter om anhdrigas situation och beh6ver kompletteras med
individuella bedomningar i varje enskilt fall som underlag for
ettbra anhorigstod.

Enkdt med god svarsfrekvens

Riks-Stroke har genomgaende haft god svarsfrekvens, vilket
tolkas som att anhoriga har satt viarde pa att bli tillfragade och
vill att deras roster blir horda. En analys av bortfallet i
Riks-Stroke har visat att det ar de dldsta och sjukaste, oftast i
vardboende, som inte svarat. Detta torde dven giilla anhoriga,
som sjidlva kan vara gamla och lida av sjukdom. Relationen
mellan en anhorig och den nérstaende med stroke kan paver-
ka enkiitsvaret sa att man antingen aggraverar situationen el-
ler skonmalar den. Det férelag dock stor Gverensstimmelse
mellan strokepatienter och anhérigas uppfattning om bero-
endet avanhorigstod.

Resultatet av denna studie visar att det var de vardgivande
anhoriga som fatt sitt liv paverkat i hég grad, trots att jamfo-
relsen gjordes med hela anhoriggruppen. Manga av dem kun-
de bara limna den sjuke for hégst en halv dag. Det visar pa
bundenhet och risk for social isolering. Anhérigas hjilpinsat-
ser var omfattande. Manga hjilpte till med praktiska sysslor
och personlig omvardnad dagligen. Manga anhériga svarade
dven for en rad andra insatser, som visar mangfalden av hjilp-
och stodinsatser. En indikation pa foljder av att en nérstaende
insjuknar i stroke dr att manga anhoriga i forviarvsaktiv alder
hade gatt neriarbetstid eller limnat arbetslivet. Denna grupp
var samtidigt mest okunnig om vart de kunde vinda sig for att
fa rad och stod.

Aven anhérigas hilsotillstind bor efterfragas

Var femte av de samboende anhoriga uppgav sitt eget hélso-
tillstand som daligt, vilket torde innebira en sirskilt sarbar
situation. I sjukvarden finns i dag beredskap att fraga patien-
ten om eventuell nedstimdhet och trotthet. Ovanstaende vi-
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sar att sjukvarden boér bli mer aktiv med att fraga hur den an-
horige mar och vilket stod som behévs. Pa fragan om hur néjda
de var med olika delar av varden utanfér sjukhuset for den
som fatt stroke kunde/ville ménga inte svara. Det kan tyda pa
att de inte fatt nagon eftervard eller att kvaliteten inte var bra.

1 dag forvintas patienten sjilv ta initiativ till vard, rehabili-
tering och annan hjilp fran landsting och kommun. For pa-
tienter med funktionsnedsittning har anhorigas roll som ini-
tiativtagare och foretrddare dirmed blivit 4nnu viktigare.
Nir man inte sjilv kan forflytta sig, klara dagliga aktiviteter,
tala etc blir man beroende avnagon som kan stotta och hjilpa.
Den offentliga varden och omsorgen kan stddja patienten,
men det dr anhoriga som kan sta fér kontinuitet, som har kun-
skap bakat om patientens personlighet och preferenser och
som kan formedla kunskapen vidare till vardpersonal.

Stod till anhdriga under hela vardprocessen

Anhoriga far ocksa ofta svara fér emotionell stimulans, sa
langt de orkar, vilket betyder mycket for patientens livskvali-
tet. Manga anhoriga vill och forvintas stélla upp for att
strokepatienten ska kunna bo kvar hemma. For att orka med
detta behover anhoriga kunskap och information och, vid be-
hov, avlésning for att inte riskera att sjdlva bli sjuka. Lika vik-
tigt ar att patienten far tillgdng till rehabilitering och funk-
tionsuppehallande trining [17].

Detliggerilinje med den nationella utvéirderingen av stroke
[18]: »Socialstyrelsen forvintar sig att kommuner ser 6ver hur
de erbjuder och tillhandahéller anhorigstéd« och »att kom-
muner och landsting ger anhoriga mer information, framfér
allt om strokesjukdomen och dess férlopp, specifika behand-
lingsmetoder och mojligheter till anhorigstéd«. Det kan ske
genom att strokevéarden i hela vardprocessen uppméirksam-
mar anhorigas behov av stod redan i akutskedet och att det
foljs upp parallellt med patientens eftervard.
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HSUMMARY

More than 11,000 next of kin responded to a questionnaire from the
Swedish Stroke Register (Riks-Stroke) during 2010-2012. Half of the
next of kin were carers, whose own life had been changed by being
bound to stay at home providing considerable help and support to
the stroke patient. Many of those <65 years of age had reduced their
working time or left their work. This younger group was less well
informed about where to apply for support from the community. The
role of next of kin as a carer has become more crucial as disabled
people are expected to stay at home. Therefore, the carers must be
better recognized within health care. During the acute phase of the
disease, stroke teams may start planning for service, care, and sup-
port of the next of kin. It is recommended that health and well-being
of the carer should be followed up also in other quality registers.



