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Slaganfall —och sedan?

Omfattande hjalpbehov tva ar efter slaganfallet, visar stor nationell studie

[ Slaganfall, eller stroke, ar ett centralt omrade inom hélso-
och sjukvarden och inom édldreomsorgen, dels for att sjukdo-
men &r vanlig, dels for att den ar sa allvarlig, framfor allt for
den som drabbas men ocksé for de anhoriga. Tidigare studier
har visat att risken att insjukna i slaganfall inte har fordndrats
under de senaste dren [1]. Nyligen publicerade data pekar
dock pé en dkande incidens, framforallt hos personer som &r
yngre dn 75 &r [2]. Risken att vid en given alder drabbas av
slaganfall 6kar ocksa starkt med stigande alder. Pa grund av
de demografiska forandringar som sker i Sverige, som med-
for en alltmer aldrad befolkning, kommer dérfor slaganfalls-
vardens betydelse successivt att 6ka. Ett gott omhindertagan-
de i hela vardkedjan av patienter med slaganfall 4r ddrmed en
viktig del av vilfarden. Slaganfall kan sdgas vara en viktig
markordiagnos for svensk vard och omsorg i stort.

Den akuta slaganfallsvarden bedrivs till storsta delen pa
sjukhus i Sverige. De senaste dren har det skett stora framsteg
betraffande det akuta omhandertagandet [3]. Bland annat har
nya vardformer, strokeenheter, inréttats pa de flesta sjukhus,
vilket har medfort en dokumenterad kvalitetsforbattring av
strokevarden [4]. Riks-Stroke, som é&r ett kvalitetsregister for
vard av slaganfall pa sjukhus, har ocksa systematiskt byggts
upp fran mitten av 199o-talet. Sjukhusen kan med hjilp av
Riks-Stroke sjédlva analysera utvalda process- och resultat-
matt for slaganfallsvarden och jamfora sig med motsvarande
resultat for den samlade varden for hela landet.

I och med Adelreformen fick kommunerna ett utvidgat an-
svar for de dldres vard och omsorg. Slaganfallsvarden efter
det akuta skedet ar darfor i stor utstrackning ett ansvar for pri-
mairvarden, framfor allt for den kommunala dldreomsorgen.

Négot som patientorganisationerna ofta vittnar om ar att
den 6ppna varden och kommunernas dldreomsorg inte har
kunnat visa pé en lika positiv utveckling som den som skett
inom den akuta slaganfallsvarden.

Inom ramen for regeringens uppdrag att folja och utvirde-
ra dldreomsorgen har Socialstyrelsen kommit att intressera
sig for slaganfallsvarden. Mgjligheten att knyta an till Riks-
Stroke-registret har ocksé skapat unika méjligheter att belysa
utvecklingen over tid. Uttryckt pa ett annat sitt sa handlar stu-
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SAMMANFATTAT

Slaganfall ar ett centralt omréde inom hélso- och sjuk-
varden och inom dldreomsorgen. Med en alltmer ald-
rande befolkning i Sverige kommer slaganfallsvar-
dens betydelse successivt att oka.

Inom ramen for ett regeringsuppdrag har Socialstyrel-
sen och Riks-Stroke (det nationella kvalitetsregistret
for slaganfallsvard) forsokt belysa hur tillvaron ter sig
for 4 023 personer tva ar efter slaganfallet.

Férutom motoriska funktionsnedsattningar var kogni-
tiva skador och psykosociala foljder mycket vanliga.

Omkring en femtedel angav att deras hjalpbehov inte
alls var tillgodosedda eller inte tillrackligt tillgodosed-
da. Det vanligaste skalet till detta var att det kostade for
mycket. | stallet var manga i stor utstrackning beroen-
de av anhoriga.

Studien indikerar att det langsiktiga omhandertagan-
det, avden allt storre gruppen av manniskor som drab-
bats av slaganfall, maste forbattras.

dien om att forsoka fa svar pa hur tillvaron ter sig for méan-
niskor drygt tva ar efter att de insjuknat i slaganfall. Vad har
de for funktionsformaga och hjalpbehov? I vilken utstrick-
ning far de hjalpbehoven tillgodosedda? Vem eller vilka till-
godoser hjidlpbehoven? Vilka brister och fortjanster har den
hjélp som tillhandahalls? Det dr ocksa av intresse att studera
hur patienterna sjélva skattar sin hilsa tva ar efter insjuknan-
det i slaganfall.

Studiepopulation

Ursprungspopulationen bestod av de 8 194 personer som né-
gon gang under de forsta sex manaderna 1997 insjuknade i
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Figur 1. Boendesituation fére insjuknandet samt tre manader re-
spektive tva ar efter slaganfallet for 8 194 personer.

stroke, ddr denna hindelse kom att registreras i Riks-Stroke.
Medelaldern vid insjuknandet var 75,2 ar, och kvinnorna var
fyra ar édldre 4n mannen. Det var dock lika ménga mén som
kvinnor som registrerades. Tre manader efter slaganfallet ut-
fordes inom ramarna for Riks-Stroke en uppfoljning av pati-
enterna. Vid denna tidpunkt hade 1 296 personer avlidit (16,2
procent), 6 408 personer var uppfoljda och for 490 patienter
saknades uppf6ljning (Figur 1).

I denna studie utgjordes studiepopulationen av ursprungs-
populationen reducerad med de personer som avlidit ndgon
gang fram till den tidpunkt ndr unders6kningen genomfordes
(Figur 1). Tidpunkten for uppféljningen valdes utifran att tva
ar bedomdes vara en tillrackligt lang tid for att kunna belysa
de mer manifesta langtidseffekterna av sjukdomen och den
vard och omsorg som erhéllits. Vid uppfoljningen levde
5 189 personer och 3 005 hade avlidit (36,7 procent). En
postenkédt skickades ut till de § 104 personer som kunde
spéras.

Frageformular

Ett formulér konstruerades pa basis av de fragor som anvinds
for den sa kallade tremanadersuppfoljningen inom Riks-
Stroke-registreringen. Denna uppf6ljning fokuserar framst pa
hjélpbehov och boendesituation. Den kompletterades nu med
ytterligare fragor rorande funktionsformaga, rehabilitering
samt hilsostatus, inhdmtade fran andra enkétstudier pa omra-
det. Oktober 1999 skickades enkiten ut till samtliga som in-
gick i studien. Efter en pdminnelseomgang avslutades datain-
samlingen i slutet av november 1999. Da hade 4 023 perso-
ner besvarat enkiten, vilket innebar en svarsfrekvens pa 78,8
procent. De flesta (68 procent) hade sjdlva svarat pa fragorna
i enkdten. For 23 procent hade anhdriga istillet svarat pd en-
kiten. Ovriga hade besvarat formuldret med hjélp av vard-
personal eller annan person.

[l Resultat

Av dem som svarade pa enkdten var 53,4 procent min och
46,6 procent kvinnor. Medelaldern var 74,7 ar, och kvinnor-
na var omkring 3,5 ar dldre an mannen. Alla jimforelser mel-
lan mén och kvinnor har justerats for denna aldersskillnad.

Boende: Av Figur 1 framgér hur boendesituationen foérandra-
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Tabell I. Boendesituation tva ar efter slaganfallet

Antal Procent

Eget boende 3018 76,1
Servicehus 430 10,8
Gruppboende,

alderdomshem, sjukhem 417 10,1
Sjukhus 13 0,3
Annat 90 2,1
Antal 3968

Internt bortfall 55

des fran fore insjuknandet till tvé ar efter slaganfallet. De som
fore insjuknandet bodde i ett institutionsboende hade en
mycket hogre risk att avlida jamfort med dem som bodde i ett
eget boende (oddskvot 1,8, 95 procents konfidensintervall
1,7-2,0). Som framgar av Tabell I vistades majoriteten av de
patienter som fortfarande levde tva ar efter slaganfallet i ett
eget boende.

41 procent av samtliga bodde ensamma tvé ar efter slag-
anfallet. Andelen ensamboende bland dem som bodde i eget
boende var 35,8 procent. Att bo ensam utan anhorig var over-
lag vanligare bland kvinnor och ju édldre patienten var.

Hjélpbehov: I enkiten fanns ndgra frigor om behov av hjélp
med priméra och sekundira allmédnna dagliga livsfunktioner
(ADL). Med primédra ADL-funktioner avses hjidlpbehov av
daglig personlig omvéardnadskaraktir, som att dta och dricka,
ga pa toaletten eller skota hygienen. Sekunddra ADL-funk-
tioner handlar om sysslor i vardagslivet; som att gora inkdp,
laga mat och stida.

Andelen som var beroende av hjéilp med primdra ADL-
funktioner inom de olika boendeformerna férdndrades under
tva ar. Av dem som fore insjuknandet bodde i eget boende kla-
rade 9o procent sina primara ADL-funktioner helt utan hjalp.
Efter tre manader var bara 75 procent ADL-oberoende, efter
tva ar hade detta ytterligare sjunkit till 71 procent. Bland de
institutionsboende var 30 procent ADL-oberoende fore in-
sjuknandet och endast 10 procent efter tre méanader. Efter tva
ar var dock 17 procent av dem som bodde i institutionsboen-
de oberoende av hjilp med ADL.

Vid uppf6ljningen tva ar efter slaganfallet behévde 37,7
procent hjilp vid forflyttning, vilket ocksé var det vanligaste
hjalpbehovet. Ungefar lika manga behdvde hjalp med av- och
pakladning och den dagliga hygienen (26,6 procent respekti-
ve 25,1 procent). Var femte (20,5 procent) behovde hjalp med
toalettbesok, och endast 7,0 procent behovde hjalp med att dta
och dricka. Genomgaende var hjilpbehoven storre bland dem
som bodde i ndgon form av sérskilt boende jamfort med dem
som bodde hemma. Ett exempel pa hur vissa hjalpbehov har
stor betydelse for den enskildes mojligheter att leva ett sjélv-
standigt liv utgér behov av hjalp med att gé pé toaletten. I den-
na studie var det drygt 63,5 procent av alla i sarskilt boende
som hade detta hjalpbehov, medan endast 7,2 procent av dem
som bodde i eget boende angav att de behdvde hjilp med att
klara toalettbesoken.

Med hjélp av uppgifter om personernas behov av hjilp
med olika ADL-funktioner skapades ett hjélpindex som anger
andel individer som behdver hjalp med en eller flera sysslor.
Det visade sig att 58,2 procent inte behdvde nagon hjilp och
6,3 procent behovde hjilp med i stort sett allt. Detta hade na-
turligtvis ett starkt samband med bade alder och boendeform
(Figur 2). I den yngsta dldersgruppen svarade 83,1 procent att
de inte behdvde nagon hjilp, medan andelen var 32,2 procent
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Figur 2. Antal priméra ADL-sysslor man behévde hjalp med att
utféra, totalt och efter boendeform (andel i procent).
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Figur 3. Antal sekundéra ADL-sysslor man behévde hjalp med
att utféra, totalt och efter boendeform (andel i procent).

i den dldsta gruppen. Det fanns dock inga skillnader mellan
min och kvinnor, vilket dven géllde da man bara studerade
dem som bodde i eget boende.

Aven for sekundira ADL-funktioner skapades ett index
baserat pa dessa hjalpbehov (Figur 3). Over hilften av de till-
frégade fick hjilp med matlagning, stidning och matinkop.
Sambandet mellan alder och boendeform var mycket starkt
dven hdr. Av méinnen fick 60 procent hjdlp med alla tre ADL-
sysslorna, i jamforelse med 35,5 procent av kvinnorna. Den-
na skillnad kvarstod ocksd da man bara studerade dem som
bodde i eget boende.

Tillfredsstéllelse av hjélpbehov: P4 fragan om huruvida man
fick sina behov av stod/hjilp tillgodosedda svarade 42,4 pro-
cent att de inte behdvde nagot stod. Bland de 6vriga ansadg ma-
joriteten att deras behov av stod/hjélp var tillgodosedda. Ytter-
ligare 14,1 procent hade fétt stod och hjilp men inte tillrdckligt.
Endast 5,2 procent av dem som behdvde stdd och hjilp angav
att de inte fatt nagon hjilp alls. De grupper som mer séllan an-
sag att de fatt behoven av stod och hjilp tillgodosedda var de
ildre, de som var ensamboende och kvinnorna.

Bland de ndrmare 20 procenten som endera angav att de-
ras hjilpbehov inte var tillrickligt tillgodosedda eller att de
inte fatt nagon hjilp alls angavs flera skl till varfor det blivit
sa (Figur 4). Det vanligaste skilet till att man hade avstatt fran
stod/hjélp var att man ansag att det kostade for mycket. I den
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Figur 5. Férekomst av subjektiva symtom tva ar efter insjuknan-
det. Andel i procent.

gruppen var ensamstaende kvinnor som fortfarande bodde i
eget boende Gverrepresenterade.

Hela 70 procent angav att de far hjélp och stdd av sina an-
horiga. P4 en direkt friga om man 4r beroende av sina anho-
riga svarade 44,8 procent av alla som deltog i studien att de
var delvis beroende av sina anhdriga. Ytterligare 17,2 procent
var helt beroende av sina anhoriga.

Rehabilitering och traning: Av slaganfallspatienterna var det
17,5 procent som ansag att det inte var aktuellt med en plan
for deras fortsatta vard och rehabilitering, och ytterligare 12,6
procent svarade att de inte visste om det fanns nagon sadan
plan upprittad. Endast 15,3 procent av dem som enligt sig
sjdlva borde ha en plan for fortsatt vard och rehabilitering
visste att de hade en plan.

Tva ar efter slaganfallet ansag drygt hilften, 54,5 procent,
av patienterna att de inte behovde rehabilitering eller traning.
Bland dem som anség att de behdvde rehabilitering eller tré-
ning angav 28,3 procent av de tillfrigade att de fick tillrack-
ligt med rehabilitering, 17,4 procent hade velat ha mer och
hela 54,6 procent fick ingen alls. Det var vanligare att dldre
och de som bodde i ett sérskilt boende svarade att de fick na-
gon typ av rehabilitering, fast den inte alltid var tillracklig. Av
alla som deltog i uppfoljningen hade 10 procent under det se-
naste halvaret fatt dagrehabilitering, som var organiserad av
kommun eller landsting, 3 procent motsvarande hemrehabili-
tering och lika manga nagon annan form av rehabilitering. De
flesta som fick ndgon typ av rehabilitering fick den av sjuk-
gymnast eller arbetsterapeut.

Kontakt med patientforeningar: Gemenskap, stod ochrad viaen [
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Tabell Il. Jamfdrelse mellan dem som besvarat respektive inte besvarat enkéten for uppfdljning tva ar efter slaganfallet

Inte svarat Svarat

N=1081 N=4023 P-vérde
Medelalder vid insjuknandet 73,6 ar«11,3 ar 72,0 4r+10,6 &r <0,001
Eget boende
Fore insjuknandet 993 (92,5) 3860 (96,6) <0,001
Efter tre manader 486 (49,8) 2540 (68,1) <0,001
Behdver inte hjélp for att farflytta sig inom- eller utomhus
Fére insjuknandet 948 (88,6) 3762 (94,2) <0,001
Efter tre manader 598 (61,4) 2702 (72,5) <0,001
Behdver inte hjélp med toalettbesdk
Fére insjuknandet 997 (93,0 3794 (95,0) 0,012
Efter tre manader 734 (75,4) 3116 (83,7) <0,001
Behdver inte hjalp med pa- eller avklddning
Fore insjuknandet 975(91,1) 3747 (93,9) 0,001
Efter tre manader 691 (70,9) 2992 (80,3) <0,001
Medvetandesénkt vid ankomst till sjukhuset 171(16,3) 405 (10,4) <0,001

patientforening kan betyda mycket for en person som drab-
bats av slaganfall. P4 en friga om man haft kontakt med na-
gon patientférening angav dock bara 7 procent att de haft sa-
dan kontakt medan drygt 80 procent sade att sd inte var fallet.
Bland 6vriga svarande fanns bade de som inte kidnde till att
foreningar fanns, och de personer (3 procent av alla) som ak-
tivt uttryckte en 6nskan om att fa en sddan kontakt. Den
yngsta aldersgruppen hade bade haft kontakt med, eller 6ns-
kade fa kontakt med, ndgon patientférening oftare dn de éldre.

Hélsa och formaga att lasa, skriva eller tala: Tva ar efter slag-
anfallet bedomde 70,9 procent sitt allménna halsotillstand
som ganska eller mycket gott, och endast 4,6 procent bedom-
de det som mycket daligt. De yngre och de som klarade sin
dagliga livsforing bra skattade sitt hilsotillstand som battre &n
de 6vriga. Daremot fanns det ingen skillnad mellan mén och
kvinnor.

Figur 5§ visar forekomsten av nedstdmdhet, oro och angest,
smarta och trotthet. Alla dessa tillstand var vanligare bland
kvinnor och bland dem som var beroende av mycket hjélp for
att klara sina ADL-funktioner. Kénslan av trétthet, oro,
angest och smairta paverkades ocksd av personens alder, vil-
ket inte kénslan av nedstdmdhet gjorde.

Cirka 25 procent hade svart med att tala, 35 procent att
lasa och narmare 50 procent att skriva. Andel patienter med
svarigheter 6kade med stigande alder. Det fanns inga kons-
skillnader, men personer som behdvde hjilp med tre eller
fler ADL-sysslor hade ocksé svérare att ldsa, skriva eller
tala.

Transportmedel: Av alla som deltog i uppf6ljningen anvinde
28,4 procent allménna kommunikationsmedel och 34,4 pro-
cent korde fortfarande bil. Ytterligare 33,1 procent hade kort
bil fore insjuknandet men gjorde det inte langre, vilket inne-
bar att omkring hélften av alla som fore insjuknandet hade
kort bil hade slutat. Knappt hélften av slaganfallspatienterna
(47,6 procent) hade fardtjanst.

Bortfall: Vid genomgang av bortfallet (Tabell II) framkom att
de som hade fatt en enkit men inte svarat vid insjuknandet i
slaganfall varit bade dldre och oftare institutionsboende. De
var ocksa oftare i behov av hjdlp med priméra ADL-funktio-
ner. Skillnaderna kvarstod, och var till och med accentuera-
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de, vid uppfoljningen efter tre manader. En nirliggande for-
klaring till detta &r att dessa personer ocksa édr de som hade de
storsta nedsittningarna av funktionsférmagan efter slaganfal-
let, och darfor helt enkelt inte kunde medverka. Av dem som
hade fétt en enkét men inte svarat hade ocksa fler avlidit ett ar
efter tvaarsuppfoljningen (oddskvot 2,2, 95 procents konfi-
densintervall 2,0-2,6).

(] Diskussion

Aven om inte riktigt alla personer med slaganfall av olika skil
registreras i Riks-Stroke-registret dr detta sa néra en nationell
totalstudie man kan komma. Av de drygt § 000 personer som
fick enkéten svarade drygt 4 000, vilket innebér en svarsfre-
kvens pa ndstan 80 procent. Uppgifter av detta slag, och med
detta omfang, har aldrig tidigare sammanstéllts i Sverige.

Denna studie, som speglar situationen fér dem som drab-
bats av slaganfall, ger formodligen en for optimistisk bild. I
verkligheten dr glappet mellan patienternas hjidlpbehov och
de tillgdngliga resurserna formodligen dnnu stdrre, eftersom
det dr de personer som har det storsta behovet av hjilp som
saknas i uppfoljningen. Undersdkningen rymmer ocksa de
brister och fortjénster som enkéttekniken innebér som datain-
samlingsmetod. Ett exempel &r att cirka en tredjedel av samt-
liga enkéter hade fyllts i av ndgon annan &n patienten sjélv,
vilket givetvis innebér bias i vissa fragor.

Ett av huvudresultaten i denna studie &r att de hjélpbehov
som finns drygt tva ar efter slaganfallet &r mycket omfattan-
de och handikappande for den enskilde. Det faktum att var
fjarde person behovde hjdlp med av- och pékladning eller
daglig hygien, pekar mot mycket stora omsorgsbehov. Aven
om dessa funktionsnedsittningar samvarierar med aldrandet
ar de betydligt mer omfattande 4n bland dldre i allménhet. Da
det inte existerar nagot riksrepresentativt jimforelsematerial
ligger ndrmast till hands att jamfora med data fran en studie
bland hemmaboende éldre, vilken genomfordes varen 2000
(Tabell III) [5]. De resultat som framkommit i var studie
stimmer val overens med andra studier som i mindre skala
undersokt slaganfallspatienters livssituation nagra ar efter
slaganfallet. De har ocksa kommit fram till att det finns ett
stort hjalpbehov [6-9].

En summering av undersokningsresultaten ger tre huvud-
intryck. For det forsta kan man konstatera att gruppen som
drabbats av slaganfall ofta uppvisar stora hjalpbehov, framfor
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Tabell lll. Jamforelse mellan resultat fran Socialstyrelsens inter-
vjustudie med 1 466 hemmaboende personer >75 &r [5] och resultat for
hemmaboende personer dver 75 ar i Riks-Strokes tvaarsuppfdljning.

Intervju med Hemmaboende
hemmaboende personer >75 ar
>75 ar i Riks-Strokes
tvaarsuppfdljning

procent procent

Allmént hélsotillstand

Mycket bra 27 8

Ganska bra 59 7

Ganska daligt 12 20

Mycket daligt 1 1

Priméra ADL-funktioner,

behéver hjélp ...

av annan person for

att forflytta sig utomhus 2 28

med av- och paklédning 5 16

med toaletthesdk 2 8

Sekundéra ADL-funktioner,

behéver hjélp ...

med matinkdp 27 35

med matlagning 18 30

med stddning 37 49

Har férdtjdnst 29 50

allt beroende pa begransningar i olika ADL-aktiviteter. Trots
detta anger manga att de har en god hélsa. Ett andra intryck ar
det mycket stora beroendet av anhdriga och nérstaende, som
manga som drabbats av slaganfall ger uttryck for. Flera stu-
dier har ocksé tidigare visat att anhoriga till dem som drabbats
av slaganfall manga génger upplever situationen som mycket
pafrestande [10]. Omvént dr det heller inte onskvért for den
sjuke att kdnna att man pa grund av den hjdlp man behover
dagligen ldgger ett stort ansvar och en stor arbetsborda pa sina
anhoriga. Det tredje intrycket handlar om den frekventa fo6-
rekomsten av kognitiva skador med efterféljande psykosoci-
ala konsekvenser. I allménhetens, och ofta nog ocksa var-
dens, perspektiv dr det fysiska konsekvenser som lattast
identifieras bland dem som drabbas av slaganfall. Hur de
kognitiva skadorna, som bland annat kan stéra kommunika-
tionsformagan och ge upphov till nedstimdhet och person-
lighetsfordndringar, skall bemoétas uppmirksammas alltfor
séllan [11-13].

Sverige har en aldrande befolkning. Som berérdes inled-
ningsvis finns inga tecken pa att risken for att insjukna i slag-
anfall féréndras. Den forandrade aldersstrukturen innebér dock
fler slaganfall totalt i befolkningen. Ett troligt framtida scena-
rio dr att antalet personer som drabbats av slaganfall kommer
att 6ka, samtidigt som dddstalen sjunker och antalet personer
med stora hjdlpbehov sjunker mattligt [14]. Behovet av stdd i
hemmet till dem som drabbats av slaganfall och, inte minst, till
deras anhoriga okar liksom behovet av ytterligare preventiva
insatser. Att en fjardedel av dem som behdver mer hjéilp anger
att hjdlpen &r for dyr och att en femtedel anger att hjélp och stod
over huvud taget inte finns att tillga tyder pa att primérvarden,
och inte minst kommunernas socialtjanst, star alltfor svagt
rustad for att kunna ge personer som insjuknat i slaganfall ett
gott omhéndertagande. Det orovickande dr ocksa att dessa re-
sultat tyder pa att det &r de ekonomiskt svaga grupperna som
star utanfor samhéllets hjélpinsatser. Studien ger saledes be-
lagg for att mycket aterstar for att forbattra det langsiktiga om-
héndertagandet av ménniskor som drabbas av slaganfall.
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SUMMARY

Stroke —and then?
Considerable need of assistance two years
after stroke, according to large national study
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Ann Staaf, Per Olov Wester
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The National Board of Health and Welfare together
with Riks-Stroke (the Swedish National Registry for
Quality Assessment of Acute Stroke Care) were
commissioned by the government to study the cir-
cumstances of 4,023 stroke patients, two years af-
ter the event. Both physical and psychological im-
pairments together with psychosocial consequen-
ces were common. Approximately one fifth of the
patients did not receive enough help and support,
and the most common reason for this was the high
cost. Instead many were dependent upon next-of-
kin. This indicates that the long-term care of stroke
patients needs to be improved.
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