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Riks-Stroke, det svenska kvalitetsregistret for strokevarden [1,
2], har funnits i tolv ar. Malséttningen for Riks-Stroke ar bl a
att tillférsidkra en h6g och jaimn kvalitet pa strokevarden i hela
landet genom att sjukhusen far en kontinuerlig aterkoppling av
viktiga kvalitetsparametrar [3]. Under aren har en rad férbatt-
ringar gjorts i protokollet for datainsamlingen. I en ny version,
8.0, har bl a tva férdndringar gjorts. Den ena innebér att Riks-
Stroke gar 6ver fran att vara ett slutenvardsregister till att vara
ettregister som bade omfattar 6ppen och sluten vard. Den and-
ra fordndringen innebdr att strokesvarighetsgraden (stroke se-
verity) registreras. For detta indamal anvinds National Insti-
tutes of Health Stroke Scale (NIHSS) [4, 5]. Tillsammans inne-
bér dessa fordandringar att det blir ldttare att 6verblicka vilka
patienter som registrerats, vilket i sin tur 6kar mojligheterna
till jamforelser av kvaliteten i varden.

Goda skal till kvalitetsregister for strokevarden
Stroke &r en av vara stora folksjukdomar med 30 000 ménni-
skor som drabbas arligen [6]. Stroke &r den tredje vanligaste
dédsorsaken i virlden och dessutom en vanlig orsak till handi-
kapp i vuxen alder [7]. Dédlighet och funktionsutfall kan pa-
verkas med medicinska atgirder. Ischemiska stroke kan be-
handlas med trombolys [8]. Strokeenhetsvard, som visat sig
vara O6verlidgsen konventionell vard [9], kan komma de flesta
patienter till del. Sekundirpreventiva atgérder i form av livs-
stilsforandringar och ldkemedel ar andra viktiga hérnstenar i
en god strokevard [10]. Det dr dock inte givet att alla patienter
far basta tdnkbara vard. Anledningar kan t ex vara platsbrist i
akutvarden eller bristfallig uppf6ljning efter utskrivningen.
Det finns dirfor goda skél till att ha ett kvalitetsregister for
strokevard. Med héinsyn till de nedskidrningar av antalet vard-
platser som gjorts inom akutsjukvirden de senaste aren finns
det i dag kanske dnnu béttre skil &n nér registret grundades
1994. Sedan 1998 deltar landets samtliga akutsjukhus som var-
dar strokepatienter. For nirvarande registreras ca 25 000 av
de 30 000 beriknade insjuknanden som arligen sker i landet.
Totalt finns 250 000 registrerade insjuknanden sedan starten.
For varje insjuknande inhdmtas data vid tva tillféllen, dels i
samband med utskrivningen fran sjukhus, dels efter tre mana-
der. Vid tremanadersuppfdljningen registreras utfallspara-
metrar sdsom gangférmaga och ADL-status men dven patien-
tens uppfattning om varden. Tanken &r att en god vard i akut-
skedet ska avspegla sigi uppféljningsparametrarna. Numera ar
registreringen webbaserad. Varje ar publiceras en »Analyse-
rande rapport« fran Riks-Stroke. I denna redovisas resultaten
for varje sjukhus i form av standardiserade tabeller. Varje sjuk-
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hus har mgjlighet att nir som helst himta egna data fran data-
basen samt att jaimfora dessa med rikssnittsdata.

Att méta kvalitet inom strokevarden ar svért. En orsak ar att
alla strokepatienter inte 14ggs in eller ens kommer till sjukhus.
Alla patienter som laggs in kanske inte registreras. Anledning-
en till detta kan vara att man ligger pa en avdelning dar man i
hoégre grad forbiser att registrera patienter in man gor pa en
strokeenhet. Selektionsbias (-skevhet) kan darfor uppsta, ef-
tersom de patienter som registreras skiljer sig i olika avseen-
den fran dem som inte registreras. Detta kan skapa problem,
bade nir man gor jimforelser mellan olika sjukhus och nir
man jamfor utvecklingen Gver tiden. Dessa problem &r inte
bara teoretiska utan finns i hog grad i praktiken [11]. Med de
fordndringar som nu féreslas kommer tillforlitligheten sanno-
likt att 6ka, sa att kvalitetsparametrarna blir mer jamforbara
over tid och rum.

Basfaktorer for att vardera fallgroparna

Meningen med ett kvalitetsregister ar att man ska kunna folja
kvalitetsutvecklingen foér varden i den egna verksamheten.
Eventuellt vill man ocksa kunna jamf6ra sig med andra sjukhus
for att se om man ligger »bittre« eller »sdmre« till. Det finns
manga parametrar att vilja pa. I denna artikel har vi valt nagra
enkla matt, nimligen vard pa strokeenhet i akutskedet, 28-da-
garsletalitet och ADL-férmaga efter tre ménader. For att battre
kunna virdera data har vi granskat ett antal basfaktorer, som
helst bor variera sa lite som majligt mellan olika ar, ndmligen
antalet insamlade fall, strokesvarighetsgrad, medelalder, andel
patienter som saknar tremanadersuppfoljning, samt andel pa-
tienter som vardas utanfor sjukhus (fran och med 2007). Vi ska
med exempel fran Universitetssjukhuset i Orebro granska des-
sa parametrar for att belysa fallgropar som kan uppsta vid tolk-
ningen av data.

Antal insamlade fall. Vid en genomgang av lokala Riks-
Stroke-data bor man borja med att titta pa antalet registrerade
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Figur 1. Antalet inkluderade Riks-Stroke-patienter fér olika &r (Ore-
bro).

fall och jamfora olika ar. Om det finns det stora variationer kan
det finnas en risk for att vissa patienter, t ex de svéarast sjuka, ar
underrepresenterade i vissa argangar.

Forutsatt att den aldersspecifika strokeincidensen ligger
stabil skulle man pa grund av demografiska férdndringar pa de
flesta hall i Sverige forvianta sig en svag 6kning av antalet
strokefall 6ver tid. I Orebro motsvarar detta en 7-procentig 6k-
ning fran 1994 till 2006 [12].

Figur 1 visar antalet insamlade fall i Orebro for dren 1994
2006. I genomsnitt har 448 patienter insamlats per ar (sprid-
ning 389-518, standardavvikelse 38, vilket dr en stor variation).
Den infogade trendlinjen visar en 12-procentig 6kning fran
1994 till 2006. Trenden kan delvis forklaras med ett forandrat
insamlingsbeteende. Efter de »goda« aren 1996-1998 infann
sig en viss insamlingstrétthet, som resulterade i nagra férhal-
landevis »daliga« ar 1999-2003. Efter detta gjordes en medve-
ten satsning for att 6ka inrapporteringsfrekvensen, vilket re-
sulterade i nagra »goda« ar 2004-2005. Idealet dr en hég och
jamn insamlingstakt, ddr man inte plotsligt behover vidta aku-
ta atgérder.

Medelalder. Stroke #r de éldres sjukdom. Medelaldern vid
forstagdngsinsjuknande var 76,6 ar i en befolkningsbaserad
studie fran Orebro 1999 [13], och medelaldern for alla stroke
(aven inkluderat aterfallsstroke) uppskattas till 77,2 ar (base-
rat pa forhallandet 75/25 mellan férstagangs- och aterfalls-
stroke samt att genomsnittsaldern for aterfallsstroke ligger 2,3
ar over forstagangsstroke). Om medelaldern skiljer sig mycket
fran ovannamnda siffror, eller om den varierar mellan olika ar,
har man anledning att misstinka att urvalet inte &r representa-
tivt. Erfarenhetsmaissigt ar det littast att missa dldre patienter.
I Orebromaterialet finns en svag trend till stigande medelal-
der (Figur 2). Denna ir sannolikt inte paverkad av selektions-
bias utan av demografiska forandringar, dvs att fler dldre far
stroke. Det finns inte heller nagot signifikant samband mellan
aldern och antalet insamlade fall per ar (r=0,32; P=0,28).

Strokesvarighetsgrad. Fram till innevarande ar, nar NTHSS-
skalan infordes, har det inte funnits nagot robust matt pa
strokesvarighetsgrad. I Riks-Stroke har sedan start funnits
uppgiften »medvetandegrad vid ankomst«, som ir en tregradig
skala (vaken =1, s16 men kontaktbar = 2, medvetslos = 3). Ande-
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Figur 2. Riks-Stroke-patienternas medelalder fér olika ar (Orebro).
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Figur 3. Andel medvetandesénkta patienter for olika ar (Orebro).

len medvetandesénkta patienter (niva 2-3) kan anvindas som
ett grovt matt pa den genomsnittliga svarighetsgraden.

I Figur 3 kan man se att andelen medvetandesinkta patien-
ter i Orebro tycks ha 6kat. (Ar 1994 har exkluderats som en yt-
terlighet med 30,5 procent medvetandesiankta patienter.) Det
finns en stark korrelation mellan medvetandegrad och antalet
inkluderade patienter (r=0,69; P=0,013): ju fler patienter som
inkluderas, desto hogre andel svara stroke, vilket far konse-
kvenser for resultatparametrar som dodlighet, ADL-férmaga
och gangférmaga.

Andel patienter som vardas utanf6r sjukhus. Flera tidi-
gare studier har visat att andelen strokepatienter som sjukhus-
vardas i Sverige har varit 6ver 90 procent [11, 14-16], varfor man
valde att gora Riks- Stroke till ett sjukhusbaserat register. En ny
studie fran Lund har dock visat att andelen icke-sjukhusvarda-
de strokepatienter kan vara s hég som 16 procent och att det ir
framfor allt &r tva grupper av patienter som inte blir inlagda,
namligen relativt unga patienter med lindriga former av stroke
och éldre vardtagare pa sirskilda boenden [17]. Eftersom anta-
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let vardplatser kontinuerligt har minskat pa svenska sjukhus
under de senaste aren [18] ar det troligt att andelen stroke som
inte vardas inneliggande stiger i hela landet. Fran och med
2007 omfattar registreringen i Riks-Stroke dven patienter som
handlaggs inom Oppenvard. Andelen patienter som vardas
utanfor sjukhus blir i fortsdttningen en viktig »basfaktor«.

Andel patienter som saknar tremanadersuppféljning. For
att sikert kunnabedoma resultatparametrar som rérlighet och
ADL-behov efter tre manader kriavs att fallinsamlingen ar
komplett 4ven vid uppf6ljningen. Under de forsta aren skedde
datainsamlingen i Orebro via telefon. Under aren 1994-1996
lyckades man med denna metod fa 100 procents uppfoljnings-
frekvens. Eftersom det &r en resurskriavande metod har man
overgatt till att skicka uppféljningsenkiterna per post, vilket
lett till att bortfallet ibland legat néra 25 procent. En analys av
bortfallet visar att det dr 6vervigande yngre patienter som av-
star fran att svara (medelalder 74,2 ar mot 76,3 ar for dem som
véljer att svara, P=0,001). Likasa finns en 6vervikt av mildare
stroke hos dem som avstar fran att svara (medeltal 1,13 pa den
tregradiga skalan, mot 1,26 f6r dem som svarade, P<0,001).

Jamforelser mellan olika ar

Andel patienter som vardas pa strokeenhet. Kontrollerade
randomiserade studier och metaanalyser har visat nyttan av
vard pa strokeenhet jimfort med vard pa vanlig vardavdelning
[9]. Vard pa strokeenhet rankas dirfér som hogsta prioritet i
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for strokesjukvard 2005
[19]. I Orebro har det visat sig att patienter som véardas pa
strokeenhet oftare registreras i Riks-Stroke &n patienter som
vardas pa andra héll pa sjukhuset [11]. Nar strokesvarighetsgra-
den jaimfordes for patienter som vardades pa strokeenhet med
patienter som vardades pa andra vardavdelningar fann man att
genomsnitts-NIHSS var 8,0 for strokeenhetspatienterna och
10,2 for patienter som vardades pa andra vardavdelningar
(P=0,02) (efteranalys av data frén [11]).

Beroende pa strokeenhetens storlek, sjukhusets organisa-
tion m mvarierar det fran sjukhus till sjukhus hur stor andel av
strokepatienterna som vardas pa strokeenhet. Om man vill fa
en bild av hela strokevarden ar det viktigt att 4ven patienter
som vardas utanfor strokeenheten fangas upp av Riks-Stroke.
Varje sjukhus maste finna egna system for att finna och regi-
strera aven dessa. I Orebro gor vi numera varje manad sékning-
ar inom det patientadministrativa systemet efter patienter
som haft stroke. Ej tidigare funna strokefall registreras retro-
spektivt utifran journaldata, men kan ofta tas med prospektivt
itremanadersuppfoljningen.

Letalitet. I Sverige ar letaliteten latt att folja upp via befolk-
ningsregistret. I Orebro har letaliteten 28 dagar efter stroke va-
rierat mellan 10,2 procent och 17,1 procent for olika ar enligt
Riks-Stroke. Ar 2005 1ag den p4 14,8 procent; for riket som hel-
het pa 14,1 procent. Detta &r internationellt 1dga siffror, som
man skulle kunna ta som tecken pa en god strokevard. I Ore-
bromaterialet finns det dock en korrelation mellan antalet in-
samlade fall och 28-dagarsletaliteten (r=0,63; P=0,027): ju fler
insamlade fall, desto hogre letalitet. I svenskabefolkningsbase-
rade material har letaliteten efter 28 dagar vanligtvis legat pa
18-19 procent (exklusive subaraknoidalblédningar) [13, 16],
men en nyligen publicerad studie har redovisat en sa 1ag siffra
som 14,1 procent [20]. En 1ag 28-dagarsletalitet kan antyda en
underrapportering av svara stroke till Riks-Stroke [11].

ADL-funktioner efter tre manader. Figur 4 visar andelen
patienter som ér oberoende i ADL-funktioner (pa- och avklad-
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Figur 4. Andel ADL-oberoende patienter vid tremanaderuppféljning-
en for olika dr och bortfall av patienter vid tremanadersuppfbljningen
(Orebro).

ning) tre manader efter stroke for olika r. Andelen ADL-mis-
sigt oberoende har sjunkit fran 69 procent ar 1994 till 46 pro-
cent ar 2005 (skillnad 23 procent, 95 procent konfidensinter-
vall 12-33). Den omedelbara tolkningen av forsimringen i
ADL-férmaga skulle kunna vara att patienterna blivit samre,
kanske pa grund av forsdmrad strokevard. Men nir man samti-
digt studerar bortfallet vid treménadersuppféljningen (undre
kurvan) ser man att den i det ndrmaste ar en spegelbild av den
ovre. Detta 6verensstimmer med att det i hogre grad &r yngre
patienter med lindrig stroke som missas vid stort bortfall.

Jamforelser mellan sjukhus

Mojligheten till jamforelser mellan olika sjukhus &r begrénsad.
Om man dnda gor sddana jamforelser ska tolkningen ske med
forsiktighet och med beaktande av de felkillor som kan spela
in. Dessa ér bl a foljande.

Strokeincidensen kan variera mellan olika orter. Vid berik-
nandet av antalet forvintade strokefall har man i Riks-Stroke
utgatt fran en jimn incidens i landet, 4ven om det ar ként att
framst norra Sverige har en 6verdodlighet i kardiovaskuldra
sjukdomar [21]. Befolkningsbaserade studier, bl a i Lund, S6-
derhamn och Orebro, har ocksd visat att strokeincidensen vari-
erar mellan olika orter i landet.

Den aldersstandardiserade incidensen for forstagangsstroke
kan variera mellan 144 per 100 000 (Lund) [20] och 262 per
100 000 (S6derhamn) [16]. Eftersom befolkningsbaserade stu-
dier bara finns fran fa orter i landet har man i Riks-Stroke inte
kunnat ta hinsyn till sddana variationer. Didrmed har orter
med hogre strokeincidens lattare att uppfylla mattet pa viss
tackningsgrad i Riks-Stroke.

Strokesvarighetsgraden kan variera mellan olika orter. I
Orebro var medianvirdet for NTHSS 6 (medelvirde 9,2) [22],
medan det var 5 i Lund (medelvérde 8,2) [17], trots att man i
Lund anvént en version av skalan som ger hégre maxpodng
(dven innefattande handpares). Orter med lag genomsnittlig
strokesvarighetsgrad har lattare att uppna béttre utfallsmétt i
form av dédlighet och handikapp.

Hospitaliseringsgraden kan variera mellan olika orterilan-
det. Nar Riks-Stroke startades utgick man ifran att >90 pro-
cent av alla strokefall i Sverige vardades inneliggande [23]. I
dag finns betydligt farre platser pa svenska sjukhus #n 1994
[18].

Vid en platsbristsituation r det darfor inte sjdlvklart att alla
lindriga stroke laggs in, &ven om sa borde vara fallet. Denna fak-
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tor blir ett mindre problem nir strokefall utanfoér sjukhus re-
gistreras, forutsatt att de verkligen fangas upp.

Datainsamlingens fullstéindighet kan variera mellan orter.
Detta giller bade fallinsamlingen vid utskrivning fran sjukhus
och uppf6ljningen vid tre manader. Flera studier har visat att
de fall som registreras skiljer sig 4t fran dem som inte registre-
ras. Det r rimligt att anta att registreringsproblemen ar storre
for stora sjukhus dn sma.

Tips for uttolkning av data

Analyser av data fran Orebro har visat att det finns fallgropar
nar det giller tolkningen av Riks-Strokes kvalitetsparametrar.
Viuppmanar till férsiktighet vid tolkning av radata fran regist-
ret och till att i stéllet analysera data mot bakgrund av de ovan
namnda »basfaktorerna«, dvs antalet insamlade fall, stroke-
svarighetsgrad, medelalder och andel patienter som saknar
tremanadersuppfoljning. Om dessa ligger nagorlunda kon-
stant bor utfallsmatten (letalitet, ADL-férmaga osv) vara maj-
liga att jamfora mellan olika ar.

Fallinsamlingen maste vara sa komplett som mgjligt. Vid
bortfall kan man inte rikna med att de saknade fallen har sam-
ma egenskaper som de inkluderade. De kan skilja sig at betraf-
fande alder, strokesvarighetsgrad och andra egenskaper. Dér-
med blir generaliserbarheten begrinsad. Man kan géra mycket
pa det lokala planet for att d&stadkomma en s komplett datain-
samling som mojligt, t ex genomgéangar av diagnosregister pa
avdelningar dir strokepatienter vardas i andra hand. Akutfor-
muléret kan da fyllas i retrospektivt, och tremanaderskontrol-
len kan kanske hinnas med i rétt tid.

Underlag for en levande diskussion

En aspekt av Riks-Stroke ar att registret utgor en kélla till en
fortgaende diskussion strokespecialister emellan. Det finns ett
virde i att diskutera de arliga utfallen och analysera sin egen
praxis, utan att ha tillgang till helt sikra data. Inte minst giller
detta medicinsk behandling som trombolys och blodtrycks-
sinkning. Om ett sjukhus skiljer sig kraftigt frin genomsnittet
finns det kanske anledning att granska sina rutiner [19]. En lag
andel patienter som trombolysbehandlas kan ibland forklaras
av informations- och rutinbrister, som relativt litt kan atgér-
das.

Forbattringar i Riks-Stroke-protokollet

I epidemiologiska studier &r strokesvarighetsgraden en viktig
faktor. Denna har hittills i Riks-Stroke endast varit represente-
rad av en tregradig medvetandeskala. Med den nya versionen
av protokollet far vi tillgang till ett kraftfullt métinstrument av
strokesvarighetsgraden, ndmligen NTHSS [4, 5]. NTHSS ar det
mest vedertagna instrumentet for detta indamal i den interna-
tionella litteraturen. Instrumentet ar redan valként i Sverige,
eftersom det anvinds av alla kliniker dir trombolys férekom-
mer. Undersokningen tar 5-8 minuter att genomfoéra och ingar
nu dven i grundutbildningen av likare. Uppgift om strokesva-
righetsgrad ar nodvéndig for att jamfora kvalitetsparametrar
over tid och rum men har stort virde dven i klinisk praxis. Den
omfattar alla de viktigaste neurologiska bortfallen vid stroke
och ger en god allmén uppfattning om varje strokepatient.
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Strokesvarighetsgraden ar en stark prediktor fér 6verlevnad
och handikapp [24]. Det dr mycket viktigt att NTHSS verkligen
registreras i Riks-Stroke och att bortfallet blir minimalt.

Den andra viktiga fordndringen av Riks-Stroke-protokollet
ar att dven strokepatienter som behandlas utanfér sjukhus re-
gistreras. Det dr ingen 6nskvird utveckling att fler strokepati-
enter utreds och behandlas utanf6r sjukhus. Om sa dndé sker
maste det vara en viktig sak for Riks-Stroke att registrera — och
dven notera effekterna av. I dag har vi dalig kontroll 6éver hur
manga patienter som skickas hem fran akutmottagningar.

Pé grund av demografiska féorandringar star vi de narmaste
decennierna infor ett 6kande antal stroke. Manga sjukhus har
redan i dag svarigheter att utreda, behandla och rehabilitera
alla strokepatienter som soker vard. Detta ar speciellt tydligt
under sommaren, nar neddragningar av platsantalet ofta sker.
I Jjuset av detta ar det sarskilt viktigt att registrera patienter
som behandlas utanfor slutenvard. Sddana patienter kan riske-
ra att fi undermalig utredning och behandling, vilket kan leda
till simre resultat pa lingre sikt. Vid utebliven registrering av
oppenvardspatienter skulle den felaktiga bilden kunna uppsta
attvifarrelativt fler patienter i »mellanskiktet«, eftersom lind-
riga stroke i hogre grad behandlas i 6ppenvard och svara stroke
ihogre grad pa vardboenden [17].

Framtida utveckling av Riks-Stroke

En viktig del av strokebehandling ar sekundérprofylax. Livs-
stilsrad angaende rékstopp, kost och motion bor alltid ges, men
det ar svart att veta hur de f6ljs upp och efterlevs. Behandling
med trombocythdmmare &r viletablerad till patienter med
icke-embolisk stroke. I Sverige finns det stor variation mellan
sjukhus betriffande hur ofta antikoagulantia anvinds efter
kardioembolisk stroke [25]. Det antyder att lokal praxis har
stor betydelse for hur evidens tillimpas. De senaste aren har
nya sekundarprofylaktiska mojligheter tillkommit. Ytterligare
dokumentation finns, som visar nyttan av att sinka blodtryck-
et efter stroke, &ven hos patienter som inte har hypertoni enligt
vedertagna normer [26, 27]. Det finns vixande bevis for att sta-
tiner ar av nytta som sekundérprofylax efter stroke, oavsett ko-
lesterolnivaer [28-30].

Det finns anledning att anta att de sekundérprofylaktiska at-
girder som vidtas efter stroke manga ganger ar otillrickliga
och heller inte f6ljs upp. Sedan 2001 finns i version 7 av proto-
kollet uppgifter om likemedelsbehandling fére och efter in-
laggningen pa sjukhus. Vid treménadersuppf6ljningen finns
en friga om patienten star pa medicin mot hypertoni. Tyvarr
ger dessa uppgifter alltfor knapphindig information om kva-
liteten av de sekundéarprofylaktiska atgarderna, t ex féljsamhet
till radgivning (kost, motion, rokning), nytta av given behand-
ling (t ex blodtrycksviarden), biverkningar och om medicine-
ring som tidigare ansags kontraindicerad (t ex warfarin) kan
vara aktuell senare. Dokumentation av sddana parametrar bor-
de darfor inforas vid ett lakarbesok ett antal manader efter in-
sjuknandet pa sjukhus eller inom primérvarden.
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