Tva ar med stroke ur ett anhérig-

perspektiv

Kerstin Hulter-Asberg

Denna artikel belyser hur anhériga till
strokedrabbade upplever sin situation
och hur den utvecklas dver tid. Artikeln
bygger pa erfarenheter fran en riksom-
fattade tva-arsuppféljning av alla som
insjuknade i stroke varen 1997, samt
intervjustudie med en kvalitativ ansats
med ett 30-tal anhériga i Enkdping.

Artikeln har skrivits av docent Kerstin
Hulter-Asberg, 6verldkare och verksam-
hetschef vid Medicinskt Centrum, lasa-
rettet i Enkdéping och Lennarth Johans-
son, Dr.Med.Vet., som fér narvarande ar-
betar vid Socialstyrelsen med uppféljning
och utvéarderingsfrdgor inom éaldre-
omsorgen.

Bakgrund

Stroke eller slaganfall, 4r en av de stora
folksjukdomarna i Sverige. Varje ar insjuk-
nar ca 30.000 personer i stroke, varav ca
20.000 ar forstgangsinsjuknande. Stroke
drabbar framst de &ldre i befolkningen. Un-
gefdr 80 procent av de som insjuknar &r dldre
dn 65 ar. Medeléldern vid insjuknandet &r
ca75ar.

Med nédrmare en miljon varddagar per ar
inom landstingssjukvéarden och ett dnnu
betydligt hogre antal varddagar pa sjukhem
och andra kommunala boendeformer ar
stroke den enskilda somatiska sjukdoms-
grupp som svarar for flest varddagar inom
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svensk vard och omsorg. Fore Adelrefor-
men berdknades det totala antalet vard-
dagar for patienter med stroke uppga till 3,8
miljoner per ar. Med en knapp miljon vard-
dagar i landstingssjukvard efter Adelrefor-
men, betyder detta att merparten av vard-
(dags)behovet nu tillgodoses inom kommu-
nala boende- och vardformer.

Antalet sjukhusvardade patienter med
stroke har 6kat de senaste dren. Under &ren
1987 till 1995 okade antalet fran 18 400 till
25 200 — en 37-procentig 6kning. Samtidigt
sjonk antalet varddygn for akutsjukhusvérd
fran 391 000 till 303 000 — en 23-procentig
minskning till foljd av kortare vardtider.
Medelvérdtiden minskade under denna
tidsperiod med 44 % och har sedan dess
minskat ndgot ytterligare och var fér 1998
12,6 dagar (Socialstyrelsen, 2000a).

Aven om strokeincidensen i Sverige varit
oforidndrad sedan lidnge okar prevalensen,
dvs antalet personer som lever efter att ha
drabbats av stroke. Genom forbittrad diag-
nostik och strokeenheternas systematiska
arbete med engagerade stroketeam har prog-
nosen vad giller bade 6verlevnad och funk-
tionsférméga forbittrats. Kunskap om 1ang-

Stroke dr den enskilda somatiska sjuk-
domsgrupp som svarar for flest varddagar
inom svensk vdrd och omsorg
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Manga personer hade omfattande och han-
dikappande hjdlpbehov tva dar efter slag-
anfallet

tidsresultaten vad giller livskvalitet har varit
relativt bristfdllig. Detta giller i dn hogre
grad de anhoriga till strokedrabbade och
deras situation.

Hosten 1999 tog Socialstyrelsen initiativ
till en studie av strokepatienter som regist-
rerats i det nationella kvalitetsregistret Riks-
Stroke (Socialstyrelsen, 2000b). Syftet med
studien var att belysa hur situationen for
de som drabbats av slaganfall tedde sig tva
ar efter insjuknandet. Av de drygt 8 000
personer som enligt Stroke-registret insjuk-
nade varen 1997, fanns drygt 5 000 perso-
ner i livet hosten 1999 nir studien genom-
fordes. Dodligheten var alltsd 37 procent.
Av drygt 5000 personer som ombads svara
pa en postenkit, svarade drygt 4000, dvs
en svarsfrekvens pa nidrmare 80procent.

Ett av huvudresultaten i studien var att
maénga personer hade omfattande och han-
dikappande hjdlpbehov tva ar efter slag-
anfallet. Det faktum att var fjarde person
behovde hjilp med av - och paklddning el-
ler daglig hygien, pekar mot mycket stora
omsorgsbehov. Aven om dessa funktions-
nedsittningar samvarierar med dldrandet &r
de betydligt mer omfattande 4n bland &ldre
i allménhet.

Att behova hjdlp med t.ex. toalettbesok
eller av - och péaklddning, stiller krav pa en
regelbunden, daglig insats som forutsitter
endera omfattande samhillsinsatser eller
mycket stora insatser av anhoriga. En per-
son som uppger sig inte klara av att gé pa
toaletten har oftast ocksa svarigheter att
klara av t.ex. av - och paklddning. Narmare
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20 procent av alla svarande angav séledes
att de var i behov av hjilp med tre eller fler
ADL-sysslor. Aven om en stor andel av
dessa personer vistades pa dldreboenden
av olika slag fanns det bland de hemma-
boende, 17 procent som uppgav att de be-
hovde hjidlp med tre eller fler ADL-sysslor.
Ser man till hela gruppen som svarat, finner
man att praktiskt taget tva tredjedelar anger
behov av hjidlp med sekunddr ADL, dvs i
detta fall hjilp med matlagning, stidning
och matinkop.

En mycket viktig resurs for de som drab-
bas av slaganfall utgérs av de anhoriga. Pa
en allmén frdga om “man dr beroende av
hjélp/stod av anhorig/nérstaende.” svarade
drygt tva tredjedelar att man var helt eller
delvis beroende av stod fran anhoriga. Av
dessa uppgav samtidigt nistan 60 procent
att de var beroende av hjdlp med tre eller
fler ADL-sysslor. Ett annat perspektiv pa
detta &r att beroendet av hjélp av anhoriga
ingalunda handlar om de som bor hemma,
utan bland de som bor i sérskilt boende tva
ar efter slaganfallet uppger ocksa tva tred-
jedelar att de dr beroende av anhoriga for
hjélp.

Enkiten avslutades med utrymme for fria
kommentarer, ndgot som utnyttjades av
drygt 1300 personer, dvs néstan var tredje
person. Bland dessa framkom ytterligare
manga uttryck for hur strokesjukdomen inne-
burit en radikalt fordndrad livssituation
ocksa for anhoriga och hur relationen mel-
lan dem som insjuknat och deras nirsta-
ende paverkats (Socialstyrelsen, 2000b).

Syfte, material och metod

Mot bakgrund av erfarenheterna fran tva-
arsuppfoljningen, var det en naturlig fort-
sdttning att studera strokesjukdomens kon-
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sekvenser ur de anhorigas perspektiv.

For att sdrskilt belysa de samboende an-
horigas situation, genomférdes hosten 2000
en intervjustudie av anhoriga till stroke-
drabbade i Enkoping-Habo sjukvardsdist-
rikt. Tanken var att genom att studera sam-
boende makar (som inte har stora hemtjédnst-
insatser), skulle man kunna fa en uppfatt-
ning om belastning och behov av stod for
att orka fortsdtta varda.

Tvé kuratorer, med mer dn 15 ars erfaren-
het av arbete i stroketeam, gick igenom Riks-
Stroke-materialet fran 1998 vid Lasarettet i
Enko6ping. Av 159 registrerade patienter
visade journalgenomgéngen tva ar senare,
att av de overlevande (ca 90 personer) hade
35 personer fortfarande eget boende utan
stora hemtjénstinsatser och levde tillsam-
mans med maka/make/sambo, som kunde
medverka i intervju. Ovriga anhoriga som ej
kom att ingd i studien, hade andra relatio-
ner till den strokedrabbade, vistades i an-
nat boende, hade sjidlva funktionsnedsatt-
ningar som forhindrade medverkan i inter-
vju eller hade redan stora insatser av hem-
tjdnst.

Kuratorerna kontaktade dessa 35 anho-
riga per telefon, informerade om syftet, om
sekretessoch om hur resultatet skulle an-
viandas. Om den anhoriga accepterade av-
talades tid for ett personligt besok i hem-
met alternativt pa sjukhuset. Det var viktigt
att den anhoriga skulle vara ostord under
intervjun, som tog ungefir 2 timmar.

Totalt 30 anhoriga accepterade att delta i
studien, 7 min och 23 kvinnor mellan 60
och 85 ar. Bortfallet utgors av fem personer
som uppgav att de giarna hade medverkat
om de inte haft forhinder p.g.a. egen sjuk-
dom eller resa. Intervjuerna genomfoérdes
under november manad 2000. 10 intervjuer
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skedde pa lasarettet, resten i det egna hem-
met (12 intervjuer i titorten och 8 pa lands-
bygden).

Zarits Burden Scale har anvints i manga
ar (Elmstahl et al., 1996). Den svenska ver-
sionen bestar av 22 fragor med fyra svars-
alternativ och ger en totalpodng, ddr maxi-
malt upplevd borda/belastning dr 66.

For att ge anhoriga majlighet till person-
liga kommentarer avslutades den struktu-
rerade intervjun med tre, enkla oppna fra-
gor:

1. Hur ser ditt nétverk ut?

2. Vilken typ av rad och stod skulle just du
behova?

3. Ar det nigot mer som du tycker ir viktigt
att ta upp?

Resultat

De tvé kuratorerna hade genomfort liknande
intervjuer med strokedrabbades anhoriga i
slutet av 1980-talet. Mot bakgrund av den
erfarenheten, kunde de nu konstatera att
dagens anhoriga var bittre informerade om
strokesjukdomen och dess konsekvenser
samt behovet av dterkommande rehabili-
teringsinsatser. De anhoriga hade littare att
formulera sig verbalt och kunde uttrycka
sina och patientens behov mer konkret, &dn
tidigare.

Valet att intervjua make/maka/sambo i eget
boende innebir att de som var ensamsta-
ende med eller utan barn eller som hade sér-
skilt boende inom den kommunala omsor-
gen inte inkluderades. Inte heller inkludera-
des personer i eget boende som redan hade
stora insatser av hemtjanst. Endast tva par
av de 30 intervjuade hade en begrénsad in-
sats av hemtjdnst. Dessutom uppgav flera
av de intervjuade att man erholl betydande
hjdlp av barn, vénner, grannar.

Socialmedicinsk tidskrift nr 2/2002




De anhorigas berdittelser praglades starkt
av strokesjukdomens kvarvarande konse-
kvenser

Strokesjukdomens konsekvenser

De anhorigas berittelser praglades starkt
av strokesjukdomens kvarvarande konse-
kvenser. I ndrmare hélften av fallen (13 an-
horiga) var patienten néstan helt aterstilld,
med endast kvarstdende synfiltsbortfall
(hemianopsi), begriansad afasi eller ett han-
terligt rorelsehinder, och dé var det intrif-
fade inte nagot problem lingre for nagon-
dera parten. Hir uttryckte anhoriga en gladje
dver att det gétt sa bra, och att man nu var
mer rddda om varandra och tog vara pa li-
vet tillsammans. Avgorande for den posi-
tiva upplevelsen verkar vara att den stroke-
drabbade hade kvar sin tidigare personlig-
het eller hade fordndrats i positiv riktning;
t.ex. blivit lugnare, gladare, eller mer hén-
synsfull.

Zarits Burden Scale gav ett medeltal pa 8
(0-26) och medianen lag pa 4 for denna
grupp. Detta skall jaimforas med den andra
hilften (17 anhoriga) som hade ett medeltal
pé 30 (8-53) och medianen 28. Dessa 17 an-
horiga hade en svér situation framfor allt
p.g.a. av patientens personlighetsfordand-
ring med exempelvis initiativloshet, irritabi-
litet och aggressivitet, envishet och otalig-
het, bristande sjukdomsinsikt, stdndiga
missforstand och olika grader av minnes-
storning. Det dr dessa anhoriga som det
finns all anledning att identifiera och rikta
sdrskilda stodinsatser till.

Néatverken
Flera anhoriga som hade en omfattande
varduppgift upplevde den énda som en me-
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ningsfull och sjélvklar insats for sin partner
efter ett langt liv tillsammans. Flera av dessa
hade fint stéd och uppmuntran genom sitt
personliga nitverk av barn, barnbarn, sys-
kon, vénner, grannar.

Pa fragan: ” Hur ser ditt nétverk ut idag”,
svarade alla med att ange sldktingar i forsta
hand. Av de 30 intervjuade hade 28 egna
barn, 19 personer hade dessutom ett eller
flera barnbarn. 17 anhoriga uppgav att man
hade kontakt och stéd av syskon och i 4
fall ocksa av sin egen mor. 17 anhdriga upp-
gav att man hade vénner eller tidigare ar-
betskamrater som man hade regelbunden
kontakt med och 5 uppgav att man hade
stod av grannar. Endast en anhorig ndmnde
ocksé en forstaende huslikare och dennas
sjukskoterska.

Atta av de anhoriga uppgav spontant att
deras barn inte hade tid att stodja dem; bar-
nen hade sa mycket att gora att man inte
ville besvira dem och inte ens tala om vil-
ken press man som anhorig levde under.
Endast tvd anhoriga hade begridnsad insats
av kommunal hemtjinst. Ovriga visste att
de kunde fa hemtjinst, men ville klara sig
sjdlva sa linge som mojligt, alternativt vig-
rade maken att ta emot hjélp fran ndgon uti-
fran.

Rad och stéd

De 17 anhoriga som redovisade den tyngsta
belastningen enligt Zarit-skalan efterfra-
gade i stor utstrickning stod fran kommu-
nen, t.ex. att ndgon bryr sig om hur det gar,
nagon som kan visa uppskattning och ge
bekriftelse, snarare dn att gora praktiska
hemtjénstinsatser. Den anhoriga vill kunna
beritta for ndgon som orkar hora pa, nagot
som man ofta tvekar att utsdtta barn och
vénner for.
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Stod frdn kommunen, t.ex. att ndagon bryr
sig om hur det gar, nagon som kan visa
uppskattning och ge bekriftelse, snarare
an att gora praktiska hemtjinstinsatser

Dessa anhoriga efterfragade ocksa stod i
form av samtalsgrupp med andra anhoriga i
likhet med de tre tréffar som sjukhuset hade
ordnat i anslutning till det akuta vardtillfallet.
De efterfragade ocksa mojlighet till kortare
ledigheter fran sin dygnet runt-uppgift som
véardare. Forutsittningen for att den anho-
rige skulle kunna glddja sig at en sadan le-
dighet vore att den strokedrabbade kunde
fa vistas i en rehabiliterande eller atmins-
tone stimulerande miljo, snarare &n den for-
varing som ibland erbjuds pa en s.k. avlast-
ningsplats.

Diskussion

I denna studie har vi utnyttjat Riks-Stroke-
materialet for att i ett avgridnsat geografiskt
omrade f6lja upp situationen tva ar efter
insjuknandet for make/maka/sambo till de
strokedrabbade. Urvalet var betingad av en
onskan att identifiera behov hos anhoriga
som redan lever med en tung varduppgift
och vad som behovs for att stodja dem i
deras virdefulla arbete sa att de orkar fort-
sitta under lang tid.

1 2-arsuppfoljningen av Riks-Stroke fram-
kom i de Oppna svaren, att behovet av in-
formation och négon att tala med var minst
lika stort for anhoriga som for den sjuke.
Aven i denna studie pétalades skillnaden
mellan de forsta manaderna efter insjuknan-
det d& dven anhoriga hade stort stod fran
sjukhuset och situationen tva ar efterdt, da
man saknar nadgon som fragar efter hur man
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har det. Detta kan vara en anledning till att
anhgriga genomgaende var sé positiva till
och angeldgna om att delta i kuratorernas
intervju.

Studier av anhérigas roll och funktion som
vardgivare till dldre och handikappade, har
under 1990-talet okat i antal i Sverige. Dessa
kdnnetecknas av en deskriptiv ansats och
inte sa sdllan med kvalitativ inriktning. En
majoritet av anhorigstudierna har uppmark-
sammat anhoriga som vardar demenssjuka
i hemmet. Dédremot finns praktiskt taget inga
arbeten som ror anhoriga till strokedrabbade
och ddr man f6ljt deras situation over en
langre tid efter insjuknandet (Johansson,
2001).

I en internationell oversikt av 31 anhorig-
studier, redovisade Low och kollegor (1999)
att de ofta begrinsas till att beskriva anho-
rigvardarens psykologiska hélsa och vilka
negativa konsekvenser strokesjukdomen
fort med sig. For framtiden efterlyste man
mer analys med hjédlp av standardiserade
livskvalitetsmétt samt longitudinella studier
eller slump-kontroll-studier for att erhalla
mer tillforlitliga resultat.

I intervjuerna framkom vissa centrala di-
mensioner av vad som priglade tillvaron
for den anhoriga till den strokedrabbade.
Den forsta och sjdlvklara dimensionen hand-
lar om skadans omfattning, dir naturligtvis
de anhorigas situation utgjorde en spegel-
bild. Konsekvenserna av strokesjukdomen
var sdledes avgorande ocksd for anhorigas
situation. Om den strokedrabbades person-
lighet brots ner eller demens tillstotte blev
den anhoriges situation betydligt tyngre dn
vid mer avgridnsade neurologiska bortfall.
For yrkesarbetande anhoriga kan dock t.ex.
enbart afasi innebidra stora svarigheter att
fortsitta arbetet. For gamla anhoriga kan
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egna sjukdomar forvérra situationen.

En annan dimension utgjordes av skadans
art; pa vilket sitt slaganfallet och dess folj-
der yttrade sig. Vissa strokedrabbade hade
stora kommunikationsproblem, vilket fick
sociala konsekvenser som ocksa drabbade
den anhoriga. Aterigen, allra svarast var det
for personer dir sjukdomen medforde
personlighetsforindringar — nagot som ofta
tirde mycket hart pa relationen mellan den
sjuke och de anhoriga.

En tredje viktig dimension var vilka resur-
ser den anhdriga och det sociala nétverket
hade, nér det géllde att hantera den upp-
komna situationen. Vissa anhoriga hade
stora resurser, egna och eller i sitt sociala
nitverk med vars hjdlp man kunde bemis-
tra situationer som man stilldes infor. An-
dra, mer resurssvaga hade stora problem
med att klara av att stélla om livet och rela-
tionen utifrdn det faktum att den ena part-
nern hade drabbats av stroke.

Forsberg — Wirleby konstaterade i en stu-
die av anhoriga (som hon intervjuade i nédra
anslutning till partnerns insjuknande) att
de resurser den anhoriga har sjilv eller i sin
omgivning, nér det géller att hantera de pro-
blem som uppkom i samband med den nir-
stdendes sjukdom, paverkar den anhoriges
vilbefinnande, i hogre grad dn den stroke-
drabbades objektiva tillstand (Forsberg-
Wirleby, 2001). Mycket talar for, enligt
denna studie, att samma forhéallanden gél-
ler dven Over tid.

Behov av stod

Nitverket utgjordes i denna begrinsade
studie framst av néra sldktingar och vén-
ner. I den Nationella handlingsplanen for
Aldrepolitiken (reg.prop. 1997/98 :113) re-
kommenderas att primérvardens roll fortyd-
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Det kan behovas sdrskilda kontaktper-
soner for strokedrabbade och deras anho-
riga inom kommunen

ligas sa att det blir naturligt for dldre och
anhoriga med stort vardansvar att se sin
huslédkare respektive distriktsskoterska som
resurspersoner vid sidan av hemtjénst- och
rehabiliteringspersonal. For att det ska kun-
na forverkligas kan det behdvas sdrskilda
kontaktpersoner for strokedrabbade och
deras anhoriga inom kommunen pa samma
sdtt som det idag finns kontaktpersoner for
personer som drabbas av demens och de-
ras anhoriga. I inte s fa fall dverlappar
ocksa dessa diagnoser varandra.

I 2-arsuppfoljningen av Riks-Stroke pata-
lades att man hade svart att fa hjdlp och
stod med de konsekvenser av sjukdomen
som inte syns, t.ex. nedstimdhet, trotthet,
aggressivitet. Man vill inte beklaga sig, men
samtidigt onskar man att man kunde disku-
tera sin situation med nagon utomstaende
som forstar att hantera personliga fortroen-
den. En kurator (eller psykolog) kan tyckas
ha en lamplig bakgrund for detta, men det
finns ocksa andra med utbildning och erfa-
renhet pa omradet (sjukskoterskor, arbets-
terapeuter), och dessutom finns personer
inom kyrkorna och frivilligorganisationerna
som kan gora stor nytta.

Zarits Burden Scale visade att 17 av de 30
anhoriga hade en betydligt tyngre vérd-
situation dn de ovriga. De efterfragade stod
i form av regelbundet aterkommande avlos-
ning i hemmet eller att maken kunde fa
komma till en meningsfull aktivering. De ef-
terfragade traffar med andra anhoriga och
en kontaktperson som bryr sig om och fra-
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gar efter hur de har det, en person som kan
ge uppskattning och bekriftelse snarare dn
praktiska hemtjdnstinsatser.

For samhillet gor anhorigvardarna en
mycket betydelsefull insats. Detta skulle
kunna uppmirksammas pa olika sitt, t ex
genom aterkommande anhorigdagar inom
kommun och landsting, genom olika kom-
munala eller frivilliga insatser for tillfallig
avlosning och anhorigtréffar, genom etable-
ring av kontaktpersoner som haller regel-
bunden kontakt med de anhoriga som sa
onskar.

Samhillets stod till de anhoriga maste
alltsd systematiseras och organiseras. I Na-
tionella riktlinjer for strokesjukvard (Social-
styrelsen, 2000a), foreslds att man bygger
upp en kedja av véard- och stodinsatser for
den som insjuknat i stroke, for att sdkra
bista mojliga vard. Pa motsvarande sitt
skulle anhoriga garanteras ett fortlopande
stod utan ndgon tidsgrins, som innebdr att
ingen anhérig - liksom den sjuke — inte far
den hjélp som finns att fa, som kan oka livs-
kvaliteten, trots sjukdomen.

Sverige har en aldrande befolkning. Det
finns inga tecken till att risken for att in-
sjukna i slaganfall fordndras. Den fordnd-
rade édldersstrukturen innebar fler slagan-
fall totalt i befolkningen, om inte de primér-
preventiva dtgirderna blir mer framgéngs-
rika. Ett troligt framtida scenario 4r att anta-
let personer som haft slaganfall kommer att
Oka, samtidigt som dodstalen sjunker och
antalet personer med stora hjilpbehov sjun-
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Sambhidillets stod till de anhoriga mdste
alltsa systematiseras och organiseras

ker mattligt. Behovet av stod i hemmet till
de som drabbats av slaganfall och inte minst
deras anhoriga okar liksom behovet av yt-
terligare preventiva insatser. Idag &r varden
i hemmet den svagaste lidnken i vardkedjan
for de som drabbats av slaganfall. Primér-
varden och inte minst kommunernas social-
tjanst maste hdr rusta sig, for att kunna ge
ett gott omhindertagande av personer som
insjuknat i slaganfall och deras anhoriga.
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