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Sammanfattning

Introduktion: Stroke ir en av vara stora folksjukdomar och ir en dominerande orsak
till dod och handikapp i de flesta ldnder. Att bli ndrstaende till en strokedrabbad &r en
roll som man inte viljer sjdlv utan plotsligt befinner sig i, den vard och omsorg som
utfors av nirstaende sker ofta i tystnad och det ansvar och den borda som liggs pa
nérstaende kan vara bade fysiskt och psykiskt pafrestande.

Syfte: Denna uppsats kartldgger attityder, upplevelser, insatser och kostnader bland
nérstaende till strokedrabbade med en kvalitativ semikvantitativ ansats.

Metod: Intervjuer genomfordes med tre nirstaende till strokedrabbade och en
strokedrabbad. Vid intervjuerna anvindes en intervjuguide med atta dominer for att
sdkerstilla att samma information samlades in under samtliga intervjuer. Intervjuerna
analyserades med kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Kartliggningen visade att Zven om informanternas situation var mycket olika
hade de liknande upplevelser av sjukdomsprocessen. Informanterna papekade brister i
den givna informationen, glapp mellan de olika vardgivarna och att det var ett
kdmpande” med kommunernas och landstingens byrakrati. De berittade dven att social
isolering var vanligt forekommande och att deras livskvalitet blev forsamrad.

Den semikvantitativa ansatsen visade att informell vard i cost-of-illness berdkningen for
stroke pa en samhillsekonomisk nivd motsvarar ett ekonomiskt virde av cirka 11
miljarder kronor per ar.

Slutsats: Informationen hade brister, men de informanter som fick bidst guidning av
vardgivarna och som var mest ndjda med informationen var de vars anhorig fatt
allvarliga skador men hade en bra chans att rehabiliteras vil. Nirstaendes extra insatser
for strokedrabbade motsvarar 77% av samhillskostnaderna for strokevarden i Sverige.

Sokord: Stroke, Informell vard, Nirstaende, Alternativkostnad, Ersittningskostnad



Abstract

Introduction: Stroke is an important public health issue as a major cause of death and
disabilities in most countries. To be a relative to a person with stroke is not a role freely
chosen and often connected with physical and psychical stress, the care by relatives is
important and provided quietly.

Aims: To assess the attitudes, experiences, efforts and costs among relatives of
individuals with stroke with a qualitative and semi-quantitative approach.

Methods: Interviews were performed with three relatives and one individual with
stroke. To support and standardize the dialogues an interview guide with eight domains
was used. Content analysis was applied for the evaluation.

Result: The interviews indicated that even if the situations were different between the
informants, they all had several similar experiences during the disease process. All of
them had faced a lack of information by the different providers, and also had at some
time during the process experienced inappropriate information. The links between the
different public caregivers were generally weak with an obvious lack of horizontal
integration. In addition they all had to struggle with the bureaucracy in the communities.
On the personal level quality of live had decline, partly due to social isolation.

The semi-quantitative approach indicated that informal care in the cost-of-illness
calculation for stroke on a societal level corresponded to a yearly resource of SEK 11
billion.

Conclusions: Lack of information from the caregivers seems to be a major cause of
annoyance among relatives of stroke patients. Informants with the most seriously
harmed relative with a good chance of successful rehabilitation were on the whole most
satisfied with the information. Informal care by relatives is equivalent to 77% of the
societal costs-of-illness for stroke in Sweden.

Keywords: Stroke, Informal Care, Caregiver, Opportunity cost, Replacement cost
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1. INLEDNING

Narstaende till strokedrabbade dr en grupp som utfor hart arbete i det tysta och de dr en
stor resurs for samhillet. Genom att uppmirksamma nérstaende far man kunskap om
deras situation och hur man kan vidrna om denna grupp. Att ta vara pa den resurs som
nérstaende dr for samhillet och ge dem de stod som de behover, ger en godare miljo i
deras hem men dven goda ekonomiska vinster for landsting och kommun (Orwén,
2002).

2. BAKGRUND

2.1 STROKE

Stroke eller slaganfall dr en av vara stora folksjukdomar och &r en dominerande orsak
till dod och handikapp i de flesta linder inklusive Sverige. Sjukdomen medfor stora
konsekvenser for individen men ocksa for samhillet och nirstaende. Risken att insjukna
i stroke dr tre per 1 000 invanare och ar vilket innebér att cirka 30 000 svenskar
insjuknar varje ar. Risken oOkar med alder men &dven yngre personer drabbas.
Medelaldern for att insjukna i stroke i Sverige dr 73,2 for mian och 77,3 for kvinnor. I
aldrarna under 80 ar drabbas fler mén én kvinnor och i aldrarna 6ver 80 ar drabbas fler
kvinnor dn min, vilket kan forklaras med att kvinnor totalt lever lingre an min. Stroke
ar den storsta somatiska sjukdomen och har flest varddagar, ndrmare en miljon
varddagar pa svenska sjukhus. Utover detta &dr dven resursutnyttjandet stort hos
kommunernas hilso- och sjukvard samt hemtjénst. De samhillsekonomiska kostnaderna
beriknas till 14 miljarder kronor varje ar (Landstinget Halland, 2006). Prevalensen for
stroke @r minst 100.000 personer, det vill siga de personer som nagon gang i livet haft
en stroke (Norrving, 2007).

Stroke eller slaganfall dr ett samlingsnamn for sjukdomar som drabbar hjdrnan och dess
funktioner. I cirka 85% av fallen dr orsaken en blodpropp vilket ger upphov till
hjarninfarkt. I cirka 10% av fallen dr orsaken en kirlbristning inne i hjdrnan, en
hjarnblodning. I cirka 5% av fallen dr orsaken en blodning i en liten kérlmissbildning.

Symtomen vid insjuknande beror pa skadans omfattning och beror dven pa vilken del av
hjdrnan som har skadats. Vanliga symtom vid insjuknande &r:

Halvsidig foérlamning

Halvsidig kénselstorning och domningar

Talsvarigheter

Varseblivningsstorningar av omvéirlden eller egna kroppen

Sviljsvarigheter

Balansrubbningar

Synrubbningar, i form av nedsittning eller forlust av synen pa ena dgat eller
bortfall av synfiltet pa bada 6gonen

Forvirring

Blixtrande huvudvirk
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Flertalet av de drabbade far nagon form av kvarstaende komplikation till f6ljd av
stroken och stroke dr den vanligaste orsaken till funktionsnedsittning hos &ldre
(Landstinget Halland, 2006).

2.2 NARSTAENDE

2.2.1 Definition av begreppet ndrstaende

I denna uppsats anvinds begreppet nirstaende for att beskriva anhorig, familjemedlem
eller informell vardgivare. I begreppet nirstaende inkluderas alla som paverkas av en
individs sjukdom (Davidsson & Levin, 2008).

2.2.2 Nérstaendes upplevelser, insatser och kostnader i tidigare studier

Att bli ndrstaende till en strokedrabbad &r en roll som séllan dr sjdlvvald utan nagot man
plotsligt befinner sig i. Den vard och omsorg som utfors av nirstaende sker ofta i
tystnad och det ansvar och den borda som ldggs pa nérstaende kan vara bade fysiskt och
psykiskt pafrestande. Det dr fysiskt pafrestande da den strokedrabbade fatt ett handikapp
vilket gor att rorligheten forsvaras och nirstaende far till exempel gora tunga lyft. Det dr
psykiskt pafrestande da angest och depression dr vanligt forkommande bland de
nérstaende och vardandet minskar mojligheten till socialt umgéinge och kan leda till
isolering. Nérstaende kan ha stressupplevelser om vardandet kidnns betungande eller
overskrider de nirstaendes resurser. Hur nérstaende upplever vardandet beror pa en rad
andra faktorer som deras copingresurser, alder, kon, tidigare fysisk och psykisk hilsa
och dven vilken relation nirstdende har till den drabbade (Orwén, 2002).

En longitudinell studie av Jonsson och medarbetare (2005) undersoktes foridndringar i
livskvaliteten (quality of life, QoL) hos en grupp strokedrabbade patienter och deras
informella vardgivare. Resultatet av studien visade, att de informella vardgivarna hade
bittre QoL dn patienterna forutom det emotionella och psykiska tillstandet, som
forsamrats fran fyra manader efter stroken till uppfoljningen efter 16 manader. De
viktigaste faktorerna var de nérstaendes alder och de strokedrabbades funktionsformaga.

En amerikansk studie pa individer 6ver 70 ar visade att tid for informell vard for
strokedrabbade utan strokerelaterade hélsoproblem var 8,6 timmar per vecka och for
strokedrabbade med strokerelaterade hilsoproblem var 18,6 timmar per vecka
(Hickenbottom et al., 2002). En australiensisk studie dir nérstaende intervjuades tre, sex
och 12 manader efter insjuknandet visade att sex till 12 manader efter insjuknandet hade
de strokedrabbade 17 timmars informell vard per vecka (Dewey et al., 2002). En svensk
studie pa multisjuka individer 6ver 75 ar visar att nirstdende i genomsnitt gav 15,5
timmar av informell vard varje vecka (Jonsson & Gurner, 2001). Enligt Norrving (2007)
var de nirstaendes kostnader for informell vard uppskattad till 6 mdkr per ar om de
skulle ha ersatts av samhillsmedel.



2.2.3. Nérstaendes stdd fran landsting och kommun

De allra flesta kommuner erbjuder olika former av stodinsatser till dem som vardar en
nidrstaende. Fran och med den 1 juli 2009 fortydligas Socialtjanstlagen sa att
socialndmnden skall erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar en
niarstaende. Detta innebdr att staten kommer att kompensera kommunerna for det
okande atagandet och for att de ska fortsdtta utveckla stodet till anhoriga (Sveriges
Kommuner och Landsting, 2009).

Tidigare studier visar att det finns behov av hjélpinsatser for att minska bordan for
néarstaende. Det kan vara i form av rent praktisk avlastning som dagvard for den
drabbade, socialt stod for ndrstaende som samtalsgrupper eller individuella samtal.
Studier har dven visat att stod i form av information, utbildning och mojlighet till
radgivning har gjort att nirstdende har 16st problem bittre, blivit mindre dngsliga och
blivit béttre pa att hantera hela familjesituationen. Dock tas information emot olika av
olika individer. Nérstaende som dr kdnslomissigt instabila och som befinner sig i kris
har simre formaga att ta emot information. Aldre personer har svarare att ta in ny
kunskap och ta emot information. Studier visar dven att det finns ett behov av
information under lang tid efter insjuknandet bland de niérstaende och de drabbade
(Orwén, 2002).

2.3 TEORIER

2.3.1 Kostnadsnyttoanalys

En kostnadsnyttoanalys bor ta hénsyn till ett samhaélleligt perspektiv vilket innebér att
samtliga kostnader och effekter som uppstar i samhillet bor inkluderas. Det innebér for
en analys av strokesjukdomen (cost-of-illness studie) att konsekvenser for nédrstaende
till f6ljd av den drabbades sjukdom och funktionsnedsittning bor inkluderas. Dock &r
det viktigt att inte dubbelrikna nagra konsekvenser, det finns en risk for dubbelrikning
nir effekten for bade den drabbade och den nérstaende inkluderas i analysen. Om den
nirstaende paverkas kraftigt av den drabbades sjukdom eller funktionsnedsittning kan
konsekvenserna for nérstaende vara vil sa stora som for den drabbade. Inkluderar man
da inte konsekvenserna for nirstaende finns risk att analysen blir ofullstindig
(Davidsson & Levin, 2008).

2.3.2 Narstdaendes kostnader

Nirstaendes kostnader kan vara av tva slag. Det ena r sérskilda kostnader till foljd av
den drabbades sjukdom eller funktionsnedsittning som till exempel hogre matkostnader
pa grund av att man anvidnder mer firdiglagad mat, hogre bensin bensinkostnader pa
grund av besok pa sjukhus eller andra vardavdelningar. Ofta &r de sdrskilda kostnaderna
redan inkluderade i den drabbades kostnader.



Det andra #r kostnader till f6ljd av den informella varden som den nirstaende ger den
drabbade som till exempel pa- och avklddning morgon och kvill, hygienskotsel,
dosering av medicin och ensamt ansvar for hushallssysslor. Nar man berdknar den
informella vardens kostnader skall endast den extra vard, som #r en foljd av den
drabbades sjukdom och funktionsnedsittning inkluderas och inte sadana aktiviteter som
de nirstaende skulle gora dnda, alltsa merkostnaden (Davidsson & Levin, 2008).

3. SYFTE

Denna studie har tva perspektiv; dels var malet att kartligga attityder och upplevelser
hos nirstaende till strokedrabbade, dels att kartligga omfattningen av insatser och
kostnader for den informella vard, som anhoriga star for. Datainsamlingen skedde med
en kvalitativ och en kvantitativ ansats. Den kvalitativa anvindes for att kartligga
upplevelser och attityder och den semikvantitativa for att kartligga virdet av de
anhorigas insatser.

4. METOD

4.1 INTERVJU MED NARSTAENDE OCH DRABBADE

For att studera tidigare héndelser och ménniskors upplevelser dr kvalitativ intervju en
god metod. Att intervjua flera ménniskor gor att man kan fa en uppfattning och skapa
teorier om sociala fenomen som man inte kan fa fram i kvantitativa studier (Taylor &
Bogdan, 1998). For att gora en sa korrekt karldggning som mojligt har tre intervjuer
genomforts med nérstaende till strokedrabbade. Dels for att fa deras perspektiv pa vilka
insatser de gjorde och vilka kostnader de hade och dels for att fanga deras upplevelser
och attityder under sjukdomsprocessen. Da mer data behdvdes i studien och nirstaende
till strokedrabbade var svara att finna under den korta tid som uppsatsen skulle skrivas
pa, intervjuades dven en strokedrabbad. Detta var intressant for att fa dennes upplevelser
och attityder angaende dennes nérstaendes situation och for att fa ett bredare perspektiv
pa nirstaende till strokedrabbades situation.

4.1.1 Urval

Intervjugruppen bestod av fyra informanter varav tre var ndrstaende och en var
strokedrabbad. Av de tre nirstdende var tva mén och en var kvinna, dessa informanter
var partner till en strokedrabbad. Informanterna var av samma generation. Ytterligare
detaljer anges ej av integritetsskl.



Forfattaren kontaktade de anhoriga och drabbade via stroke- och afasiforeningar i
Goteborg, Halmstad samt Varberg. I ett fall har forfattaren deltagit pa ett anhorigmote
och dir gett information om studiens syfte och direfter fick informanterna sjélva ange
om de ville deltaga. De personer som informerat att de ville deltaga gav forfattaren
forslag pa dagar och tidpunkter for intervjutillfille. Tidpunkt och plats for
intervjutillfillet bestimdes under anhorigmotet.

Informanter blev dven formedlade genom kontakt via Varbergsnimnden, Landstinget
Halland, som genom e-postkontakt med foreningarna kunde hinvisa till personer som
kunde tinka sig att stéilla upp en intervju. Forfattaren kontaktade dessa personer och tid
och plats bestamdes pa telefon.

4.1.2 Datainsamling

Da syftet med uppsatsen var att kartligga upplevelser och attityder kring varden samt
resursanvindningen utgick datainsamlingen fran figur 1. Den kvalitativa ansatsen rorde
upplevelser och attityder kring varden och delades upp i landstingets vard, kommunal
vard och informell vard. Vid landstingets vard var intresset att finna hur informanterna
sag pa utnyttjandet av ambulansvard och de rehabiliteringsresurser som landstinget stod
for. Vid kommunal vard var intresset att finna hur informanterna sag pa hemtjénsten,
hemsjukvarden och andra resurser som kommunen erbjod. Till sist fanns intresse att fa
information av informanter pa hur de sag pa sin egen vard till den strokedrabbade. Den

kvantitativa ansatsen rorde resursanviandning och delades upp pa material anvéndning,
de nirstaendes tid och “intangibles” som innebir oro, stress och livskvalitet.

Landstings vard

Kvalitativ Kommunal vard

Informell vard

Material anvindning, resor
Semikvantitativ Tid

Intangibles (oro, stess, QoL)

Figur 1. Modell for datainsamling



For att sikerstilla att samma information samlades in under samtliga intervjuer
anvindes en intervjuguide. Intervjuguiden utgick fran atta domédner som informanterna
fick beskriva sin situation utifran. Doméner anvéindes for att analysen av intervjuerna
skulle bli strukturerade och for att resultatet av intervjuerna skulle kunna jimforas.
Intervjuguidens doméner var framstillda utifran modellen for datainsamling. For att
konversationen mellan forfattaren och informanterna skulle bli god och logiskt
framstilldes domédnerna som en tidsaxel dér informanten fick beskriva sin situation fran
insjuknandet till tidpunkten for intervjun.

¢ Insjuknandet: Informanten beskrev héndelseforloppet under insjuknandet och
transporten till sjukhus.

% Vardtiden: Efter insjuknandet stilldes fragor om vardtiden, om informanten
kidnde ett behov av att behdva bidraga och hur mycket tid som ungefir
spenderades pa avdelningen. Informanten fick dven beskriva hur de uppfattade
informationen de fick pa sjukhuset.

% Hemfirden: Informanten svarade pa hur det gick till vid hemfirden och hur det
fungerade med hjdlpmedel, om det fanns klart nér den strokedrabbade kom hem
eller hur lang tid det tog innan allt var klart.

% Hjdlpmedel, hemtjénst och hemsjukvard: Informanten beskrev sin situation vad
det giller behovet av hemtjinst eller hemsjukvard.

% Rutiner i hemmet: Informanten berittade om rutiner i hemmet dndrades efter
insjuknandet, om det blev nagon skillnad pa vem som gor vad.

% Diet: Om dieten har dndrats, till exempel om de at mer fardiglagad mat.

+ Firdtjanst: Om fardtjanst anvindes nir de skulle aka till och fran sjukhus eller
andra vardavdelningar eller om de fordrog att kora sjélva.

% Vardtimmar: Hur manga vardtimmar per dag som de uppskattade att de lade sin
tid pa. Om informanten var forvirvsarbetande under insjuknandet. (Bilaga 1).

Varje informant intervjuades en gang och intervjun tog 40-60 minuter. Intervjuerna
utfordes i ett ostort rum i antingen foreningens lokal eller hemma hos informanten.
Samtliga intervjuer spelades in pa diktafon och transkriberades. Det manifesta
innehallet analyserades enligt kvalitativ innehallsanalys och de atta dominerna
anvindes for att redovisa resultatet av intervjuerna.

4.1.3 Kvalitativ innehallsanalys

Kvalitativ innehallsanalys anvinds vanligtvis for att tolka texter som till exempel
transkriberade intervjuer, dagbocker eller dokument. Den grundlidggande inneborden i
en kvalitativ innehéllsanalys tas fram genom meningsbirande enheter eller teman. Den
metodologiska ansatsen kan vara bade induktiv och deduktiv. Med en induktiv ansats
analyseras texterna forutsittningslost och involverar framtagande av meningsbédrande
enheter, teman och/eller kategorier i de kvalitativa data, medan med en deduktiv ansats
analyseras data enligt en i forvdg utarbetad mall, modell eller teori (Quinn Patton,
2002). Det transkriberade materialet fran intervjuerna analyserades i denna studie
utifran en forvig utarbetad modell, intervjuguiden med atta doméner. Det manifesta
innehallet i intervjuerna analyserades.



4.2 METODER FOR KOSTNADSVARDERING

For att berikna kostnaden for den informella varden behover antalet timmar virderas.
Det finns frimst tvd metoder {for detta, alternativkostnadsmetoden och
ersittningsmetoden. Dessa metoder anvindes for att gora ett berdkningsexempel av
nirstadendes informella vard.

% I alternativkostnadsmetoden virderas den nérstaendes tid som personens basta
alternativa anvindning for denna tid som kan vara den forlorade 16nen inklusive
sociala avgifter och/eller forlust av fritid (Davidsson & Levin, 2008). Dock dr
fritid svart att viardera i monetdra termer och kan forslagsvis métas som en
forlust av livskvalitet (Fox-Rushby & Cairns, 2005).

% I ersittningsmetoden virderas tiden for informell vard till vad det hade kostat att
ha en professionell vardgivare som gett samma vard. Dock kan denna metod
leda till 6vervirdering, sérskilt om den nirstaende dr pensionidr. Informell vard
och professionell vard dr inte perfekta substitut och kan didrmed inte vara
likvirdiga da en timma professionell vard inte sdkert Gverensstimmer med en
timma informell vard. Vanligast &dr ddrfor att alternativkostnadsmetoden anvinds
(Davidsson & Levin, 2008).
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Vid varje intervju fick informanterna ett brev med information om forskningen och
forfattaren. Det stod dven tydligt att informanten deltog frivilligt och kunde avbryta
intervjun utan forklaring om de skulle angra sig under pagaende intervju. Information
gavs dven om att det fortsatta stodet fran informantens kommun och landsting inte
skulle paverkas om informanten viljer att avsta fran medverkan i utvdrderingen.
Informanten fick @ven fylla i en samtyckesblankett om att de tagit del av den skriftliga
informationen och samtycker till att delta som intervjuperson i forskningsstudien.

De bandinspelade intervjuerna transkriberades ordagrant, darefter forstordes
bandinspelningarna vilket gor att materialet avidentifieras. Det transkriberade materialet
forvaras inlast hos Landstinget Halland.

Formellt betraktas denna studie som en pilot till en mer omfattande studie. Som
planering for denna har ansokan om forskningsetisk granskning forberetts.



5. RESULTAT

Resultatet av studien redovisas i tre delar. Den forsta delen redovisar resultatet av
intervjuarna enligt dominerna i intervjuguiden och svarar pa vilka attityder och
upplevelser informanterna hade. Den andra delen redovisar den resursanvéndning som
informanterna anvinde utifran vad de angav i intervjuerna, samt uppskattningen av
timmar for informell vard. Den tredje delen redovisar ett berdkningsexempel som utgar
ifran de uppskattade timmarna av informell vard. Den andra och tredje delen svarar pa
vilka insats och kostnader informanterna gjorde och hade.

5.1 INTERVJU MED NARSTAENDE

5.1.1 Insjuknandet

Symtomen vid insjuknandet var olika hos de strokedrabbade. Insjuknandet skedde i
somnen och vid uppvaknande hade den strokedrabbade till exempel inte formaga att
tala, fick forsimrad motorik och hade svart att kld pa sig eller att resa sig upp.
Insjuknandet medférde dven att de strokedrabbade blev medvetslosa. I analysen av
intervjuerna framkom att samtliga informanter var oforberedda pa vad som hinde och
var forundrade Over situationen. Dir insjuknandet innebar forlust av talférmaga eller
forsdmrad motorik undrade informanten varfor den strokedrabbade blev fordndrad och
frégade sig "Vad nu da?” eller ”Ar hon sur?”. Samtliga informanter forstod att det var
nagot som inte stod ritt till och ordnade sa att den strokedrabbade fick ldkarvard,
antingen genom att ringa ambulans eller kora den strokedrabbade sjalv.

Jag fattade forst ingenting, sd att siiga. Ar du sur, eller vad dr det med
dig? Hon sa inte ett ord. Vad har jag gjord nu, det dr ju inget jag kom
ihag. Men sa borjade jag ana oro dad, nu dr det ndgot mysko. Hon var ju
inte forlamad eller ndgot utan det var ju talet som hade forsvunnit helt och
hallet da. Sa vi kastade oss i bilen och dkte till hennes ldkare.” (Informant
2)

5.1.2 Vardtiden

Informanterna angav att mottagandet vid sjukhuset var olika. Vid tydliga symtom som
svarigheter med motoriken och medvetsloshet var sjukhuset vil forberett vid
mottagandet och ddrmed kunde de ge snabb behandling. Vid allvarliga fall dér stroken
uppstod pa bada sidor av hjdrnan angav informanten att sjukhuset gav upp hoppet om
overlevnad och att informanten sjélv fick driva pa vardbesluten. Vid diffusa symtom
som talsvarighet hade sjukhuset placerat den strokedrabbade pa en psykiatriavdelning
och forsokte pressa den strokedrabbade att tala innan de insett att det var en stroke.



Den forsta vardtiden angavs vara kaotisk. Informanterna fick inte tillrickligt med
information om situationen under de forsta dagarna pa sjukhuset, likarna gav en
medicinsk beskrivning om vad som hiint, att det var en stroke, vilken del av hjdrnan som
fatt en skada och visade rontgenbilder. Informanterna angav att de ville veta mer vad
stroken innebar och vilka foljderna var, men informanterna uppfattade att ldkarna
svarade att det var for tidigt att sdga nagot och att likarna inte ville ge sig in i nagra
spekulationer. Informanterna beskrev att de till en borjan inte insag allvaret med
insjuknandet, utan det var forst nédr de triffade den strokedrabbade efter utredning,
bedomning och eventuell behandling och sjdlva fragade om det var fara for den
strokedrabbades liv eller om ldkaren forklarar situationen som de forst forstod. Flera
informanter angav att de inte kidnde sig mottagliga for information med sa kaotiska
omstdndigheter och att de befann sig i chocktillstand. De ville ha samma information
mer dn en gang da de var mer eller mindre mottagliga under olika perioder.

”Man mdste upprepa det flera ganger och kdnna efter lite hur det gdar. Det
skulle jag ha onskat idag om man skulle ha hamnat i samma situation. Att
de kunde ta mig till ett rum och gd igenom vad som har hént med honom,
forklara vad som kommer att hinda och var man ska vara. Sa att man har
lite mera fakta, helt enkelt. Men jag kommer inte ihdg att jag har fatt det.”
(Informant 3)

Flera informanter angav att de kinde ett behov av att befinna sig pa sjukhuset hos den
strokedrabbade, dels for att sjidlva vara delaktiga i besluten kring den strokedrabbade
men dven for att bidra med materiella ting som kldder och hygienartiklar.

5.1.3 Hemféarden

De flesta informanter beskrev att den strokedrabbade tillsammans med en arbetsterapeut
fick komma hem for att se vad som behdvde justeras i hemmet innan den
strokedrabbade fick komma hem. Till en borjan fick den strokedrabbade komma hem pa
prov under helgerna och sedan dkades tiden hemma successivt. De flesta informanterna
angav att hjidlpmedel funnits pa plats ndr de kom hem. Hjdlpmedlen var till exempel
borttagning av trosklar, nya handtag till dorrarna, extra ben till singen, rullstol och
elrullstol, ramp for rullstol och éndringar i badrummet som borttagning av troskel till
duschen och handtag vid toalett och i dusch.

5.1.4 Hjdlpmedel, hemtjdnst och hemsjukvard

Hjilpen som informanterna fick under vardtiden var varierande mellan informanterna.
Nagra informanter angav att de var nojda med guidningen de fick medan nagra
informanter angav att de inte fick nagon guidning alls utan fick sta for arrangemangen
sjdlva som att fa den strokedrabbade till rehabilitering. Samtliga informanter ansag att
de sjélva var ansvariga for att ligga pa om vad de vill ha for hjdlp for att det skulle
hénda nagot.



Samtliga informanter berdttade att de strokedrabbade fick triffa en logoped efter
insjuknandet i genomsnitt tva ganger i veckan. Nagra informanter angav att de fick hjélp
av ett team med vardplanerare dir en sjukskoterska, en logoped, en arbetsterapeut och
en sjukgymnast ingick, vilket hjélpte den drabbade med rehabiliteringen. Informanterna
ansag att det var en bra forman och att teamet var bra och personerna var trevliga.

Nagra informanter uppgav att de strokedrabbade fick rehabilitering i form av en till tva
ars kurs pa Sundsgarden i Helsingborg som &r en folkhogskola med en afasilinje.
Skolan tar in 12 personer varje ar och fungerar som ett internat mandag till fredag dir
den drabbade gar pa skolan tva veckor och dar hemma en vecka. Informanterna berittade
att skolan uppskattades av de strokedrabbade och att rehabiliteringen var god. Nagra
informanter uppgav att de strokedrabbade fick rehabilitering pa Hogsbo Sjukhus, dir de
hade olika gruppdvningar och dir de angav att rehabiliteringen var god.

Informanterna berittade att hjidlpmedel fanns pa plats nir den strokedrabbade kom hem
men att de fick ligga pa om de ville ha nagot utdver det som fanns i hemmet vid
hemkomst som till exempel en elrullstol. Nagra informanter berittade dven att de inte
fick det hjdlpmedlet som passade deras situation eller fick hjdlpmedel som inte var
sékra.

”Jag pdpekade detta flera ganger men de sa att den var EU anpassad. Jag
sa varfor har alla andra en annorlunda? Det var en san hog kant och
vassa kanter sa det var manga som fastnade med byxbenet i den och sa
tinkte jag pa mina barnbarn ndr de kommer, de kommer att sla ihjdl sig
ndr de springer ddr. Jag ringde, och ringde och pdapekade om detta men
nej, den var EU anpassad.” (Informant 3)

Hembhjilpen hos informanterna varierade mellan ingen hjélp alls, hjdlp nagon timma i
veckan till hjdlp dygnet runt. Gemensamt for de flesta informanter var att man ville
klara sig sjélv sa mycket som mojligt. Nagra informanter berittade att det inte fungerade
med planeringen da hemhjilpen inte kom pa de tider de sagt eller inte respekterade
informanternas onskan som till exempel att de kom for att ldgga den strokedrabbade for
natten for tidigt pa kvillen.

De informanter som hade assistenter ansag att det var svart att hitta personer som
passade. De tyckte att det fanns manga personer som inte passade att arbeta som
assistenter och ansag ddrmed att en lag pa utbildning var pa sin plats. Det ansag @ven att
det var jobbigt att ha manniskor hemma hos sig da ens hem inte ldngre var ett hem utan
en arbetsplats.

De informanter som hade strokedrabbade pa avlastningsveckor ansag att detta var
nodvindigt for dem sjdlva for att klara av situationen. Det gav mojlighet till nagra goda
nitters somn och det gav dven tid for allt pappersarbete som inte hanns med nir de
strokedrabbade var hemma.
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Hemsjukvarden varierade mellan informanterna fran ingen hjilp alls till mycket hjilp.
Vad som var behovsgrundande var hur rorligheten var hos de strokedrabbade. De
strokedrabbade som hade littare att rora pa sig akte till sjukhuset for vard medan de som
hade svarare att rora sig anvidnde sig av hemsjukvard. De informanter som fick
hemsjukvard uppskattade detta och tyckte att det var en fin service.

De flesta informanter anvéinde inte hemtjinstens stddhjdlp. Dels for att hemtjinsten
stidade tva rum och kok samt badrum, om informanten hade fler rum &n sa ansag
informanten att de kunde stida allt sjdlva. Informanterna tyckte inte att det var prisvirt
med hemtjénstens stadhjilp.

”Det dr halva huset siiger jag. Da far jag dnda gora det sjdlv, plus att dd
far jag sitta och vinta pa dem och da blir jag ldst. Det dr det som stor mig
mest att jag blir sd last.” (Informant 1)

Bidrag och stod anvindes olika bland informanterna. Nagra strokedrabbade fick
anhorigstod medan nagra informanter ansag att det var for krangligt att soka bidrag och
stod utan klarade sig sjélva.

”Jag kollade upp allt det ddiir i borjan men jag trottnade ganska sd snart.
Dels forefoll chanserna att fa dem ganska smad som jag bedomde det och
da ska man borja ta strid och dverklaga och sd va. Det tar aratal sa att,
nej.” (informant 2)

5.1.5 Rutiner i hemmet

Informanterna beskrev, att efter insjuknandet blev rutinerna i hemmet helt fordndrade
och de blev ansvariga for hushallssysslorna, ekonomin och allt pappersarbete som rorde
sjukdomen. Efter hand som den strokedrabbade rehabiliterades och blev bittre atergick
fordelningen av sysslorna successivt tillbaka som de var innan insjuknandet. De flesta
informanter angav att det var en lang process for den strokedrabbade att komma tillbaka
till de rutiner som fanns fore insjuknandet och att det var som att borja om.

”Det var ju mycket som foll pda min lott, hon forstod ju inte saker och ting
va. Glomde saker och ting va med inkdpen och allt sant ddr. Hon hade
ocksd vildigt dalig kondition forstas.” (Informant 2)

5.1.6 Andrad diet

Ingen av informanterna kopte mat genom hemtjinsten. De informanter som provat
tyckte att det var omstindligt att bestilla maten da man fick bestilla tva veckor i forvig
och nir leveransen kom hade informanterna glomt vad de hade bestillt. Informanterna
beskriv att de inte tyckte att det var nagon sirskilt bra mat och att de hellre lagade maten
sjdlva. Nagra informanter berittade att de kopte mer firdiglagad mat.
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5.1.7 Férdtjédnst

Det som framkom ur analysen av intervjuerna var att om informanterna hade mojlighet
sa korde de hellre sjidlva é@n att de anvinde sig av fiardtjanst. Dels pa grund av att de
kédnde sig lasta av att passa tider och att det tog en “evinnerlig” tid. En informant angav
dven att de inte utnyttjade firdtjinsten mer dn nodvindigt for att det kostade en massa
pengar for samhiillet.

“Man mdste bestimma i forviig ndr man ska dka och det kan ibland bli en
halvtimme for tidigt, men de kommer ju ndr de har sagt. Sen ska vi i
forvig bestamma ndr vi ska hem och det dr inte allt ndr man dr borta hos
ndgon pd besok sd dr det inte alltid att man vet hur lang tid det tar. Men
det tar en evinnerlig tid och ndr jag kor sjilv sa gar det ju fortare.”
(Informant 1)

5.1.8 Vardtimmar

Antalet vardtimmar som informanterna lade pa den strokedrabbade skilde sig mellan
informanterna. Dels berodde det pa vilken grad av funktionssvarigheter den
strokedrabbade fick efter insjuknandet men dven informantens egen situation. Samtliga
informanter beskrev att antalet vardtimmar vid hemkomst efter sjukhusvistelsen och i
dagsliget skilde sig at, da det var betydligt fler vardtimmar vid hemkomsten vilket beror
pa att det vanligtvis successivt skedde forbittringar hos den strokedrabbade med tiden.
Informanterna angav att deras vardtimmar i dagsldget varierade mellan nagra timmar
om dagen till storre delen av dygnet. De informanter, som hade vardtimmar storre delen
av dygnet, fick dock hjilp i form av assistenter.

I genomsnitt lade informanterna tre timmar per dag pa vardtimmar och det kunde
innehalla pappersarbete, ta hand om den egna ekonomin, dosering av medicin, planera
och handla mat, laga mat, stida, tvitta, pa och avklidning av den strokedrabbade samt
att folja med denne pa behandlingar och andra méten.

5.1.9 Ovriga kommentarer under intervjuerna

Samtliga informanter berittade att det sociala umgéinget hade minskat sedan
insjuknandet vilket paverkade deras livskvalitet. Dels berodde detta pa, enligt
informanterna, att den strokedrabbade pa grund av afasin inte kdnde sig bekvim med att
folja med pa middagar da den strokedrabbade inte kunde kommunicera med sina
vénner.
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"Vi har ju alltid haft en stor umgdngeskrets som vi har trdiffat och ditit
middag tillsammans och haft trevligt. Da har hon inte velat ga med bara
for att hon tycker att det dr jobbigt att bara sitta med och hora alla andra
prata och inte kunna prata sjilv. Dad viiljer hon att stanna hemma och det
stor ju mig for da hamnar jag ju i hissen ddir lite grand. Ska inte jag heller
gd?” (Informant 1)

Dels berodde det dven pa att den strokedrabbade inte hade samma ork som tidigare och
att de blev trétta nir det var hog ljudvolym. Informanter berittade dven att deras vénner
tyckte att situationen var besvérlig och ibland tog steget ifran dem och menar att det var
ett vanligt fenomen bland dem pa foreningen.

”Ja, folk de backar undan, det mdrker man direkt. Man mdrker ju vilka
som dr ens riktiga vinner och vilka som inte dr det. Det har ju blivit
vildigt begrinsat sa att sdga.” (Informant 2)

Nagra informanter kommenterade vikten av att medverka i en anhoriggrupp. De
informanter som deltog i en anhoriggrupp ansag att anhoriggrupperna var bra da de
horde olika héndelser och berittelser och de kunde stétta varandra och ge varandra tips.
De informanter som inte deltog i en anhdriggrupp uppgav att de var intresserade av det
och ansag att allt som var utvecklande var onskvirt. Nagra informanter tyckte dven att
det var viktigt att det fanns deltagare i gruppen i samma aldrar for att kunna relatera till
varandras situationer.

De flesta informanter pratade om sin forlust av livskvalitet, vilket kunde vara i form av
att det sociala umginget minskat, de kiande sig lasta av att behdva passa tider eller att de
inte fick sova i lugn och ro.

5.2 RESURSANVANDNINGEN

Resursanvindningen bland informanterna skilde sig at beroende pa hur svart den
strokedrabbade hade drabbats och dven om den strokedrabbade efter insjuknandet fick
en funktionsnedsdttning. Resultat fran intervjuerna med nédrstaende visade att
resursanviandningen var enligt redovisningen i tabell 1. I tabell 1 redovisas dven antalet
timmar av informell vard for den strokedrabbade som informanterna uppskattat. Dessa
timmar anvinds som underlag for kommande berikningsexempel.
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Tabell 1. Resursanvéindning per informant

Informant 1

Informant 2

Informant 3

Informant 4

Personal resurser

Arbetsterapeut Ja, vid
hemkomst

Logoped Ja, tva ggr/v

Team med vardplanerare Ja, tre man

Hemtjanst Ja, tva
halvtimmar/v

Hemsjukvard Ja, var femte
vecka

Férdtjianst Ja

Personliga assistenter Nej

Materiella resurser

Trygghetslarm Ja

Rullstol Ja

Elrullstol Nej

Justeringar i hemmet Ja

Ovriga resurser

Rehabilitering 1 Nej

Rehabilitering 11 Ja, ej ldngre

Forening Ja, 2 ggr/v

Avlastningsveckor Nej

Timmar informell vard 4
per dag

Nej
Ja, en gg/v

Nej
Nej

Nej

Nej
Nej

Nej
Nej
Nej
Nej

Ja, ej langre
Nej

Ja, en gg/v
Nej

0,5

Ja, vid
hemkomst
Ja, ej
regelbundet
Nej

Ja, dygnet
runt

Ja

Ja
Ja

Ja
Ja
Ja
Ja

Nej

Ja, ej ldngre
Ja

Ja

8

Ja, vid
hemkomst
Ja, tva ggr/v

Nej
Nej

Nej

Ja
Nej

Ja
Nej
Ja
Ja

Ja, ej ldngre
Nej

Ja

Nej

0,1

5.3 BERAKNINGSEXEMPEL AV INFORMELL VARD FOR NARSTAENDE

Det resultat som framkom fran intervjuerna var att allas situation var unik. Da stroken
kunde uppkomma i olika delar av hjdrnan drabbades dven individerna olika vad giller
hur svart denne drabbats och vilka funktionsnedsittningar som uppstod.

Foljande berdkningsexempel av kostnader for informell vard visar exempel pa hur den
informella varden kan se ut for nirstaende. Informanterna ansdg att de i genomsnitt
lagger tre timmar per dag for att varda de strokedrabbade.
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5.3.1 Alternativkostnadsmetoden

Utrdkningar av alternativkostnadsmetoden for informell vard grundas pa vilken annan
syssla som asidosiitts, detta gor att berikningsexemplet av den informella varden delas
upp pa forvirvsarbete och fritid. Denna uppdelning gors for att en uppdelning pa
forvirvsarbetande personer och pensionirer bor goras i berdkningen.

Enligt Statistiska Centralbyran var den genomsnittliga timlonen for arbetare 136kr per
timma och for tjanstemén 176kr per timma ar 2008. Da sociala avgifter skall inkluderas
i alternativkostnadsutrikningen ldaggs 32,42% pa timlonerna.

Att virdera alternativkostnaden for fritid dr en svar uppgift da man inte har nagot
marknadspris att folja, det finns ddrmed olika asikter for hur fritid ska beréknas. Det kan
vara bra enligt vissa forfattare att virdera den forlorade fritiden till noll till att boérja med
da manga studier exkluderar denna kostnad i analyser, men att det dr en viktig del i
analysen och att den bor tas med (Drummond, 2005). Vigverkets Samhillsekonomiska
kalkyl virderade alternativkostnaden for fritid till 34kr per timma' (Jonsson et al.,
2001). Ett alternativ 4r att berdkna vérdet av fritid genom att ta 35% av timlonen (Jowett
et al., 2008). Med detta alternativ skulle vérderingen av fritid bli 63kr per timma for
arbetare och 82kr per timma for tjinstemén.

Tabell 2. Totalkostnaden for informell vard utriknat med alternativkostnadsmetoden

Per timma Per dag Per manad Per ar
Genomsnittlig timlon arbetare 180kr  540kr  16.425kr 197.100kr
Genomsnittlig timlon tjdnsteman 233kr  699kr  21.261kr 255.135kr
Fritid (Nollvirdering) Okr Okr Okr Okr
Fritid (Végverkets kalkyl) 34kr  102kr 3.103kr  37.230kr
Fritid arbetare (35% av timlon) 63kr 189kr 5.749kr  68.985kr
Fritid tjansteman (35% av timlon) 82kr  246kr 7.483kr  89.790kr

For att berdkna den totala arskostnaden for nérstaendes informella vard behdver man
veta hur manga av nuvarande prevalensen pa 100.000 strokedrabbade i Sverige som har
nérstaende och hur fordelningen av dessa nérstaende &r vad giller forvirvsarbete och
ickeforvirvsarbete. Vid berikning av fordelningen utifran informanterna i denna
uppsats ser berdkningen ut enligt tabell 3.

! Omrikningsfaktor: 1,17 (1997-rs prisniva till 2008-4rs prisnivd med konsumentprisindex, SCB)
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Tabell 3. Totala arskostnaden av informell vard berdknat utifran fordelning av
informanter i uppsatsen

N#4) % Arskostnad
Utan nérstaende 1 25% Okr
Nirstaende i forvirvsarbetande dlder med arbete 1 25% 6,4 mdkr
Nirstaende i forvirvsarbetande alder utan arbete 1 25% 2,2 mdkr
Nirstaende i ickeforvirvsarbetande alder 1 25% 2,2 mdkr

Total arskostnad av informella vard 10,8 mdkr

5.3.2 Erséttningsmetoden

Utrdkningar av ersittningsmetoden for informell vard virderas den informella varden
som om en professionell vardare skulle utfora varden. Dirmed &r det ldmpligt att
anvinda kostnaden for en hemtjénsttimma. Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
har gjort en utrikning pa hemtjinsttimmar dir de berdknat kostnaden for en
hemtjénsttimma som totalkostnad for hemtjénst i egen regi dividerat med antal timmar
direkt brukartid. Genomsnittliga kostnaden for en hemtjédnsttimma i fyra kommuner i
Skane &r 354kr per timma (Sveriges Kommuner och Landsting, 2007). En studie som
gjorts pa uppdrag av Socialstyrelsen visar att kostnaden for en hemtjansttimma ar 293kr
per timma (Socialstyrelsen, 2005).

Tabell 4. Totalkostnaden for informell vard utridknat med erséttningsmetoden

kr/timma  Per dag Per manad Per ar
Hemtjinsttimma enligt 239kr 717kr  21.809kr 261.705kr
Socialstyrelsen
Hemtjinsttimma enligt SKL 354kr  1.062kr  32.303kr 387.630kr

Berikning av arskostnad utifran ersdttningsmetoden och med samma fordelning av
nérstaendes situation som informanterna i denna uppsats, vilket innebdr att 75% av
nuvarande prevalensen pa 100.000 strokedrabbade har en nirstdende som ldagger tre
timmars informell vard per dag, vilket skulle bli 29 mdkr per ar.

4.3.3 Alternativkostnadsmetoden jamfért med erséttningsmetoden

Alternativkostnadsmetoden berdknar virdet av nirstdendes informella vard som
personens bista alternativa anvindning av denna tid medan erséttningsmetoden virderar
tiden som om en professionell vardare skulle utféra varden. Informell vard och
professionell vard inte dr perfekta substitut, eftersom ersittningsmetoden kan ge for
hogt virde, darfor anvindes alternativkostnadsmetoden i denna uppsats.
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6. DISKUSSION

6.1 Metod

Denna studie har bidragit till ett helhetsperspektiv genom att utnyttja intervjuer, som
hade bade en kvalitativ och en kvantitativ ansats. Den kvalitativa anvindes for att
kartligga de allmdnna attityderna och upplevelserna hos de nérstaende under
sjukdomsprocessen medan den semikvantitativa hade som mal att Kkartligga
omfattningen av den informella varden och dess monetira virde.

Styrkorna med metodvalet intervju var att det stilldes 6ppna fragor vilket gav spontana
utsagor om forhallanden som man som utredare inte kédnner till ndr man inleder
projektet. I de 6ppna fragorna fick informanten mojlighet att med egna ord beskriva sina
upplevelser vilket fangade attityder pa ett sétt, som inte varit mojligt med enkédtmetod.
Styrkan med att intervjuer skedde med bade nirstaende till strokedrabbade och en
strokedrabbad var att det gav ett bredare perspektiv pa hur de nérstaendes situation var.
Resultatet av studien har inte dndrats pa grund av att en strokedrabbad deltog som
informant utan har gett studien en djupare forstaelse da studien innehaller bade
nérstaendes och strokedrabbads syn pa situationen.

Svagheten med metodvalet var att de strokedrabbade insjuknade for tva till atta ar sedan
vilket kan skapa recallbias. Det var dven stora variationer av tiden sedan insjuknandet
mellan de nirstaendes anhoriga samt variation pa de nirstaendes alder och egen
situation. Med enkit som metodval hade fler nirstdende kunnat nas och uppsatsen hade
kunnat ge ett mer statistiskt sidkert resultat, fraimst vad giller nirstdendes berdkning av
tid de lagger pa informell vard.

Oversittningen av de semikvantitativa uppgifterna till ekonomiska termer hade som
svaghet att antalet som deltagigt i undersokningen var for fa for att resultatet skall bli
statistiskt sikerstillt. Svagheten var ocksa bedomningen av merkostnad av den nedlagda
tiden av informell vard. Styrkan var en detaljkunskap som var svar att fa fram med en
kvantitativ metod samt att informanterna hade majlighet att fraga forfattare om de inte
forstod fragan vilket gav upphov till mindre missforstand och mer korrekta svar.

6.2 Resultat

6.2.1 Attityder och upplevelser

Den kvalitativa analysen visade att situationen for nérstaende skilde sig at och
problemen de stilldes infor var vildigt olika, vilket berodde pa hur anhoriga drabbades
av stroken samt vilka komplikationer som blev foljden av insjuknandet. Det berodde
dven pa var man befann sig och vilka vardgivare man hade kontakt med. Problematik
som nérstaende stélldes infor var hur man fick den vardagliga kommunikationen att
fungera med sin anhdrige, fick assistenter som var duktiga, professionella och som
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skulle passa in i familjen, fick allt pappersarbete att ga ihop, fick rétt hjédlp och stod fran
kommun och landsting. Vissa problem var en process som nirstaende och deras
anhorige sakta med sékert ldrde sig att hantera och som i vissa fall blev bittre da den
strokedrabbade rehabiliteras. Andra problem kunde underlittas genom att kommun och
landsting gjorde det littare for nirstaende att hantera byrakratin.

Analysen visade att de nérstaende ansag att vardprocessen inneholl manga glapp mellan
olika vardgivare. Orsaker kunde vara att de olika vardgivarna inte var insatta i ledet fran
utredning, bedomning och eventuell behandling till rehabilitering och att de framst sett
till sin egen del i ledet. Detta hade kunnat underlidttas om nirstaende efter insjuknandet
fick en broschyr dir hela ledet stod forklarat. Broschyren kunde borja med en kort
beskrivning vad en stroke ir, varfor och hur det uppkommer och vilka konsekvenser det
har for den strokedrabbade. En viktig del i broschyren kunde vara en lista med alla
kontaktuppgifter till de olika vardgivarna som nirstaende och strokedrabbad kunde
komma i kontakt med i ledet fran insjuknande till eventuell operation till rehabilitering
samt vad det fanns for olika alternativ och mdojligheter bade for den strokedrabbade och
den nirstaende. Tidigare rapporter har visat att skriftlig information &r en god metod for
att underlitta for de niirstaende (Orwén, 2002).

Brister pa information patalades av de flesta nérstaende. Orsaker till att informationen
inte nadde fram kunde vara att nirstaende befann sig i chock da insjuknandet hos den
strokedrabbade skedde under mycket kort tid, ddrmed var nérstaende inte mottagliga for
information. Om vardgivarna tog sig tid att berdtta samma information flera ganger
kunde informationen na fram pa ett bittre sétt. Det patalades dven att informationen som
gavs ibland kunde vara ovisentlig. Informanterna berittade om att efter insjuknandet
fick de en rontgenbild av likaren som gav en medicinskt teknisk forklaring, men vad de
nérstaende efterfragade var vilka konsekvenser insjuknandet hade for den anhorige och
hur det kommer att forindra deras vardag. Tidigare forskning visar dven vikten av
information och att vard- och rehabiliteringspersonal och nirstaende inte har samma syn
och kunskap om sjukdomen och forbittringspotentialen (Forsberg-Wirleby, 2007).

Ur analysen framkom det dven kommentarer fran informanterna inom doméner som inte
fanns med i intervjuguiden som social isolering, vikten av anhoriggrupp och forsimrad
livskvalitet. De flesta informanterna talade om social isolering, antingen om att den
strokedrabbade pa grund av talsvarigheter inte kiénde sig bekviam att delta i sociala
sammanhang eller om att ens vénner tyckte att situationen kindes problematisk och
darfor valde att ta ett steg ifran dem. Det kunde dven bero pa att den strokedrabbade pa
grund av eventuellt funktionshinder som orsakats av stroken inte hade samma mdojlighet
att rora sig fritt. Informanterna berittade att med hjdlpmedlet elrullstol hade situationen
dndrats vésentligt i en positiv riktning. Att kunna komma utanfor hemmet och ut i
naturen och att de hade mojlighet att forflytta sig pa ett helt annat sitt, vilket hade
forbattrat livskvaliteten bade for den strokedrabbade och for den nirstaende. De
informanter, som deltog i en anhoriggrupp, tyckte att det dr ett bra sitt att fa tips och
idéer fran andra i samma situation men dven att de fick ett tillfille att fa prata om den
problematik som de delade. Dock ansag informanterna att informationen om vart man
skulle vinda sig borde vara tydligare och dven att det kiindes viktigt att man hamnade i
en grupp dér det fanns andra nirstaende i ens egen alder sa man kunde relatera till
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samma problem. De informanter som inte deltog i en anhoriggrupp sag positivt pa det
och skulle delta om det fanns mojlighet.

6.2.2 Omfattning av insatser och kostnader fér informell vard av nérstdende

Det som framkom ur den semikvantitativa analysen var att det som kunde riknas som
en monetér kostnad i en hilsoekonomisk analys var i huvudsak tiden for den informella
varden som de nirstaende gav den strokedrabbade. Kostnaden for den informella varden
motsvarar tre timmar per dag for de narstaende. Da det inte fanns sirskilt manga studier
att jamfora med gick det inte att sdga att om tre timmar informell vard per dag var
mycket eller litet. Vad som inkluderades i den informella varden var ocksa avgorande
for utfallet av antal timmar av informell vard. I denna uppsats har en kartliggning av
merkostnaden gjorts, alltsa det som nirstaende fick gora mer efter stroken. Detta kunde
vara hygienskotsel, pa- och avklidning som den anhorige klarade sjédlv innan
insjuknandet, hushallssysslor som tidigare varit fordelat pa tva hade hamnat helt pa
nérstaendes lott efter insjuknandet, allt pappersarbete och likarbesok, som inte var
aktuellt fére insjuknandet.

I samtliga tidigare ndmnda studier varierande den informella tiden mycket hos
nérstaende (Hickenbottom et al, 2002, Dewey et al, 2002, Jonsson et al, 2001). Orsaken
till att antalet timmar av informell vard i denna uppsats var nagot mer #n i de nimna
studierna kan bero pa att urvalet av informanter kommer fran foreningar och att
nérstaende som soker sig till foreningar har sjukare anhoriga och darmed ger generellt
fler timmar av informell vard.

Det ekonomiska virdet varierar kraftigt beroende pa vilken metod som anvinds. I
resultatredovisningen i denna uppsats anvédndes alternativkostnadsmetoden framfor
ersittningsmetoden dels pa grund av att informell vard och professionell vard inte dr
perfekta substitut samt att ersidttningsmetoden ofta kan leda till dvervirdering, detta
giller sdrskild om nérstaende dr pensiondr.

Det visade sig att den informella varden inte bara omfattade tid utan ocksa intangibles,
vilket innefattar oro, stress och forlust av livskvalitet. Pa detta dr det svarast att sitta ett
monetért viarde. Forskare har med hjidlp av kvalitativa metoder fatt resultat pa att
néarstaende har forsamrad livskvalitet (Jonsson, 2005, Forsberg-Wirleby, 2007). Ett
forslag av Davidsson & Levin (2008) dr att hitta den totala nyttan (U) vid en
kostnadsnyttoanalys dven inkludera nérstaendes konsekvenser pa foljande sitt: Uy =
u(K,,Hp,N). Dir totala nyttan dr patientens konsumtion (K), patientens hélsa (H) och N
ar nérstaendes effekter som &r orsakade av patientens sjukdom eller funktionshinder.
Med detta forslag kan man dven inkludera nérstaendes hélsorelaterade konsekvenser,
som har visat var betydande i tidigare studier.
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6.3 Slutsats

De framsta problemen som informanterna hade synpunkter pa var brist pa information,
kranglig byrakrati hos kommuner och landsting, social isolering och forsdmrad
livskvalitet. De informanter som fick bdst guidning av vardgivarna och var mest nojda
med informationen var de informanter vars anhorige fatt allvarliga skador men hade en
bra chans att rehabiliteras vil. De informanter didr de strokedrabbade fatt allvarliga
skador och inte ansags ha en god chans att rehabiliteras vil och de informanter dir de
strokedrabbade fick skador som inte sags som allvarliga fick inte lika bra guidning eller
ingen guidning alls och var heller inte n6jda med informationen som de fick.

Nirstaendes extra insatser for personer som drabbats av stroke motsvaras i genomsnitt
av merkostnader till ett ekonomiskt virde av 10,8 mdkr per ar med
alternativkostnadsmetoden. Det utgor 77% av samhillskostnaderna for strokevarden
som #r 14 mdkr. Varfor berdkningarna i denna studie var storre én tidigare nimnda
berdkningar av informell vard pa 6 mdkr per ar beror dels pa att antalet timmar av
informell vard dr mer i denna uppsats en tidigare studier. Det framgick heller inte hur
beridkningen av de 6 mdkr gjort dirmed gar det inte att jamfora berdkningarna.

Summan av ansatserna ger ett helhetsperspektiv som fa tidigare studier gjort. Det &r av
stor vikt att belysa insatser och kostnader for nirstaende till strokedrabbade da de utfor
hart arbete i det tysta. Mer kvalitativ forskning behovs pa omradet for fa mer insikt i vad
de nirstaendes attityder och upplevelser &r av varden for att fa bittre kvalitet pa varden
gentemot de nirstiende. Aven mer kvantitativ forskning behovs i omradet for att man
ska fa sdkrare data om vilka insatser nérstaende gor och vilka kostnader de har for att
kunna inkludera detta monetira virde eller konsekvenserna i hélsoekonomiska
rapporter.
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Bilaga 1, Intervjuguide
Kartlidggning av anhorigkostnader for individer som drabbats av stroke

% Anhoriges situation
o Alder
o Kon
o Sysselsittning
= Forvirvsarbetare
= Pensionir
=  Sjukskriven

¢ Insjuknande
o Vad hinde?
o Arbetade den drabbade?

«» Vardtiden
o Hur mycket var du hos den drabbade?
o Kinde du behov av att av att bidra?
=  Som att komma med dricka, mat, tandborste osv

% Hemresa
o Kor sjdlva
o Fardtjinst
o Fungerade det med hjdlpmedel?
o Fanns det firdigt nir den drabbade kom hem?
o Hur lang tid tog det innan allt var pa plats?
% Hjdlpmedel i hemmet, bostadsanpassning
o Bad och hygienhjédlpmedel
o Rollatorer
o Rullstolar
o Hissar
o Trygghetslarm
% Hemtjanst
o Handla mat
Leverans av lagad mat frain Kommunen
Stddning
Tvittning
Pakladning
Hygien
Promenader

O O O O O O

% Andrade rutiner i hemmet efter stroken
o Skillnad pa vem som gor vad
= Handlar mat
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0‘0

Andrad diet

Lagar mat
Diskar

Stiddar
Tvittar
Hygienskotsel

o Mer firdiglagat
o Forindrad kost

K/
0‘0

Hemsjukvard

o Sjukgymnastik
o Arbetsterapeut

% Resor till och fran sjukhus och andra vardavdelningar
o Kor sjdlva

o O O

Férdtjinst
Antal ganger per vecka/manad
Sjukhus/vardavdelning

¢ Antal vardtimmar per dag
o Varav arbetstid
o Varav fritid
o Varav tid for pensionerad
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