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Dolda funktionshinder efter stroke.

Gunnel E Carlsson, Anders Moller, Christian Blomstrand

Denna studie utforskar livssituationen ett ar efter insjuknandet i
en till synes latt stroke. De fysiska funktionshindren efter stroke
ar vanligen patagliga for personen sjalv och narstaende. En stro-
ke kan aven leda till symtom som inte ar direkt observerbara pa
personen. Nedsatt fomaga att bearbeta och hantera information,
nedsatt minne, koncentrations- och uppmarksamhetsférmaga ar
vanligt, liksom emotionella problem och trétthet. Konsekvenserna
av stroke drabbar aven narstaendes situation. Ett ytterligare fokus
i studien var att belysa livssituationen for den strokedrabbade och

dennes make/maka.
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Introduktion

Stroke, sammanfattningsvis beskri-
vet som blodpropp eller blédning
i hjirnan, leder ofta till komplexa
funktionshinder. Nedsatt kraft, kin-
sel och kontroll éver den motoriska
férmagan i ena sidan av kroppen ér
vanligt férekommande och tillhér
de mer kinda symtomen. Vid skada i
vinster hjirnhalva uppstir symtom i
héger sida av kroppen och vice versa.
En hjirnskada som en stroke innebir
kan dock leda till en mdngfald olika
symtom, som inte dr sia kdnda och
kan vara svéra att forstd och fa grepp
om, bide for den som drabbats och
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personer i dennes omgivning. Dessa
brukar benimnas “dolda funktions-
hinder”, di funktionshindren inte dr
direkt observerbara pd personen som
drabbats.

Okad mental uttréttbarhet ir van-
ligt férekommande och kan ibland
vara enda symtom efter en stroke.
Vanligt forekommande dr dven kon-
centrationssvarigheter,  minnespro-
blem, kdnslighet £6r ljud och ljus och
svarigheter att vistas 1 miljéer med
mycket brus. Stroke kan dven leda till
emotionella férindringar som depres-
sion, nedsatt férmaga att klara stress,
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lattutlost oro, irritabilitet, 6kad kins-
losamhet, men dven en kinslomissig
avtrubbning kan férekomma. Nedsatt
probleml6snings- och exekutiv for-
madga ir ett samlingsbegrepp som bl.a.
innefattar svarigheter med planering,
malformulering, sekvensering, initie-
ring, samt fullf6ljande och kontroll
av en handling. Svirigheter av detta
slag leder till en minskad flexibilitet
1 beteende och handlingsménster och
svarigheter att fa struktur pa sin till-
varo. Dessa problem ir vanliga dven
efter en lindrig stroke. Generella upp-
mirksamhetsstérningar dr vanligt f6-
rekommande dven efter en till synes
litt stroke, och kan paverka aktivitets-
férmédgan pd ett genomgripande sitt.
Halvsidig uppmirksamhetsstorning,
s.k. neglect ar ett symtom som upp-
kommer vanligast vid skada i hoger
hjdrnhalva och leder till en bristande
uppmirksamhet av kropp och rum till
vinster. Synen kan paverkas pa olika
sitt, t.ex. halvsidigt synfiltsbortfall.
Nedsatt formaga att tolka intryck via
vira sinnen, dvs syn, horsel, kinsel,
lukt och smak kan férekomma. Nir
sprakféormagan drabbats, kan detta
ta sig uttryck i bade nedsatt férmaga
att forstd och uppfatta savil tal som
skrift, samt att uttrycka sig pa olika
satt (1, 2).

Konsekvenserna av stroke blir oli-
ka beroende pa lokalisation i hjirnan
och vilken svarighetsgrad stroken har.
Svarighetsgraden pa stroke beskrivs
oftast genom grad av fysiska symtom
och férmaga i basal ADL, d.v.s. fot-
maga att klara personlig hygien och
att dta. Personer med ovanstiende be-
skrivna ”dolda funktionshinder” men
med lindriga fysiska funktionshinder
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ir ofta sjilvstindiga i dessa basala g6-
romél och problem uppstir vid mer
komplext aktivitetsutbvande sisom
forméga att skéta hem och hushall,
arbete, fritid och sociala aktiviteter
G, 4.

Enligt data fran det svenska kvali-
tetsregistret Gver stroke var 78% av de
registrerade personerna som var sjalv-
stindiga i basal ADL f6re insjuknan-
det dven sjilvstindiga i denna aktivi-
tet 3 manader efter insjuknandet (5).
Vid en uppfdljning tva ar efter insjuk-
nandet uttryckte 77 % av deltagarna
att de var helt eller delvis beroende
av stod frin nirstdende for att han-
tera sitt vardagsliv, och 30 % uppgavs
kunna vara ensamma hemma hogst
en halv dag (6).

Stroke har beskrivits som en sjuk-
dom som drabbar hela familjen, och
ett socialt nitverk har visats vara en
av de mest robusta och konsistenta
prediktorerna av funktionsférmaga
efter stroke (7). Det informella stédet
fran nirstdende har visats vara mycket
omfattande (8). I studier av nirstden-
de som virdar och ger stod till per-
soner med stroke, har man funnit att
de har en 6kad risk fér depression, ut-
brindhet, social isolering, besvir med
fysiska symtom, nedsatt delaktighet i
sociala och fritidsaktiviteter. Person-
lighetsmissiga fordndringar, kognitiv
problematik, depression, afasi, till-
sammans med sorg och frustration
6ver sin situation leder till 6kad sar-
barhet hos den drabbade och ir svira
problem att hantera fér nirstdende
(7). Ligre psykologisk vilbefinnande
hos nirstdende har funnits vara asso-
cierat till svirighetsgraden pa stroken,
vardgivarens egen hilsa, ligre socio-
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ekonomisk niva, nivin pa hjilpbehov,
den strokedrabbades beteendefor-
indringar och sinnesstimning, yngre
alder hos den strokedrabbade och
mindre socialt nitverk. I en studie
av livstillfredsstillelse hos makar till
strokedrabbade med fr. a. kognitiva
och funktionsnedsatt-
ningar var dessa mindre tillfreds med
partnerrelation, familjeliv, och sexliv

emotionella

jaimfort med innan strokeinsjuknan-
det (9).

En studie av st6d till barn vars for-
dlder drabbats av stroke visade att en-
dast hilften fick nagot stdd alls under
forilderns rehabiliteringsperiod och
att stodet grundades pa strokens sva-
righetsgrad och inte barnens behov av
stod (10).

Atligen insjuknar ca 30 000 svensk-
ar i stroke. Stroke dr vanligen betrak-
tad som en sjukdom som drabbar dld-
re. Av de som insjuknar dr dock 20 %
yngre dn 65 ar stroke. Medelaldern for
insjuknande dr 75 ar. Mdn dr i genom-
snitt fyra-fem ar yngre dn kvinnor vid
insjuknandet. Foljaktligen dr i medel-
dlders och yngre befolkningsgrupper
flertalet strokedrabbade min, medan i
den aldrande befolkningen ir de fles-
ta personer som lever med sviter efter
stroke kvinnor (5).

De flesta studier av personer med
stroke inkluderar alla dldrar och blan-
dade svarighetsgrader av stroke. Stu-
dier av ldtta stroke ér sillsynta. Man
har dock funnit att personer med létta
stroke, definierat som sjilvstindighet
i basal ADL-fé6rmiga, kan ha omfat-
tande svidrigheter i vardagslivet och
ha en sinkt hélsorealterad livskvalitet
jaimfort med friska personer (11).
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Syfte

Syftet med denna studie var att un-
derséka konsekvenser i vardagslivet,
coping och livstillfredsstillelse ett ar
efter insjuknande i en litt stroke. Spe-
ciellt fokus sattes pa egen upplevelse
av och férmaga att hantera “dolda
funktionshinder” sisom mental ut-
trottbarhet, minnes- koncentrations-
problem, emotionell labilitet, stress-
kinslighet, angest, oro, samt mild
kognitiv problematik. Ett ytterligare
syfte var att jaimfora livstillfredsstdl-
lelse hos de strokedrabbade och deras
make/maka.

Metod

Studien baseras pa en kombination av
kvantitativ och kvalitativ forsknings-
ansats. Bedémning gjordes av patien-
ternas neurologiska, kognitiva och
emotionella funktionsnedsittningar,
trotthet, depression, aktivitetsfor-
miga, begrinsning i delaktighet och
forindrad livsstil. Vidare intervjuades
deltagarna angiende sina upplevelser
strokein-
sjuknandet, vard och rehabilitering,
den férindring av livssituationen som
strokeinsjuknandet orsakat samt om
upplevd copingférméiga och coping-
strategier. Respondenterna och deras
makar skattade sin livstillfredsstil-
lelse enligt Life Satisfaction Checklist
9-item version (LiSat-9). Skalan inne-
fattar en skattning av hur nojd/icke
n6jd man dr med livet i stort, ADL-
férméga, partnerrelation, familjeliv,

av kvarvarande symtom,

sexliv, yrke/sysselsittning, ckonomi,
fritid och sociala kontakter.

I studien deltog 75 personer med
litt stroke och 1 parstudien 56 par, va-
rav 47 var par dir partnern haft en latt
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stroke. Respondenter till den kvalita-
tiva studien rekryterades genom stra-
tegiskt urval bland de 75 deltagarna
med latt stroke. Kriterier for urval
var att personerna upplevde problem
med mental uttrottbarhet, minnes-
och koncentrationssvirigheter, 6kad
stresskinslighet, oro, emotionell la-
bilitet, irritabilitet, svarighet att klara
av miljéer med starka ljud och ljus.
Ytterligare inklusionskriterier var s
lite 6vriga strokesymtom som moijligt,
spridning i alder och sysselsittning
samt att respondenterna skulle vara
goda informantet.

Resultat
Konsekvenser av en latt stroke
Medianaldern fér de 75 deltagarna
med ldtt stroke var 59 ar med en
spridning fran 30-75 4r. Av dessa 75
bedomdes 25 % vara iterstillda, dvs
upplevde inga forindringar i sin livs-
stil jimfért med innan insjuknandet.
Attio procent var sjilvstindiga i basal
ADL och hade inga eller litta fysiska
symtom. I'ér 75 % hade strokeinsjuk-
nandet lett till olika grad av funk-
tionshinder och foérindrad livsstil.
Okad mental uttréttbarhet var det
vanligast férekommande symtomet
vilket upplevdes av 72 % av respon-
denterna. Foérdelningen av  Ovriga
upplevda symtom visas i tabell 1.
Tillfredsstillelsen med livet i stort
var 1 undersékningsgruppen signifi-
kant ldgre dn hos en jimférbar svensk
normgrupp (p=0.007). Mental uttrott-
barhet var signifikant associerat med
ligre tillfredsstillelse med livet i stort
(p= 0.001), fritid (p=0.003), yrke/sys-
selsattning (p=0.046), sexliv (p=0.025),
och sociala kontakter (p=0.079).
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Tabell 1. Sjilvupplevda problem ett ar efter
insjuknande i en ldtt stroke.

Symptom n %
Mental uttrottbarhet 54 72
Nedsatt minne 41 55
Koncentrationssvarigheter | 36 48
Irritabilitet 31 42
Emotionalism 29 38
Angest, oro 19 25
Nedsatt stresstolerens 41 55
Brist pa initiativ 32 41
n=75

Paverkan pa vardagslivet

I de kvalitativa studierna om respon-
denternas upplevelser i vardagslivet
och coping deltog 15 respektive 18
respondenter. Medianalder var 50
ar med en spridning mellan 30-69
ar. Sex av tretton respondenter som
torvirvsarbetade innan insjuknandet
hade atervint till arbete helt eller del-
vis.

Respondenterna upplevde sin livs-
situation som till viss del kaotisk,
grundat i en kinsla av att pa manga
sitt vara en férindrad person jAimfoért
med innan strokeinsjuknandet. De
upplevde nedsatt kognitiv kapacitet
och foérindringar emotionellt som var
svara att forsta och fa grepp om. De
flesta hade ingen erfarenhet av né-
got liknande tidigare, och fick ligga
mycket kraft pa att férska férsta vad
de drabbats av.

”Det hir syns inte utanpa”, var ett
vanligt sitt att uttrycka att funk-
tionshindret upplevdes som dolt. Att
funktionshindret var dolt upplevdes
dven pd en mer abstrakt nivd. Detta
beskrevs som att tillstindet var svart
att sitta ord pa och férklara, och var
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svart for andra personer att forstd
vad det verkligen innebar. Grinsen
mot “det normala” var ocksd diffus.
Trotthet, och problem med att fd
gjort allt vi vill, det har vil alla idag,
var kommentarer respondenterna fick
fran personer i sin omgivning nir de
patalade sina problem. Symtomen tol-
kades ofta av omgivningen som ’bara
psykologiska”. Respondenterna kinde
sig ofta iakttagna och virderade av
personer i sin omgivning, och vissa
torsokta avsiktligt dolja sina problem
av ridsla att bli betraktade som dum-
ma eller lata.

Livet hade ocksd blivit of6rutsig-
bart. Respondenterna kinde sig osidkra
pa sin kapacitet. De emotionella pro-
blemen var svira att ha kontroll 6ver.
Trottheten kom ofta vildigt snabbt
och var svir att férebygga och gar-
dera sig emot. Tillstindet upplevdes
ocksd som kinsligt f6r miljomassiga
betingelser, niagot som begrinsade
térmégan till delaktighet.

En respondent beskrev ett férsdk
att besoka en konsert pa foljande sitt:
Innan konserten borjade var det ett vildigt
snattrande bland publiken. Det blev bara
vdrre och virre och till siut fick jag panik
och bara rusade ut. Det kandes som ndgon
kdrde en borrmaskin genom huvudet pa mig.
Det tog tre mdinader innan jag kunde vistas
pd en allmdin plats efter det.

Respondenterna  klarade  utf6-
randekomponenten av flertalet dag-
liga aktiviteter. De kinde d4ndock ett
behov av stéd fran nirstiende. Detta
stod gillde framfor allt 6vergripande
planering och strukturering av varda-
gen, pastotningar for att fa saker gjort,
samt emotionellt stéd. Det 6vergri-
pande ansvaret i familjen hade till stor
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del 6vergatt pa den friska partnern.
Funktionshindrets “dolda” karaktir
gjorde det svirt for nirstiende att
bedéma grad av hjilpbehov och stéd.
Det 6msesidiga beroendet av varan-
dra inom familjen var rubbat och re-
spondenterna upplevde sig inte kunna
leva upp till familjens behov av dem.

De aktivitetsomridenilivet som var
mest drabbade var fritid och socialt
liv, komplexare instrumentella ADL
aktiviteter, och aktiviteter som stillde
storre krav pd flexibel kognitiv kapa-
citet. Att ldsa bocker, hade for en del
blivit oméjligt, vilket inte berodde pa
sprakliga problem, utan att man tap-
pade traden, orkade inte koncentrera
sig, glémde vad man hade ldst etc. Att
se pa mer komplexa TV program och
fa ihop bild, text och ljud till en helhet
kunde ocksa vara problematiskt. Akti-
viteter som att gd pa idrotts- och néj-
esevenemang, kora bil, resa pa semes-
ter, delta i barnens fritidsysslor kunde
vara omdjliga att genomfora.

Coping

Coping efter stroke dr komplex och
innebdr att hantera dels att man rakat
ut for ett allvarligt tillstind som kan
vara livshotande, dels riskfaktorer for
ny stroke, samt de funktionshinder
man drabbats av. Respondenterna be-
skrev sin copingsituation som en stin-
dig strivan att hantera en vardagssi-
tuation fylld av osikerhet, vilken man
omsom lyckades och misslyckades
med. “Individuella”, ’relationsmis-
siga” och “omgivningsmassiga” grun-
der f6r coping framstod som katego-
rier 1 den kvalitativa analysen.
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Individuella grunder for coping
Strokeinsjuknandet sigs av vissa re-
spondenter som orsakat av deras livs-
stil och man férsékte vidta atgirder
for en mer hilsofrdmjande livsstil. Att
dteruppritta en kénsla av att kunna
lita pa sina férmagor var ett starkt
motiv f6r coping. Respondenterna ta-
lade om betydelsen att lira sig hantera
sina misstag, men ocksia hur viktigt
det vara att fd kidnna att man lycka-
des ibland. Personlighetsegenskaper
beskrevs ocksi som grund foér hur
man férsokte hantera sin livssitua-
tion, samt olika mal och virderingar
i livet om vad som var viktigt. Stro-
keinsjuknandet hade lett till en for-
dndrad syn pa livet. Vissa hade blivit
mer 6dmjuka och kommit till insikten
att man inte kunde ta saker f6r givna,
medan andra hade fitt en kinsla av
att ha brattom for att hinna med allt
man ville gora i livet. De flesta kinde
en tacksamhet att allt hade gatt sa bra
och visste att konsekvenserna hade
kunnat bli sa mycket virre. A andra
sidan hade strokeinsjuknandet lett till
forindringar i livsstil som var omfat-
tande. Detta ledde till kluvna kinslor
bland respondenterna.

Relationsmdssiga grunder for coping

Forutsittningarna fér  interaktion,
6msesidiga ataganden och férvint-
ningar som dr centralt i méinskliga
relationer upplevdes som férindrade.
Att férsdka hantera den forindrade
balansen och relationerna inom fa-
miljen var en viktig grund for co-
ping. Information till nirstiende om
de “dolda funktionshindrens” konse-
kvenser i vardagslivet framhélls som
viktigt. Barnen var vanligtvis inte in-
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formerade alls. Det var betydelsefullt
fér respondenterna att familjen sko-
nades fran fr.a.de emotionella proble-
men och humérférindringarna. Vissa
torsokte 10sa detta genom att dra sig
undan, men manga gianger dr detta
inte méjligt utan man maste helt en-
kelt ta itu med situationerna som de
uppstar inom en familj.

For de som atergitt i arbete eller ar-
betsprovning var frigan om, och i sa
fall hur de skulle beritta om sin hjirn-
skada. Det fanns ett behov att beritta
for att kunna fi stod, men riadsla for
att bli betraktade som mindre vetande,
eller att kollegor skulle dra sig undan
gjorde att vissa avstod.

Interaktionen med vérd/rehab pet-
sonal genom virdkedjan beskrevs
som betydelsefull f6r hanterandet
av situationen. Négra hade erfarit
en komptent vird och rehabilitering
medan andra skrivits ut fran akut-
sjukvirden efter ndgra dagar och fatt
skota det mesta av sitt copingarbete
pa egen hand. For vissa hade detta lett
till méinga obesvarade frigor om sa-
ker och ting skulle ha kunnat vara an-
norlunda om de fatt hjilp att hantera
sin situation och for vissa lett till ett
grubblande som paverkade coping-
férmégan.

Omgivningsmdssiga grunder for coping.
Tillstandet beskrevs av respondenter-
na som starkt relaterat till miljémas-
siga faktorer. Aktivitetsformagan pa-
verkades av miljons komplexitet dvs
antalet faktorer man behdvde kon-
trollera for att behirska situationen,
med vilken intensitet dessa uppstod
och stérande faktorer som uppkom
under aktivitetens férlopp.
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Livstillfredsstallelse hos makar dar
ena parten haft stroke

I den jimférande studien deltog 56
par. Jaimfért med en svensk norm-
grupp var bada makarna signifikant
mindre néjda med livet i stort, sexliv
och fritid. Individerna som haft stro-
ke var dessutom signifikant mindre
n6jda med familjeliv och daglig sys-
selsittning, medan makarna var sig-
nifikant mindre néjda med partner-
relationen. Vid jimforelse inom paren
var tillfredsstillelse med livet i stort,
sexliv, fritid och yrke/sysselsittning
de omraden dir minst antal par var
eniga i att vara néjda. Tillfredsstillel-
se med partnerrelation och familjeliv
samt ADL-f6rmdga var de omriden
med storsta andelen biada makar néj-
da. Det var en stor spridning i propor-
tion dér biada makarna var néjda fran
29 % till 66 %. Trots att 61% av paren
var eniga om att vara néjda med part-
ner relationen var de friska makarna
signifikant mindre n6jda d4n bade de
strokedrabbade och normgruppen
med denna dimension av livet, vilket
talar for betydelsen att skapa verktyg
for att identifiera de par som upple-
ver problem och erbjuda stdd. Vad
giller tillfredsstillelse med familjeliv
var 66 % av paren eniga ndjda. De
strokedrabbade var dock signifikant
mindre ndjda med familjeliv jAmfort
med normgruppen. Vid nidrmre ana-
lys fanns att de strokedrabbade som
hade ansvar f6r hemmavarande barn
upplevde en lidgre tillfredsstillelse
med familjeliv jimfért med de utan
ansvar for barn.

494

Konklusion

Denna studie visar pda betydelsen
att uppmirksamma personer som
haft en till synes litt stroke, och deras
nirstdende och erbjuda dessa rehabi-
litering och st6d. Den visar att trots
att de strokedrabbade atervint till ett
mer eller mindre aktivt liv upplevde
de fortfarande efter ett ar problem att
hantera sin vardag. Livstillfredsstil-
lelsen var paverkad bade fér de drab-
bade och deras makar. Studien pekar
pa betydelsen att 6ka kunskapen om
“dolda funktionshinder” efter stroke
1 savil, vard, rehabilitering som hos
allminheten. Vid utarbetande av st6d
ir det viktigt att bade se familjen som
system och inkludera barnen, samt att
moéta varje individs speciella behov av
stod.
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Summary in English

Hidden dysfunctions after stroke

The aim of this study was to explore life situation after an apparently mild stroke,
and to compare life satisfaction between patients and their spouses. Seventy-five
patients participated. Seventy-two percent experienced mental fatigability, 40-55%
memory- and, concentration problems, decreased stress tolerance, irritability, emo-
tionalism, and/ or lack of initiative. Further 18 persons were interviewed, who expe-
rienced changes cognitively and emotionally at a level with relevance to speak of
oneself as a different person. Coping included coping with fear of and risk factors
for a new stroke, and to live with "hidden dysfuntions” hard to comprehend and ex-
plain to other people. Life satisfaction was affected for both partners in the couple,
although in somewhat different areas of life.

Keywords: mild stroke, mild cognitive impairment, post stroke fatigue, hidden dysfun-
ctions, spouses, life satisfaction
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