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Frustrerad

— En beskrivning av yngre strokepatienters upplevelser
och behov

Jenny Rading, Ann Ohman, Jan Malm och Britta Lindstrom

Aven om antalet yngre personer med stroke &r fa i férhallande till de
aldre, bestar de anda av en betydande grupp som behdver rehabi-
literingsinsatser. Vi ville darfér underséka hur yngre personer som
drabbats av stroke upplevt tiden efter insjuknandet genom djup-
intervjuer. Fokus var pa deras livssituation och hur det uppfattat
sin rehabilitering. Resultatet visade att de kdnde sig "Frustrerade”
som harleddes fran kategorierna "Den férlamande vardagen” och
"Utanfoér och osynlig”. Dessa resultat har utmynnat i en stoérre pa-
gaende enkatstudie som inkluderande 1199 yngre strokepatienter.
Syfte med denna pagaende studie ar att fa ett bredare underlag
for att kunna belysa hur ett stérre antal yngre personer med stroke
uppfattar sin kognitiva och fysiska férmaga, sin livssituation samt
atergang i arbete.
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Bakgrund

Medelaldern fér insjuknade i stroke dr  en kan man anta att rehabiliteringen
75 ar [1], och endast 5 % dr yngre 4n  domineras av den dldre strokepatien-
45 ér [2]. Samtidigt har det dock visat  tens problematik och behov. I enlig-
sig att antalet yngre dn 75 ar har 6kati  het med socialstyrelsens rekommen-
antal [3, 4]. Med den éldersfordelning-  dationer finns i dag s.k. strokeenheter
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pa manga sjukhus [5]. Vard pa stro-
keenheter forbittrar 6verlevnad och
patienterna kan i hégre utstrickning
dtervinda till sitt eget boende [6]. For
Ovrigt saknas en specifik beskrivning
av vad som ger dessa positiva resul-
tat férutom att den multidisciplindra
ansatsen som finns vid strokeenheter
antas vara en viktig faktor [7].

Aven om ansatsen vid strokeenhe-
ter 4r multidisciplindr kan det beho-
riktade  rehabiliteringsinsatser,
anpassade efter specifika behov hos
de yngre strokepatienterna. Tidigare
studier [8-11] har visat att det finns
otillfredsstillda behov hos denna pa-
tientgrupp. Fér denna grupp dr det
speciellt viktigt med sérskilda dtgir-
der som bland annat dr riktade mot
yrkesliv, familjsituation, psykossocia-

vas

la aspekter, ekonomisk situation samt
information kring stroke. Det har
ocksa framkommit att unga strokepa-
tienter med nedsatt rérlighet uppger
fler otillfredsstillda behov dn de med
god rorlighet [10].

Generellt vet vi att tidig rehabilite-
ring paskyndar dterhimtning. For att
rehabilitering ska vara optimal och av
god medicinsk kvalité skall den bedri-
vas i en for individen anpassad milj6.
Den ska ge patienterna méjlighet till
motivation, att ta egna initiativ och
uppmuntras till att sjilvstindigt l6sa
problem i den nya situationen han be-
finner sig i efter hjirnskadan. Speci-
ellt £ér unga individer tror vi att det
krivs annan typ av stimulans dn det
som kan erbjudas pé en konventionell
strokeenhet.

Flertalet yngre patienter, yngre dn
45 4r, som under ett 20 - tal ar in-
sjuknat i stroke i norra Sverige utred-
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des och vardades vid Neurocentrum,
Norrlands universitetssjukhus.  Stu-
dier bedrevs kring dessa patienter och
resultatet presenterades delvis i en
avhandling [12]. I en av delstudierna
visade det sig att forvinansvirt fa
atergdr i fullt arbete ett ar efter sitt in-
sjuknande, trots att de hade minimala
funktionsbortfall [13]. En nyligen
presenterad kartliggning i Sverige av
strokepatienter i arbetsfor dlder visade
att de som har “dolda handikapp” si-
ger sig ha svart att klara vardagen [14].
Dessa osynliga handikapp kan vara
symtom som hjirnskadan ger upphov
till. Det kan vara nedsatt kognition,
perceptionsstorningar, personlighets-
férindring, koncentrationssvarighe-
ter, trétthet och depression. Jones et
al. [15] har beskrivit att patienter med
stroke kdnner sig osidkra pa hur de ska
hantera att de haft en stroke. Detta
blir féormodligen mer accentuerat i
yngre dlder eftersom de har firre per-
soner att identifiera sig med och sam-
hillet har andra krav pd yngre indivi-
der. Tidigare studier har dven visat att
patienter med tillsynes sma eller inga
synliga motoriska bortfall har vid spe-
cifik bedémning uppvisat patagliga
motoriska bortfall [16].

Eftersom ménga av de unga dter-
himtar sig relativt bra efter sitt insjuk-
nande i stroke kan man anta att de upp-
lever mer problematik dn det som syns.
Hos ildre, som inte har samma poten-
tial till aterhdmning, blir férvintning-
arna annorlunda och mindre kravfulla.
Kraven pd att dteranpassa sig till det
tidigare livet som aktiv pd arbetsmark-
naden, socialt och inom familjen torde
ocksa vara hégre f6r dem som dr yngre
dn 55 ar dn de som ar dldre.
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For att fa en uppfattning om hur unga
strokepatienter upplevt sin rehabilite-
ring och tiden efter sitt insjuknande
genomférde vi en intervjustudie [17].
Syftet var att beskriva och analysera
hur unga strokepatienter upplevt reha-
biliteringsprocessen samt att utveckla
en hypotes om deras livssituation ef-
ter stroke.

Genomférande

Semistrukturerade djupintervjuer
med tvd kvinnor och tre min i aldern
37-52 ir genomférdes. For att delta
1 intervjuerna skulle minst ett ar ha
passerat sedan insjuknandet i stroke
samt att de skulle ha férmigan att
kommunicera. En intervjuguide som
tickte omradena sjukhusvistelsen, re-
habiliteringsperioden samt nuvarande
situation anvindes. Intervjuerna sked-
de i informanternas hem och varade
ca 1 timme. De bandades och skrevs
ut ordagrant.

Dataanalysen skedde enligt Groun-
ded Theory [18]. For att 6ka trovir-
digheten 1 resultaten anvinde vi oss
av s.k. triangulering och ”member
checking”. Analysen initierades av en
separat och Oppen kodning av tre av
medforfattarna. 1 det foljande steget
av analysen boérjade centrala teman
och kategorier framkomma. Forfat-
tarna triffades vid ett flertal tillfdllen
tor jimforande och fOr att na ett slut-
giltigt och férhandlat resultat. For att
konfirmera forfattarnas tolkning av
intervjuerna skickade en summering
av varje informants ésikt tillbaka till
denne (s.k. member checking).
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Resultat

Analyserna resulterade i huvudkate-
gorin “Frustrerad” som hirleddes
fran kategorierna ”Den forlamande

>

vardagen” och ”Utantoér och osynlig’
(Figur 1).

Den férlamande vardagen

‘Den férlamande vardagen” var rela-
terad till informanternas vardag och
hur deras stroke paverkat dem. Den
bestod av undergrupperna ”Trotthet”,
”Ny orientering” och ”Genderrelate-
rade férvintningar”. Troéttheten var
en Overvildigande och okontrollerbar
effekt av stroke. Den paverkade infor-
manterna hela existens genom att den
innebar att de inte kunde jobba heltid
samt att familje- och socialt liv paver-
kades negativt. Trottheten medférde
ocksd en oférmdga att engagera sig.
Nyorienteringen bestod 1 att infor-
manterna uttryckte en stor tacksamhet

>

over att insjuknandet d4nd4 inte paver-
kat dem mer. I denna kinsla rymdes
dven en “man skall inte klaga” attityd.
De upplevde sig mer sensibla efter
sin stroke, en informant uttryckte det
som att han saknade filter”. Sexuella
problem nimndes ocksa.

Genderrelaterad rollférvintan syn-
liggjordes av den bitterhet som fanns
bland kvinnorna om rollférvintan ef-
ter de insjuknat i stroke. De upplevde
att det i princip var omdjligt att for-
ena de krav som stilldes pda dem som
kvinna och mamma med de nedsitt-
ningar som insjuknandet i stroke hade
inneburit.

"Det dir jatte svart for min man att forsta bur
mycket jag dan forsoker att forklara det for
honom. Jag kan inte halla alla de sakerna
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“Den forlamande vardagen”

Trotthet

Ny orientering

Gendered relaterade
forvantningar

”Utanfor och osynlig”

Bristande delaktighet

Bristande information
Osynlighet

Bristande dlderanpassad
rehabilitering

Otillricklig rehabilitering

Figur 1. Yngre stroke patienters livssituation som den uppfattades av informanterna

7 mitt huvnd. Jag hade aldrig tidigare tinkt
pd hur mdnga saker du maste halla reda pa
ndr du har hand om en familj”

Minnen uttryckte en oro dver eko-
nomin och fann det viktigt att ordna
upp den ekonomiska situationen som
uppstitt efter insjuknandet

"Jag har en vildigt bra pension och det kdnns
mycket sikert, att ekonomin dr god och tryg-
gdd”

Minnen uppgav dven att deras rela-
tion till sina barn férindrats bade pa
ett positivt och negativt sitt. Dels pa
grund utav att de nu hade mer tid f6r
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barnen men ocksa for att de inte ling-
re var de starka och “osiarbara” min
som de tidigare varit.

Utanfor och osynlig

Kategorin ”Utanfér och osynlig” hir-
rérde fran attityder betriffande reha-
biliteringen och hur den och sjukvar-
den paverkade informanterna. Den
baserades pa undergrupperna Bris-
tande delaktighet”, ”Bristande infor-
”Osynlighet”, ”Bristande
alderanpassad  rehabilitering”  och
?Otillrdcklig  rehabilitering”.  Infor-
manterna uttryckte klara brister vad
betriffande delaktighet inom varden
och rehabiliteringen. Det fanns en
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bristande fOrstaelse fér rehabilite-
ringen och informanterna uppgav en
kinsla av att “vandra vid sidan” av
rehabiliteringprocessen. Bland annat
saknades uttalade malformuleringar.
“lag lades in pd en rehabiliteringsavdelning
ratt snabbt efter insjuknandet men jag for-
stod aldrig vad jag bhade dir att gira. Kan-
ske var det bortkastade pengar.

Jag vet inte, jag tror inte att jag behovde det”

Den bristande informationen be-
stod i informanternas stora behov
av information kring sjukdomen, en
information de inte i tillricklig ut-
strickning upplevt sig fd. Det fanns
dock en tvetydighet i kritiken kring
information dd man delvis hivdade
att man fitt information samt att den
var forstadd. Brist pd information gav
upphov till en kinsla av att informan-
terna satt och vintade pa att ndgot
mer skulle hinda.

Osynligheten bottnade i det faktum
att de kognitiva, och f6r omgivningen
icke synbara, besviren var en killa till
stor frustration. Informanterna upp-
levde att dessa handikapp var osynliga
och dirfor inte lika legitima som ett
tor 6gat synligt handikapp.

“lag brukar sdiga att det kanske hade va-
rit littare om min arm varit forlamad och
héngde eller om jag hade svart med att tala.
Da vore det littare att forklara for familjen
varfor mamma inte kan plocka nr diskma-
skinen eller packa gympavdskan”

Sjukhustiden hade ej varit alder-
anpassad, informanterna upplevde ej
att miljén samt utbudet av aktiviteter
tillgodosig deras behov. De upplevde
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dven att deras unga alder skapade en
killa till distansering fran Ovriga pa-
tienter. Rehabiliteringen uppfattades
som otillricklig. Kritik riktades mot
bristande kontakt med sjukgymnast
och arbetsterapeut.
upplevde dven att det fanns en bris-
tande fOrstaelse fran rehabiliterings-
aktorerna vad gillde informanternas
dagliga problem. Minnen uttryckte
avsaknad av trining samt tydlig mal-
formulering Trots denna kritik ut-
tryckte de sympati f6r alla som arbe-
tade inom vard och rehabiliteringen.
Informanterna kidnde ocksa vildigt
vil av den stress som vird- och reha-
biliteringspersonal jobbade under.

Informanterna

Diskussion

Resultaten frin denna studie visar att
unga stroke patienter upplever en stor
del frustration. Orsaker till detta dr
trotthet, bristande delaktighet, bris-
tande information, bristande 3alders-
anpassad rehabilitering och genderre-
laterade forvintningar.

Trotthet efter stroke dr ett vanligt
men oftast bortsett symptom efter
stroke som paverkar patientens for-
madga att ateruppta tidigare aktiviteter
pa ett negativt sitt [19]. For patien-
terna i denna studie var trdtthetens
inverkan bade péd det sociala och yr-
kesverksamma planet sliende. Den
resulterade dven i en oférmdaga att
engagera sig 1 det dagliga livet och
limnade dem med en kinsla av lik-
giltighet. Detta ger en indikation pa
att psykologiska aspekter kan vara
forbisedda i rehabiliteringen av unga
patienter med stroke.

Minnen och kvinnorna i denna stu-
die upplevde olika férvintningar pa
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sig. Tidigare studier visar att ojimlik
férdelning av ansvar i hemmet paver-
kar rehabiliteringsresultatet negativt
t6r kvinnor [20]. Vart material dr for
litet £6r att vi skall kunna siga att det
foreligger gender- relaterade skillna-
der men vi vill papeka att det finns ett
behov av ett genderperspektiv vid re-
habiliteringsarbetet efter stroke.

1 ICF |21], den internationella klas-
sificeringen av  funktionstillstind,
funktionshinder och hilsa, betonas
delaktighet och modellen f6rsoker att
visa komplexiteten i samspelet mellan
olika perspektiv pa funktionshinder.
Genom att anvinda oss av ICF- mo-
dellen har vi i denna studie ndrmare
studerat delaktighets- samt omgiv-
nings faktorer. Vi fann bristande del-
aktighet genom hela rehabiliterings-
kedjan, savil i det akuta skedet som i
efterférloppet men ocksa vad gillande
att integrera familjen i rehabiliterings-
processen. Wendell [22] hivdar att so-
ciala arrangemang och férvintningar
signifikant inverkar pa funktionella
nedsittningar och handikapp. Det
verkar ddrfér som om det finns ett
samband mellan social context, gen-
derelaterade rollférvintningar samt
funktionella nedsittningar.

Informanterna upplevde en bris-
tande information. De var limnade
med obesvarade frigor trots att de
alla hivdade att de fatt information
och att de forstatt den information
som de hade delgivits.
att ge information i ritt tid beroende
av var patienten befinner dig i reha-
biliteringsprocessen dr dokumenterat
[23] och maste i storre utstrickning
beaktas.

Den subjektiva erfarenheten av att

Behovet av
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vara utanfér pa grund av sitt handi-
kapp har beskrivits tidigare [24]. In-
formanterna i denna studie upplevde
att kognitiva nedsittningar
medférde att de kinde sig handikap-
pade och utanfor. Det faktum att han-
dikappet var osynligt f6r 6gat gjorde
det virre foér dem. De psykosociala
konsekvenserna av kognitiva nedsitt-
ningar tas inte alltid 1 beaktning. Det
kan vara littare att se fysiska nedsitt-
ningar dn kognitiva [25].

Resultaten frin denna studie visar

deras

att rehabiliteringen inte var dldersan-
passad. De ungas behov var inte till-
godosedda. Det dokumenterade be-
hoven [12, 26] av stimulerande miljo
med omgivningar och aktiviteter som
matchar patienternas behov och 6ns-
kemal var inte tillgodosett.

Foljande hypoteser kunde hirledas
frin denna studie:

e Kon och dlder har betydelse for re-
sultatet av radande rehabiliterings-
insatser

°  Yngre problem
skulle kunna upptickas tidigare
med utvecklande av dndamalsen-
liga instrument f6r denna grupp

strokepatienters

Implikationer

Avsikten med intervjuerna var att de
skulle ge ett underlag till en enkitstu-
die som skulle involvera ett stérre an-
tal yngre strokepatienter och med en
storre geografisk spridning. Det finns
oss veterligen fa, eller inga, studier dar
yngre strokepatienter studerats speci-
fikt om deras egen uppfattning om sin
tid efter insjuknandet i Sverige, trots
att det finns studier ddr man visat pa
ett behov av detta [27]. Intervjustu-
dien [17] visade dven att det dr forst
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vid hemkomsten som patienterna in-
ser vilka behov de har och vad de be-
héver ha hjilp med.

Syftet med den pdgiende enkitstu-
dien dr att undersdka hur yngre stro-
kepatienter uppfattar sin nuvarande
livssituation och rehabiliteringsperio-
den efter att de insjuknat i stroke. Fo-
kus 4dr pd den stokedrabbade sjilv och
de insatser relaterade till den rehabili-
tering de fatt tiden efter insjuknandet.
Fragestillningar som studien syftar
till att besvara dr:

Hur det forhaller sig med de yngre
strokepatienternas

e fysisk status

e kognitiv status

e livskvalitet

* arbetssituation

Om yngre strokepatienter

* uppfattat att de fatt hjdlp utifran
deras individuella behov

e fitt specifikt riktade rehabilite-
ringsinsatser mot yngre

e uppfattat att de varit delaktiga i de
beslut som fattats och haft méjlig-
het att paverka sin rehabilitering

e fitt olika insatser beroende pa om
det varit en man eller kvinna
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stroke: a qualitative study. Disability and Rha-

Summary in English
Frustrated — a description of younger stroke patients’ perceptions

and needs

Approximately 20% of all stroke patients are younger than 65 years of age and this
is a significant group in need of rehabilitation. The aim with this study was to explore
the younger stroke patients’ experience of their rehabilitation and life situation after
stroke. To obtain data we interviewed two women and three men between 37-52 ye-
ars of age. The results showed that the patients felt frustrated, invisible and outside.
The results from the qualitative study have resulted in a larger ongoing questionnaire
study which includes 1199 younger stroke patients (18-55 years of age). The aim
with the ongoing study is to describe younger stroke patients’ experiences of their
physical and cognitive function after stroke, their life situation and return to work. In
this paper we will present results from the qualitative study.

Keywords: Young, Stroke, Frustration
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