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Uppfoljningsprocessen i fem steg

Analysera nulage och férutsattningar.

Planera och prioritera uppféljningen utifran behov och resurser.

1

2

3. Samla in material med olika metoder utifran syftet med uppfoljningen.
4 Bearbeta, analysera och beddm det insamlade resultatet och materialet.
5

Atgarda verksamheten och uppféljningssystem, samt informera om resultatet.

Malsattning med rehabiliteringsarbetet ar att gora personen sa delaktig som mojligt i olika
livssituationer, i samhéllet samt att kdnna en god livstillfredstéallelse. Manga personer har forst ett
behov av slutenvardsrehabilitering dar syftet ar ge personen en mdjlighet att fungera i samhallet
igen. Manga verksamheter erbjuder ocksad 6ppenvardsrehabilitering som kan vara organiserad pa
olika satt utifran lokala forutsattningar och traditioner. En del patienter gar fran slutenvard till
Oppenvard medan en del kommer direkt till 6ppenvard och en del patienter gar fran slutenvard till
fortsatt traning inom primarvard eller kommun. Det gor att rehabiliteringskliniker behover ett
samarbete med kringliggande samhalle och att rehabiliteringsprocessen fortsatter inom primarvard
och kommun. Genom att gora uppfoljningar kan vi dels folja resultaten av insatta atgarder, dels
undersoka hur personen upplever att det fungerar nar man vistas ute i samhallet igen; en upplevelse
grundad pa en inverkan fran saval sjukvardens insatser som fran samhallet finns men det &r inte
mojligt att sarskilja dessa insatsers paverkan.

Uppféljningar goérs 12 manader efter insjuknandet som huvudprincip. Nar insjuknandedatum ar
oklart (som till exempel kan vara fallet vid multipel skleros) eller om tillstandet har funnits mer dn 12
manader sa ager uppfbljningen rum 12 manader efter inskrivning pa rehabiliteringsenheten.
Enheterna skickar ut information om att en uppfoljning kommer att dga rum och i samband med
detta ocksa de frageformuldr som patienten skall besvara for att ge dem tid for férberedelse (info om
detta ligger pa WebRehabs hemsida). Darefter sker uppféljningen fran rehabiliteringsenheten.



Allmant om uppféljningar 2017

De olika ingaende enheterna har hittills arbetat olika med att uppféljning av sina patienter. Det &r
vanligare att uppfoljning sker fran slutenvarden dn 6ppenvarden. Vi ser en tydlig 6kning 2017 med
totalt 2145 uppfoljningar(2016 gjordes 1125 uppfdljningar, 1022 under 2015). Av dessa var 1560
forstagangsuppfoljningar och 585 var uppféljning 2. Nu har vi tagit bort fler uppféljningar dn en ur
registret forutom for spinaluppféljningar. Totalt sett skulle 7678 uppfdljningar ha gjorts under 2017

och 2145 genomférda uppfoéljningar ar da en andel pa 28%.

Tabell 1 Typ av uppféljning (genomford 1:a uppféljning)

Antal | Andel

Spinaluppféljning (direkt) 414 | 26,5

Slutenvardsuppfoljning 601| 38,5

Oppenvardsuppféljning 455| 29,2

Bade 6ppen- och slutenv.uppféljning 90 5,8

Total 1560 100
Tabell 2 Orsak till ej genomford uppfoljning

1:a 2:a 3:e
uppféljningen | uppfoljningen | uppfoljningen | Total

Avliden 504 196 700
Pat gar ej att n3, inklusive har flyttat 92 64 156
Patientens eget beslut 211 114 1 326
Forsta inlaggningsperioden for

rehabilitering pagar 16 16
Annat 258 793 3 1054
Ej gjord inom aktuellt tidsintervall 1360 1270 2630
Nyligen gjord 27 10 37
Ingen uppfdljning pga ny process 66 27 93
Uppféljning pa annan enhet 494 27 521
Total 3028 2501 4 5533

Andel uppfoljningar som inte genomforts var 72% och orsaken till att uppféljningen inte kunde
genomféras framgar av tabellen ovan. Uppfoljningen ar viktig for att kunna folja resultatet av
rehabiliteringen. Det vanligaste skalet till utebliven uppféljning ar att den inte gjorts inom angivet
tidsintervall. Resursbrist och organisatoriska svarigheter kan ligga bakom det.



Speciell uppfoljningsrapport - Hur gar det for patienterna?

| ar har vi valt att géra en riktad rapport for att analysera en tydlig process, det vill sdga: insjuknar —
far rehab i slutenvard — f6ljs upp efter 1 ar. Analysen ar gjord med féljande urval:

1. Uppfoljningarna ar gjorda 2016 eller 2017, alla tillfallen ska vara klarmarkerade — inskrivning,
utskrivning och uppfoljning, Spinaluppfoljningar direkt — dvs de som gatt direkt till uppfoljningsdel &r
exkluderade 1144+1125

2. Endast de tre storsta huvuddiagnosgrupperna ingar — stroke, TBI,SAB, annan hjarnskada och
ryggmargsskada — 1491 (utgor 66% av registreringarna)

3. Enbart de som foljts upp relaterat till 11-14 manader efter insjuknandedatum ingar - 1141

4. Enbart slutenvard — totalt 848

Foljande omraden presenteras i arets rapport

e Aktuell situation: Boende, forsorjningssituation, ADL-formaga
e Patient reported outcomes measures (PROM): EQ 5D, LiSAT (Life SATisfaction enligt Fugl-
Meyer).

Variablerna relateras ocksa till varandra.



Tabell 3 Antal uppféljningar per enhet

Antal
Blekinge 28
Boras 51
Danderyd 144
Falun 35
Gotland 9
Halland 0
Halmstad 126
Harnésand 4
Hassleholm 18
Jonkoping 49
Karlstad 7
Linkoping 21
Rehabstation 5
Sahlgrenska 62
Sandviken 68
Skane 70
Sunderby 18
Umead 4
Uppsala 2
Vasteras 8
Vaxjo 93
Orebro 26
Total 848

Tabell 4 Diagnosgrupper, slutenvard

Antal Andel
Stroke 579 68,3
TBI, SAB eller annan hjarnskada 247 29,1
Ryggmargsskada 22 2,6
Total 848 100




Boendesituation

Tabellen nedan grundar sig pa de som blivit utskrivna fran slutenvard men visar férandringarna fran
situation fore inskrivning, vid utskrivning och uppféljning fér 3 olika diagnoskategorier samt for
totalantalet. | totalantalet ingar ocksa kategorierna utskriven till annan rehabenhet (28), avbruten
rehab (22), annat eller vet ej (93), totalt handlar det om 143 patienter, férutom de kategorier vi
redovisar i tabell och figur. Tabellen visar andel av patienter i varje kategori med antal inom
parentes.

Tabell 5 Boendesituation vid inskrivning, utskrivning och uppféljning

In boende Ut boende Uppf In boende Ut boende Uppf In sarskilt Ut sarskilt Uppf

boende 2 boende3 boende boende sarskilt
boende

utan hjalp utan hjalp utan hjalp med hjalp med hjalp med hjalp

Stroke 92(536)  45(264) 54 (313) 5 (30) 37(212)  31(181) 1(7) 12 (70) 31(33)
Annan hjsk  95(236)  53(132)  70(174) 2 (5) 31 (77) 16 (40) 1(2) 9 (21) 3(8)
RMS 86 (19) 27 (6) 50 (11) 9(2) 50 (11) 41(9) 0 9(2) 0
Total 93(791)  47(402)  59(498) 4(37) 35(300)  27(230) 1(9) 11 (93) 5 (41)

Uppf sarskilt boende
Ut sarskilt boende
In sarskilt boende

Uppf boende med hjilp H Total

Ut boende med hjalp = RMS

In boende med hjlp H Annan hjsk

m Stroke
Uppf boende utan hjalp

Ut boende utan hjalp

In boende utan hjalp

0 20 40 60 80 100

Figur 1 Andel patienter i 3 diagnoskategorier och férandringar i boende fran inskrivning till uppféljning. 1 annan
hjarnskada inkluderas alla andra orsaker som traumatisk skada, syrebrist, infektion m m. RMS=ryggmargsskada.

Vid uppfoljningen har 59% av patienterna ett sjalvstindigt boende jamfért med 47% vid
utskrivningen. Man kan se att de som hade sjalvstandigt boende innan skada ocksa har 6kad andel
sjalvstandigt boende vid uppféljningen jamfort med vid utskrivningen. Man ser en minskad andel
boende med hjélp vid uppféljningen (27%) jamfort med vid utskrivningen (35%). Daremot okar
andelen sarskilt boende for stroke men minskar for Ovriga diagnoskategorier. For alla patienter
(total) minskar andel boende med hjélp och andelen séarskilt boende vid uppféljningen jamfort med
vid utskrivningen och andelen boende utan hjalp 6kar. Det ar en valdigt positiv bild!




Boende vid uppféljning relaterat till beroendegrad i ADL (FIM) vid

utskrivning

Vi har tittat pa hur grad av beroende i olika delar av ADL vid utskrivningen relaterar till boende vid
uppfoljningen. ADL-formaga beskrivs med hjalp av Functional Independence Measure (FIM) som
bestar av 13 variabler for fysisk formaga och 5 variabler for sociala och kognitiva formagor. FIM har 7
skalsteg. ADL-formagan redovisas for 2017 uppdelat pd 6 omraden. Personlig vard omfattar variabel
A-F, sfinkterkontroll variabel G-H, kort forflyttning omfattar variabel I-K, langa forflyttningar variabel
L-M, kommunikation variabel N-O och social och intellektuell férméaga omfattar variabel P-R i FIM.
Oberoende motsvarar 6 och 7, delvis beroende 4-5, beroende 1-3.

Vi kan se att graden av oberoende vad géller personlig vard och social/intellektuell funktion har stor
betydelse for om man kan ha ett sjalvstandigt boende. Det &r ocksa tydligt att formaga att klara
kortare forflyttningar har en klart stérre betydelse for ett sjalvstiandigt boende dn vad formaga att
klara langre forflyttningar har. Férmaga vad galler sfinkterkontroll och formaga till kommunikation
samvarierar sannolikt med andra funktionsnedsattningar sa de far tolkas med hansyn till det.
Betraffande ryggmargsskador sa ar antalet sa litet (17) att det inte gar att bedéma data.

Beroende i personlig vard vid utskrivning.
Boende vid uppfdljning.
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Figur 2 Beroendegrad for omrade “Personlig vard” vid utskrivning i relation till boende vid uppféljning.
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Sfinkterkontroll vid utskrivning.
Boende vid uppféljning.
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Figur 3 Beroendegrad for omrade “Sfinkterkontroll” vid utskrivning i relation till boende vid uppféljning.

Kortare forflyttning vid utskrivning.
Boende vid uppfoljning.
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Figur 4 Beroendegrad fér omrade “Kortare forflyttning” vid utskrivning i relation till boende vid uppféljning.
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Langre forflyttning vid utskrivning.
Boende vid uppfodljning.
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Figur 5 Beroendegrad for omrade “Langre forflyttning” vid utskrivning i relation till boende vid uppféljning.

Kommunikation vid utskrivning.
Boende vid uppféljning.
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Figur 6 Beroendegrad fér omrade “Kommunikation” vid utskrivning i relation till boende vid uppfoljning.
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Social/intellektuell funktion vid utskrivning.
Boende vid uppféljning.
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Figur 7 Beroendegrad for omrade “Social/intellektuell funktion” vid utskrivning i relation till boende vid uppféljning.

Forsorjning

De flesta patienterna tas in till slutenvard fran annan akut-enhet och ar darmed sjukskrivna, men i
registreringen vid inskrivning ska férsorjningsform innan insjuknandet anges. Det finns fortfarande
risk att en del patienter ar felregistrerade pa den punkten dven om det ocksa finns patienter som har
en pagaende sjukskrivning innan insjuknandet.

Foljande figur visar antal av patienter inom diagnosgruppen stroke och annan hjarnskada som har 16n
eller 16n i kombination med ersattning fran Forsakringskassan. Totalt ror det sig om 579 med stroke
och 247 med annan hjarnskada. Ryggmargsskador ar exkluderade pa grund av Iagt antal. Alla aldrar
ingar. De som &r aldre &n 64 ar utgor antalet 316. Vid inskrivning hade 284 personer |6n eller 16n +
ersattning fran FK. Vid utskrivning ar det antalet minskat till 135 och vid uppféljning 109. Antalet med
16n har 6kat vid uppféljningen jamfért med vid utskrivningen men a andra sidan har antalet med
|6n+FK-ersdttning minskat, sa det ar inga stora forandringar vid uppféljning jamfort med vid
utskrivning totalt sett.
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Figur 8 Forsorjning inom diagnosgrupperna Stroke och Annan hjarnskada vid de tre mattillfallena.

| féljande figurer visas forsorjningsform for de i aldersgruppen 16-44 ar och 45-64 ar. Typ av
forsorjning paverkas mycket av ADL-féormagan, sarskilt i den yngre gruppen. Vad géller personlig vard,
sfinkterkontroll och kortare forflyttningar ar det bara de oberoende som har 16n i den yngre
aldersgruppen. Samma sak géller i stort sett for de med 16n och ersattning fran FK i kombination i
den yngre aldersgruppen. For de i gruppen 45-64 ar ar bilden mer diversifierad och nedséattning i ADL
har inte lika stor betydelse.

Personlig vard vid utskrivning- Férsorjning 16-44 ar
vid uppféljning
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Figur 9 Beroendegrad fér omrade “Personlig vard” vid utskrivning i relation till férsérjningsform vid uppféljning for
patienter i alder 16-44 ar.
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Personlig vard vid utskrivning- Férsorjning 45-64 ar
vid uppféljning
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Figur 10 Beroendegrad fér omrade “Personlig vard” vid utskrivning i relation till férsorjningsform vid uppféljning fér

patienter i alder 45-64 ar.

Sfinkterkontroll vid utskrivning- Forsorjning 16-44 ar vid uppfoljning
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Figur 11 Beroendegrad for omrade “Sfinkterkontroll” vid utskrivning i relation till férsoérjningsform vid uppfoéljning for
patienter i alder 16-44 ar.
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Figur 12 Beroendegrad fér omrade “Sfinkterkontroll” vid utskrivning i relation till forsérjningsform vid uppfoljning for
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Figur 13 Beroendegrad for omrade “Kortare forflyttning” vid utskrivning i relation till férsorjningsform vid uppfoljning for
patienter i alder 16-44 ar.
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Figur 14 Beroendegrad fér omrade “Kortare forflyttning” vid utskrivning i relation till forsérjningsform vid uppféljning
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Langre forflyttningar vid utskrivning- Forsorjning 16-44 ar
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Figur 15 Beroendegrad for omrade “Langre forflyttningar” vid utskrivning i relation till férsérjningsform vid uppfoljning
for patienter i dlder 16-44 ar.
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Figur 16 Beroendegrad fér omrade “Langre forflyttning” vid utskrivning i relation till férsorjningsform vid uppfoljning for
patienter i alder 45-64 ar.
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Figur 17 Beroendegrad for omrade “Kommunikation” vid utskrivning i relation till forsorjningsform vid uppféljning for
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Kommunikation vid utskrivning -Forsorjning 45-64 ar
vid uppféljning
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Figur 18 Beroendegrad fér omrade “Kommunikation” vid utskrivning i relation till forsorjningsform vid uppfoljning for
patienter i alder 45-64 ar.

Social/intellektuell funktion vid utskrivning - Forsorjning 16-44 ar
vid uppfoljning
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Figur 19 Beroendegrad for omrade “Social/intellektuell funktion” vid utskrivning i relation till férsérjningsform vid
uppfoljning for patienter i alder 16-44 ar.



Social/intellektuell funktion vid utskrivning - Forsorjning 45-64 ar
vid uppféljning
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Figur 20 Beroendegrad for omrade “Social/intellektuell funktion” vid utskrivning i relation till férsérjningsform vid
uppfoljning for patienter i alder 45-64 ar.

EQ5D VAS

EQ5D VAS per diagnosgrupp speglar den enskildes uppfattning om sitt totala halsotillstand pa en
skala fran O till 100, dar 0 ar sdmsta tankbara tillstand och 100 &r basta tankbara tillstand. Vardet ar
hogre vid utskrivning jamfért med vid inskrivning for alla 3 diagnosgrupperna. Man ser vasentligen
oférandrad VAS vid uppfoljningen forutom vid ryggmargsskada, dar vardet ar patagligt hogre. Dock ar
det endast 6 personer i den gruppen varfor det ar inte mojligt att bedéma. For att fa battre
bedomning av utfall vid uppfoljning — se spinal arsrapporten.
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Figur 21 Medelvarden for EQ5D VAS vid in- och utskrivning samt uppféljning. Antal individer inom parentes.

20



Oberoende/beroende i delomraden i ADL — vilka vager tyngst for EQ5D VAS vid utskrivning och
uppfoljning?

Om man &r oberoende i de olika delomradena i ADL sa ligger man pa ca 70 i EQ5D VAS vid bade
utskrivning och vid uppféljning. Inga stora skillnader ses mellan dessa olika tillfdllen. Generellt sa
ligger vardena lagre vid bade utskrivning och uppfdljning om man &r beroende eller delvis beroende.

Om man &r delvis beroende &r det inga stora skillnader i EQ5D VAS vid utskrivning och uppfoljning
men VAS ar dock generellt nagot lagre vid uppfoljning jamfort med vid utskrivning utom for
delomradet social/intellektuell funktion. Det mest anmarkningsvarda &r dock att for delomradena
kommunikation och social/intellektuell funktion sa ar EQ5D VAS patagligt lagre vid uppféljning
jamfort med vid utskrivning ndr man ar beroende.
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Figur 22 Medelvarden for EQ5D VAS vid utskrivning och uppféljning for alla diagnoser uppdelat pa delomraden i ADL.
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Livstillfredstillelse

Tillfredsstallelse med livet enligt Fugl-Meyer varderas pa 11 olika omraden men har har vi valt att
enbart rapportera tillfredsstallelse med livet i allmanhet. Skalan har 6 steg dar lagsta varde 1 =
mycket otillfredsstallande och hdgsta vardet 6 = mycket tillfredsstallande. Skalstegen 1-3 redovisas
som "icke-tillfredsstalld” och 4-6 som "tillfredsstalld”.

Vid uppfoljningen (n=410) dr 70% tillfreds med livet i allmanhet och 30% icke tillfreds om man ser till
hela gruppen och det ar ingen pataglig skillnad mellan stroke och traumatisk eller annan hjarnskada.
Dock ser vi att andelen tillfredsstallda ofta sjunker vid uppféljningen jamfort med vid utskrivningen
dven om man ar oberoende. Foljande figur baserar sig pa alla som det finns data for LiSat bade fran
utskrivning och uppfoljning (n 307). Av det kan man notera att LiSat inte anvands lika ofta vid
utskrivning som vid uppfoljning.
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Figur 23 Andelen tillfredsstéllda med livet i allmadnhet enligt LiSat vid utskrivning och uppfoljning relaterat till oberoende
respektive beroende i ADL.

Om man var oberoende i fysiska items i ADL vid utskrivningen sa ar 77% tillfreds med livet i
allmanhet (23% icke tillfreds). Var man beroende i fysiska items i ADL sa ar 63% &anda tillfreds med
livet i allménhet (47% icke tillfreds). Om man var oberoende i social/kogn items sa ar 81% tillfreds
medan om man var beroende sa ar 62% tillfreds. Generellt sa har dven har oberoende i ADL stor
betydelse for livstillfredsstéllelsen, och det ar ingen stor skillnad om det géller fysiska eller
social/kogn items. Dar man ser storst skillnad ar social/kognitiva items i ADL. De som &dr oberoende &r
tillfreds i 81% medan de som &r beroende endast ar tillfreds i 62%.

Det ar inga stora skillnader mellan olika delomraden i ADL och inte heller mellan stroke och
traumatisk eller annan hjarnskada. (For ryggmargsskador hanvisar vi till spinal-arsrapporten.)
Daremot ar det tydligt att grad av beroende och oberoende relaterar till hur tillfredsstalld man ar
med livet i allmdnhet.
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Figur 24 Andel (%) tillfredsstéllda med ”Livet i allmdnhet” enligt LiSat vid uppféljning, relaterad till beroende/oberoende i
delomradena i ADL vid utskrivning for totalt antal uppféljda (n=583).

Sammanfattning
Hur gar det for patienterna — och vilka faktorer har betydelse?

Boende — 59% av patienterna har vid uppfdljningen ett sjilvstiandigt boende och det 6kar fran
utskrivningen da andelen ar 47%. Boende med hjalp minskade fran 35% vid utskrivningen till 27% vid
uppféljning.

Forsorjning — i ett 1-arsperspektiv ser det mer dystert ut an vad som galler boendet. Det ter sig svart
att komma ut i I6ne-arbete efter en hjarnskada. Ingen storre skillnad ses vid utskrivning jamfort med
vid uppféljning.

EQ5D VAS — skattningen av egna hélsotillstandet dr oférandrat vid uppfoljningen jamfért med vid
utskrivningen och klart hégre an vid inskrivningen. Vardena ligger vid uppfdljningen pa 65-70 i en
skala fran 0-100 (dar 100 &r basta tankbara tillstand) vilket anda far ses som tillfredsstéallande.

LiSat — Det ar en relativt stor andel som ar ndjda med livet i allmanhet vid uppféljningen dven om det
faller nagot jamfort med vid utskrivningen. Det kan vara vart att analysera vad som kan ligga bakom.
En faktor som kan vara paverkbar dr hur man sakerstéaller fungerande fortsatt rehabilitering och stod
efter utskrivningen. Aven for livstillfredsstéllelsen har oberoende eller beroende i ADL stor betydelse.

Grad av beroende i ADL och dess olika delomraden har visat sig ha stor betydelse for boende,
forsorjning, uppfattning om det egna halsotillstandet (EQ5D VAS) och grad av livstillfredsstéllelse
(LiSat). Det ger ytterligare motivation att trdna ADL och hitta hjalpmedel och I6sningar i miljon for att
sa langt mojligt astadkomma oberoende. En sarskild utmaning blir att 6ka oberoendegrad vad géller
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social/intellektuell funktion och kommunikation da det visar sig ha stor betydelse for sjalvstandigt
boende och uppfattning om det egna hélsotillstandet.

Gladjande nog 6kar andelen med sjdlvstandigt boende vid uppfdljningen jamfort med vid utskrivning.
Da &r 4nda alla aldrar med vilket &r viktigt att ta med i berdkningen. Det &r sannolikt vanligare att
dldre personer har behov av hjalp i sitt boende jamfort med yngre. For ett sjdlvstindigt boende ar
det viktigt att klara kortare forflyttningar utan hjalp.

Formagan att uppbara I6n paverkas mycket av ADL-férmaga séarskilt i den yngre gruppen. Vad giller
personlig vard, sfinkterkontroll och kortare forflyttningar ar det bara de oberoende som har 16n eller
kombination 16n och ersattning fran FK i den yngre aldersgruppen.

For uppfattningen om egna haélsotillstandet (EQ5D) har delomradena kommunikation och
social/intellektuell funktion stor betydelse medan det inte ar nagon stérre skillnad mellan ADL-
delomradena vad géller grad av tillfredsstallelse med livet i allmanhet enligt LiSat. Man kan alltsa
vara ganska tillfreds med livet med funktionsnedsattningar av olika typ men oberoende har generell
betydelse for nivan av tillfredsstallelse.

Vi har alltsa valt att titta pa de som foljts upp under tva ar — 2016 och 2017 och jamfort data fr a fran
utskrivningen med hur det ser ut vid uppfdljningen. Vi har valt att titta pd de 3 storsta
diagnosgrupperna. Totalresultatet, och ibland enbart resultat for de med nagon form av hjarnskada,
har visat sig mer relevant an att ta med de med ryggmargsskada. For att satta sig in i utfall for de
med ryggmargsskada hanvisar vi till den speciella spinalrapporten.
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