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associated (some of the models) with dependence in ADL, stroke severity and type of

rehabilitation received, CADL or UADL.
Conclusions

The provision of client-centred occupational therapy after stroke did not appear to increase the

use of health care services during the first year after stroke.

Key words: health care services, resource utilization,

Trial registration: ClinicalTrials.gov NCT01417585
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ARTICLE SUMMARY

Strengths and limitations of this study

oNOYTULT D WN =

e A major strength is the use of computerized data on the use of health care services as
10 recall bias is eliminated.

11 e Comparisons were adjusted for other variables than the intervention received, that

13 might influence the resource use of health care services.

15 e Analyses were performed separately for the two groups of clients — those included at
16 the geriatric rehabilitation ward and those included at units that provided home

18 rehabilitation — as there might be different patterns depending on how the
rehabilitation is organized.

21 e A limitation is that the groups were quite small, and the ability to identify differences

23 that are small but of clinical relevance were limited
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INTRODUCTION

Client-centred care and rehabilitation involve key concepts such as individual autonomy and
choice, partnership, therapist and client responsibility as well as enablement ' and implies that
the client is actively involved in defining needs, goals, outcomes and setting priorities .
Client-centred rehabilitation has been suggested to improve outcomes, and satisfaction with
care for persons with stroke 3% and is often referred to as a measure of high quality care >
However, persons with chronic conditions in Sweden receive significantly less client-centered
care than comparable countries ’ and voices have been raised that the provision of client-

centered care and rehabilitation is resource- and time consuming 89,

In Sweden, the rehabilitation after stroke is organized in chains of care. Following the acute
treatment, patients are referred to rehabilitation provided at a specialized level and organized
as inpatient rehabilitation and/or outpatient rehabilitation. Further rehabilitation can also be
organized by the primary care and provided in the patient’s home by specially trained stroke
teams, henceforth referred to as home rehabilitation, or as general rehabilitation provided as
outpatient care at the primary care clinic. Health care services should, according to the Health
and Medical Service Act '°, be offered based on each individual’s needs, and a patient can be
referred to one or more of these types of rehabilitation. In addition to individuals’ needs, the
type of rehabilitation offered is partly dependent on age, as geriatric rehabilitation is offered

to people above the age of 65 and medical rehabilitation to people of working age.

The organization with levels of care embeds multiple transitions between different care
providers and professionals. Care transition interventions with client-centred approaches
targeting the transition between hospital and primary care have been shown to reduce re-
hospitalizations and length of stay (LOS) for multiple patient diagnostic groups ''*.
However, these studies only consider a specific episode of care or care transition and not the
total use of health care services. As a shortened LOS and reduced re-hospitalizations could
potentially increase the use of, for instance, primary care, it is important to capture the total
use of health care services. The present study was conducted in the context of a multicentre
cluster-randomized controlled trial of occupational therapy after the acute care in a stroke
unit. Occupational therapy, provided as client-centred activities of daily living (ADL)
interventions (CADL) was compared to usual ADL interventions (UADL). The aim of the
CADL intervention was to enable agency in daily activities and participation in everyday life

and the intervention has previously been described in detail'® '°.
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The purpose of the present study was to explore the association between the use of health care
services in the course of the first year after stroke and type of occupational therapy
interventions (CADL or UADL) while adjusting for social-demographics and capacity in
ADL.

METHODS

Design

This study is a subgroup analysis of health care use in the context of a multicentre cluster-
randomized controlled trial (RCT) in which an intervention group received CADL and a

control group received UADL " '

. Sixteen rehabilitation units in Stockholm, Uppsala and
Gévleborg County Councils in Sweden were asked to participate. The rehabilitation units in
Stockholm (included in the analyses of the present study) were randomly assigned to provide
CADL or UADL stratified as 1) geriatric inpatient rehabilitation (geriatric rehabilitation
wards), or 2) home rehabilitation (specially trained stroke teams providing rehabilitation in

patients’ homes).

Participants in the multicentre cluster-randomized trial

Eligible for inclusion in the RCT were people who were: (a) treated for acute stroke in a
stroke unit <3 months after stroke onset, (b) dependent in at least two ADL domains
according to Katz Extended ADL Index ', (c) not diagnosed with dementia, (d) able to
understand and follow instructions, and (e) referred for rehabilitation to one of the 16

participating units.
Interventions

The occupational therapists (OTs) who conducted the CADL intervention had participated in
a 5-day workshop '®. The CADL presented a structure involving nine components '* for how
to discover and resolve problems faced in daily activities after stroke. Two general strategies
were combined and used by the OTs across the nine components (i.e. during the whole
intervention process) in order to enable change: 1) using the client’s lived experience as a
point of departure, and 2) enabling significant experience to be gained from doing valued
daily activities. To facilitate a successful performance of the selected activities, the client, in
collaboration with the OT, identified specific strategies to resolve upcoming difficulties with

performance. The participant together with the OT reflected on the specific strategies used

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml
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during the CADL intervention in order to facilitate transfer of use of these strategies to future

activities in new daily situations.

The UADL interventions varied according to the routines and praxis of the participating
rehabilitation units. The participants in both groups received other rehabilitation services, e.g.

physiotherapy and speech therapy, as needed.
Participants in the subgroup analysis of the present study

The inclusion criterion for the present study was that all data about the participant’s use of
health care services provided by the county council was available in a computerized register.

Only the participants cared for in Stockholm County Council fulfilled this criterion.
Outcomes
Use of health care services

All data regarding the participants’ use of healthcare services during the first 12 months after
stroke was collected from Stockholm County Council’s computerised database. The LOS at

inpatient care as well as number of contacts with outpatient care was identified.

Inpatient care was categorised into LOS at the stroke units, at rehabilitation wards and

recurrent inpatients stays.

The outpatient contacts included contacts at a specialized care level and primary care level.
The specialised outpatient care contacts were categorised based on type of department
(neurology department/other departments), health profession (physician/nurse) and type of
contact (visit/telephone). The specialised outpatient rehabilitation contacts were categorised
into visits to a specific rehabilitation professional (occupational therapist, physiotherapist,
speech and language therapist, medical social worker or psychologist) or day-visits at day-

hospital rehabilitation.

The contacts with rehabilitation in primary care were categorised into general rehabilitation or
stroke team rehabilitation. The CADL/UADL interventions were provided by these stroke
teams primarily in the participants’ homes, but occasionally also in outpatient clinics.
Remaining primary care visits were categorised based on health profession (physician/

nurse/assistant nurse) and type of contact.

Aspects of functioning and disability

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml
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Data on different aspects of functioning and disability was collected at the rehabilitation units
at baseline and in the participants’ homes at 12 months by specially trained data collectors
who were blinded to the participants’ group belonging. More details about the data collection

is provided in Guidetti et al 2015'°.

The Katz Extended ADL Index assesses dependence/independence of assistance in six
activities categorized as “personal-ADL” and four items categorized as “instrumental-ADL”.
The Katz Extended ADL Index was used at baseline with regard to dependence/independence
in ADL before stroke and further at 12 months. The Katz Extended ADL Index is presented as
a score between 0 and 10 where 10 indicates independence in personal-ADL and instrumental
ADL. The Katz Extended ADL Index was also trichotomized as a) dependent in personal-
ADL and instrumental ADL, b) dependent in personal-ADL or instrumental ADL or c)

independent in personal-ADL and instrumental ADL.

The Barthel Index ° was used to assess capacity in ADL at baseline and at 12 months. The
score ranges from 0 to 100, and a higher score indicates a higher level of capacity.
Additionally, the Barthel Index score from the baseline assessment was used to categorize the

severity of the participants’ stroke into mild, moderate or severe .

The Stroke Impact Scale 3.0 (SIS) isa patient-centred measure on the perceived impact of
stroke in the eight domains: strength, memory and thinking, emotions, communication,
ADL/IADL, mobility, hand function and participation. Each domain contains four to ten items
that are rated on a 5-grade scale by the participant. The ratings on each domain are then
transformed to a scale between 0 and100, where 100 indicates no impact from the stroke. In
addition, the SIS contains a scale on which the participants are asked to rate their perceived
recovery at between 0 (no recovery) and 100 (completely recovered). At baseline, only the

recovery scale was used, whereas the full instrument was used at 12 months.

The Life Satisfaction Checklist > was used to collect data on perceived global life
satisfaction. Global life satisfaction is scored on a 6-graded scale from very satisfying (6) to

very dissatisfying (1).
Sample size

In the cluster randomized trial power calculations were peformed and sample size was
decided based on the primary outcome the SIS domain participation. No power calculation

was performed for the outcome use of health services.
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Blinding
The data collectors were blinded to which type of interventions that was delivered by which
site. Further, during the data analysis of the present study the first and the last authors and the

statistician were blinded to the participants’ group belonging.

Patient involvement

The design, the intervention, and the choice of outcome measures were based on our previous
studies on the lived experiences of recapturing self-care after stroke® **. However, no patients
were directly involved in the development of research questions, outcome measures, design of
this study, recruitment to, or conduct of the study. Findings from the study will be not be
reported directly to the study participants but we will submit a report of the findings and

conclusions for the patient organisations’ newsletters.
Statistical methods

All analyses were performed separately for the groups of participants included in the different
strata. In order to assess the comparability of the groups (CADL and UADL), with regard to
socio-demographics and aspects of disability, the chi-square test was used for categorical data
and the Mann-Whitney U test was used for continuous data. The Mann-Whitney U test was

further used for comparisons of the use of health care services between the groups.

Multiple regression analyses were used in order to explore the association between the type of
occupational therapy ADL intervention received (CADL or UADL) and 1) initial LOS
including the initial episode of care i.e. acute stroke unit and inpatient rehabilitation) 2) total
LOS, including all inpatient care 0—12 months, 3) outpatient rehabilitation, including all
contacts with outpatient rehabilitation services 0—12 months and 4) fotal outpatient, including

all contacts with outpatient health care services 0—12 months.

Co-variates included in all analyses were: age, sex, independence/dependence in ADL before
stroke according to KE (independent in P-ADL and I-ADL/dependent in P-ADL or I-
ADL/dependent in P-ADL and I-ADL), stroke severity at baseline (mild/moderate) and
capacity in ADL (Bl-score) at baseline. Age was centred on the mean age in the regression
models, where age is included in interaction terms (age*stroke severity and age*group) due to

issues of multicollinearity.

Significance level was specified at 0.05 and all analyses were performed using Statistica 13.
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RESULTS

A total of 111 persons were included in the original RCT in Stockholm County Council. One

had an incorrect identification number and data on health care use could not be retrieved. Out

oNOYTULT D WN =

9 of the remaining 110 persons, 72 were included on geriatric rehabilitation wards and 38
participants were included in units that provided home rehabilitation. Among those included
12 in geriatric rehabilitation units, 26 received the CADL intervention (the geriatric CADL

14 group) and 46 received UADL (the geriatric UADL group). Among those included in home
15 rehabilitation, 13 received the CADL intervention (the home CADL group) and 25 received
17 UADL (the home UADL group).

19 Characteristics of the participants

22 As shown in Table 1, the geriatric CADL group was older than the geriatric UADL group

23 (median 77.5 vs 68, p<0.001) and had a lower Barthel Index score at baseline (median 52.5 vs
25 65, p=0.05). At 12 months, the geriatric CADL group perceived a higher impact of stroke on
ADL (SIS) (median 69 vs 83, p=0.03). The home CADL group was to a larger extent

28 dependent in ADL before stroke compared to the home UADL group (dependent in personal-
30 ADL and instrumental-ADL, n=3 vs 0/dependent in personal-ADL or instrumental-ADL, n=3
31 vs 7/independent, n=7 vs 18, p=0.04) (Table 2). At 12 months, the home rehabilitation CADL
33 group perceived a higher impact of stroke on hand function (SIS) compared to the home

35 rehabilitation UADL group (median 52.5 vs 85, p=0.01).
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Geriatric CADL group  Geriatric UADL  p-value
n=26 group n=46
Age (years) median/mean (min- 77.5/77.5 (66-89) 68/67.4 (39-89) <0.001
max)
Sex: male/female (n) 16/10 28/18 0.95
Civil status: living together/living ~ 14/12 28/18 0.56
alone (n)
Education: nine years or less/more  10/16 19/27 0.81
than nine years (n)
Before stroke
Katz Extended Index of ADL 10 (8-10) 10 (9-10) 0.46
median (IQR)
Dependence in ADL*: dependent ~ 5/4/17 2/12/32 0.10
in P-ADL and I-ADL/dependent in
P-ADL or I-ADL/independent
At inclusion in study
Stroke severity 15/10/1 35/11/0 0.15
mild/moderate/severe
Barthel Index median (IQR) 52.5 (45-65) 65 (50-90) 0.05
SIS Recovery median (IQR) 30 (13-40) 40 (20-65) 0.08
At twelwe months n=22 n=35
Barthel Index median (IQR) 92.5 (80-100) 95 (85-100) 0.27
Katz Index of ADL median (IQR) 7 (5-7) 8 (6-10) 0.10
Stroke Impact Scale median/mean
(IQR)
Recovery 52.5/54 (40-70) 62.5/60 (40- 0.32
80)°
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Strength 50/55 (37.5-62.5)'  50/52 (31-69)*  0.85

Memory 84/74 (56-94) 84/79 (62.5-94)*  0.59

oNOYTULT D WN =

Emotional 69/70 (64-75)" 72/70 (56-83)"  0.72
10 Communication 79/79 (68-93) 86/84 (71-96)*  0.27
12 ADL 69/62.5 (40-83) ' 83/74 (56-94)*  0.03

14 Mobility 77.5/66 (57.5-82.5)"  75/71 (57.5- 0.67
16 87.5)*

18 Hand function 60/55 (25-80) ' 50/50 (10-85)*  0.69
20 Participation 60/62 (56-72) 56/58 (44-67)  0.23

22 Global Life satisfaction median 4 (3-5) 4 (4-5)° 0.30
24 (IQR)

26 "based on Katz Extended Index of ADL 1n=21, 2n=39, 3 n=34, 4n=31, *n=32, =33

60 For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml
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Table 2. Characteristics at baseline and at 12 months for the home rehabilitation groups

Home CADL group Home UADL p-value
n=13 groupn=25
Age (years) median/mean/ (min- 77/75 (60-84) 70/71 (52-86) 0.2
max)
Sex: male/female (n) 7/6 15/10 0.71
Civil status: Living together/living ~ 6/7 14/11 0.56
alone (n)
Education: nine year or less/more  5/8 12/13 0.57
than nine year (n)
Before stroke
Katz Extended Index of ADL 10 (7-10) 10 (9-10) 0.26
median (IQR)
Dependence in ADL*: dependent ~ 3/3/7 0/7/18 0.04
in P-ADL and I-ADL/dependent in
P-ADL or I-ADL/independent
At inclusion in study
Stroke severity 11/2/0 24/1/0 0.47
mild/moderate/severe
Barthel Index median (IQR) 85 (60-90) 85 (75-95) 0.53
SIS Recovery median (IQR) 40 (20-50) 50 (30-70) 0.25
At twelwe months n=12 n=24
Barthel Index median (IQR) 95 (85-100) 97.5(87.5-100) 0.5
Katz Index of ADL median (IQR) 7 (5-9) 7.5 (5.5-10) 0.48
Stroke Impact Scale median/mean
(IQR)
Recovery 70/61 (40-75) 70/63 (50-82.5)  0.79
Strength 66/62 (50-78) 69/64 (50-87.5)!  0.79
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Memory
Emotional
Communication
ADL

Mobility

Hand function
Participation

Global Life satisfaction median

(IQR)

BMJ Open

80/75 (64-89)
69/71 (58-82)
73/74 (57-96)
78/74 (65-87.5)
71/70 (64-79)
52.5/51 (32.5-77.5)
64/61 (44-75)

4 (4-5)

87.5/85 (75,94)" 0.1

67/73 (61-86) "
93/87 (79-96) '
90/78 (65-96) '
80/77 (65-95)"
85/75 (60-95) "
74/69 (53-83)

4/4 (3-5)!

0.97

0.12

0.1

0.12

0.01

0.26

0.4

“based on Katz Extended Index of ADL, 'n=23
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Use of health care services

The geriatric CADL group had a shorter LOS at the geriatric rehabilitation unit compared to
the geriatric UADL group (median 22.5 days vs 31 days, p=0.02), and also a shorter total
initial LOS including both the acute stroke unit and the geriatric rehabilitation wards (median
26.5 days vs 36 days, p=0.03) (Table 3). In primary care, the geriatric CADL group had more
contacts with a physician compared to the geriatric UADL group (median 9.5 contacts vs 7

contacts, p=0.02).

The home CADL group had fewer visits to the general outpatient rehabilitation in primary
care compared to the home UADL group (median 0 vs 2, p=0.04) and, moreover, fewer
rehabilitation contacts in primary care when all contacts, including also the contacts with the
stroke team, were summed up (median 42 vs 53, p=0.03) (Table 4). When all contacts with
outpatient care, including both specialized and primary care were summed up, the home
CADL group had fewer contacts compared to the home UADL group (median 74 vs 103,
p=0.01).

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



Page 17 of 166

oNOYTULT D WN =

BMJ Open

Table 3. Use of health care services the first year after stroke for the geriatric CADL group and the geriatric UADL group

Geriatric CADL group, n=26

Geriatric UADL group, n=46

Emergency unit (visits)
INPATIENT CARE
Initial hospitalisation (days)
Acute stroke unit
Inpatient rehabilitation

Initial stay (i.e. acute stroke unit
and inpatient rehabilitation)

Recurrent hospitalisation
Inpatient care
Inpatient rehabilitation

Inpatient care, total
OUTPATIENT CARE

Specialised outpatient care

Physician, visit

n*

25

26

26

26

Mean  Median

1.8 L5
5.8 6
26.6 22.5
32.4 26.5
4.7 0
2.6 0
39.7 29.5

Sum

48

152

691

843

122

68

1033

Min-max

0-10

12-64

17-73

0-59

0-32

17-123

n*

45

46

46

46

23

46

Mean

2.2

9.1

33.9

43.1

7.5

3.4

53.9

Media

n

31

36

0.5

40

Sum

100

421

1560

1981

344

155

2480
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Min-
max

0-12

0-60

10-71

13-114

0-70

0-49

13-156

p-value

0.71

0.65

0.02

0.03

0.53

0.8

0.02
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Neurology department 17

Other departments 22
Physician, telephone

Neurology department 2

Other departments 2
Nurse, visit

Neurology department 8

Other departments 14

Nurse, telephone

Neurology department 1
Other departments 1
Other (typ fotvard) 6

Specialised outpatient
rehabilitation

Rehabilitation professionals (visit) 0

Day-hospital rehabilitation (day-
visit)

Primary care

Rehabilitation

0.7

23

0.1

0.1

0.4

0.04

0.04

0.6

1.5

18

59

11

25

15

BMJ Open

0-2

0-1

0-2

0-8

0-1

0-1

39

15

14

13

0.3

4.6

0.1

0.1

0.02

1.5

0.04

0.06

0.9

18.3

3.2

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml

12

214

69

43

842

146

0-2

0-49

0-3

0-3

0-14

0-1

0-3

0-187

0-28

0.003

0.19

0.83

0.94

0.04

0.35

0.98

0.91

0.55
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General rehabilitation , visit
General rehabilitation, home-visit
General rehabilitation, telephone
General rehabilitation, group visit
Stroke team, visits
Stroke team, home visit
Stroke team, telephone
Stroke team, group
Rehabilitation, total

Physician
Visit
Home visit
Stroke team
Telephone
Physician, total

Nurse
Visit

Home visit

12

23

23

12

18

25

13

12

3.8

0.8

0.08

3.5

0.8

21.2

0.2

0.04

30.4

12.8

2.5

17.3
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225

9.5

0.5

100

22

91

21

550

791

333

51

65

449

79

233
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0-31

0-12

0-19

0-21

0-87
0-4
0-1

0-98

0-50

0-10

0-15

0-58

0-24

0-38

19

12

12

10

34

12

37

42

12

25

43

22

17

7.6

0.8

0.3

4.7

3.6

225

0.4

3.3

43.1

7.7

1.2

1.6

10.6

3.5

6.9

26.5

350

35

12

216

164

1036

17

151

1981

355

56

76

487

162

316

0-70

0-9

0-67

0-61

0-89

0-10

0-90

0-185

0-32

0-16

0-13

0-34

0-85

0-41

0.99

0.97

0.57

0.75

0.22

0.82

0.75

0.72

0.62

0.16

0.15

0.17

0.03

0.76

0.49
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Stroke team 0 0

Telephone 3 0.3 0 8 0-4 4 0.1 0 5 0-2 0.81

Group 0 0

Nurse, total 17 12.3 4 320 0-48 32 10.5 3 483 0-116 0.62

Assistant nurse

Visit 2 0.08 0 2 0-1 4 0.3 0 12 0-7 0.93

Home visit 4 4.1 0 107 0-103 12 4.9 0 226 0-134 0.40

Group 0 1 0.1 0 4 0-4

Assistant nurse, total 4 4.2 0 109 0-104 16 5.3 0 242 0-134 0.14
Outpatient care, total 26 69.4 65.5 1804 1-185 46 98.6 74 4534  2-316 0.34

n* number of people who have used the service

Table 4. Use of health care services the first year after stroke for the home CADL group and the home UADL group

Home CADL group, n=13 Home UADL group n=25
n* Mean  Median Sum Min-max n* Mean Media Sum Min- p-value
n max
Emergency unit (visits) 13 2.1 2 27 1-5 24 2 2 50 0-5 0.7

INPATIENT CARE (days)
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1
2
3
4
5 Initial hospitalisation
6
7 Acute stroke unit
8
9 Inpatient rehabilitation
10
11 Initial stay (i.e. stroke unit and
12 inpatient rehabilitation)
13
14 Recurrent hospitalisation
15 ,
16 Inpatient care
17 . e
18 Inpatient rehabilitation
19 ,
Inpatient care, total
20
;; OUTPATIENT CARE (contacts)
;i Specialised outpatient care
25 Physician, visit
26
27 Neurology department
28
29 Other departments
30
31 Physician, telephone
32
33 Neurology department
34
35 Other departments
36
37 Nurse, visit
38
39
40
41
42
43
44
45
46

13

12

13

13

10

7.7 6
16 20
23.7 27
1.8 0
255 28
0.4 0
23 2
0.2 0
0.2 0

100

208

308

23

331

30

BMJ Open

4-45

0-1

0-10

0-1

25

16

25

25

21

9.4

15.4

24.8

4.8

0.7

30.3

0.3

5.6

0.4

0.6

13

26

29
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235

385

620

120

17

757

139

0-26

0-50

2-55

0-79

0-10

2-134

0-2

0-48

0-1

0.54

0.51

0.95

0.72

0.70

0.7

0.45

0.52

0.58

0.41
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Neurology department
Other departments

Nurse, telephone
Neurology department
Other departments

Other

Specialised outpatient rehabilitation

Rehabilitation professional (visit)

Day-hospital rehabilitation (day-
visit)

Primary care
Rehabilitation

General rehabilitation, visits to
clinic

General rehabilitation, home-visits
General rehabilitation, telephone
General rehabilitation, group visit
Stroke team, visits to clinic

Stroke team, home-visits

1 0.1

5 0.4

0

1 0.1

3 1.6

0

0
6 1.8
3 0.6
3 0.3
2 2.1
5 3.7
13 23.6
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13

21

24

28

48

307
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0-1

0-1

0-8

0-13

0-5
0-2
0-20
0-23

5-62

11

18

10

14

25

0.6 0
1.2 0
1.2 0
0.4 0
0.9 0
26 7
8 2
2 0
0.9 0
10 1
0.1 0
36.9 30

15

31

29

10

23

649

200

50

22

249

922

0-15

0-29

0-3

0-6

0-126

0-41

0-20

0-3

0-102

0-1

5-97

0.88

0.47

0.40

0.81

0.04

0.68

0.27

0.05

0.08

0.09
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Stroke team, telephone
Stroke team, group visit
Rehabilitation, total
Physician
Visit to clinic
Home visit
Stroke team
Telephone
Physician, total
Nurse
Visit to clinic
Home visits
Stroke team
Telephone
Stroke team telephone
Group
Nurse, total

Assistant nurse

13

13

10

13

13

2.6

0.5

35.3

10.9

1.1

29

14.9

34

11.6

0.4

0.4

0.1

15.8
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42

10

34

459

142

14

38

194

44

151

206
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0-16

7-63

1-26

0-7

0-10

2-31

0-12
0-112
0-2

0-2

1-115

25

22

14

24

12

10

18

0.8

58.6

5.7

1.4

0.1

1.5

8.6

1.2

28.6

0.1

0.1

30

53

20

1464

142

34

37

214

30

716

751

0-4

13-129

0-23

0-9

0-1

0-5

0-24

0-7

0-447

0-1

0-2

0-447

0.28

0.03

0.07

0.86

0.13

0.06

0.06

0.67

0.25

0.19
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Visit to clinic 0 0 0 0 0 2 0.1 0 3 0-2 0.7
Home visit 4 33 0 43 0-23 4 5.3 0 132 0-103 0.49
Group visit 0 0
Assistant nurse, total 4 3.3 0 43 0-23 6 54 0 135  0-103 0.68
Outpatient care, total 13 74.6 74 970 11-208 25 139.4 103 3484 18-668 0.01

*number of people who have received the service
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In the geriatric groups, the multiple regression models showed that a higher age and being
female were associated with a shorter initial LOS, whereas a more severe stroke (i.c. a
moderate stroke) was associated with a longer initial LOS (Table 5a). In addition, there was a
significant interaction between age and stroke severity, meaning that the association between
initial LOS and age was different in the stroke severity groups. The association between initial
LOS and age was stronger for participants with moderate stroke compared to milder stroke.
The difference between participants with mild and moderate stroke was dependent on age i.e.

the difference was greater for younger participants compared to older.

With regard to inpatient hospital care, i.e. the total LOS during the first year after stroke
(Table 5b), a more severe stroke was associated with a longer LOS, whereas dependence in
both personal-ADL and instrumental-ADL before the stroke was associated with a shorter
LOS. For outpatient rehabilitation and total outpatient contacts, higher age was associated

with fewer contacts (Table 5c, 5d).

In the home groups, the multiple regression model showed no associations between the
independent variable or covariates and initial LOS or total LOS. With regard to outpatient
rehabilitation (Table 6a), higher age and a better capacity in ADL according to Barthel Index
at baseline were related to fewer contacts, whereas belonging to the UADL group was

associated with a higher number of contacts.

Moreover, an interaction between age and group belonging was also significantly associated
with the number of outpatient rehabilitation contacts, meaning that the association with age
differed between the CADL and UADL groups. In the UADL group, there was a very weak
association between higher age and higher number of contacts, whereas there was an

association between higher age and fewer contacts in the CADL group.

For total outpatient care, including both specialized and primary care, belonging to the UADL
group was associated with a higher number of contacts, whereas better capacity in ADL at
baseline and dependence in personal-ADL or instrumental-ADL before the stroke was related

to fewer contacts (Table 6b).

Table 5a. Final regression model for the association between the geriatric rehabilitation
group’s initial LOS (log-transformed), i.e. the initial episode of care including the acute stroke
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unit and inpatient rehabilitation, and the independent variable and co-variates

Beta-koff p-value 95% CI

Intercept 342 <0.001 3.22,3.62
Age a) -0.01 0.05 -0.02,-0.000006
Groups -0.07,0.37

UADL vs CADL 0.15 0.18
Stroke severity b)

Moderate vs Mild 0.55 <0.001 0.3, 0.79
Sex

Female vs Male -0.26 0.01 -0.46, -0.05
Age x stroke severity c) -0.03 0.03 -0.06, -0.002
R*=0.28

a) Patients with mild stroke severity
b) Beta-koff at mean age
c) Patients with moderate severity, beta-koff=-0.03+(-0.01)=-0.04

Table 5b. Final regression model for the association between the geriatric rehabilitation group’s
total LOS (log-transformed), including all inpatient care 0—12 months, and the independent
variable and co-variates

Beta-koff p-value 95% CI

Intercept 3.57 <0.001 3.33,3.81
Groups

UADL vs CADL 0.14 0.31 -0.13,0.42
Independence before stroke
(Katz Extended Index of ADL)
before stroke;

Dependent in personal-ADL ~ -0.11 0.44 -0.4,0.18

or instrumental-ADL vs

Independent in personal-ADL

and instrumental-ADL

Dependent in personal-ADL ~ -0.43 0.047 -0.88, -0.004

and instrumental-ADL vs
Independent in personal-ADL
and instrumental-ADL
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Stroke severity b)
Moderate vs Mild 0.47 <0.001 0.2,0.74
Age a) -0.01 0.13 -0.2,-0.13
Age x stroke severity c) -0.02 0.17 -0.17, 12

R’=0.22

a) patients with mild stroke severity
b) beta-koff at mean age
¢) patients with moderate severity, beta-koff=-0.02+(-0.01)=-0.03

Table 5c. Final regression model for the association between the geriatric rehabilitation
group’s outpatient rehabilitation (square root transformed), including all contacts with
outpatient rehabilitation services 0—12 months, and the independent variable and co-variates

Beta-koff p-value 95% CI
Intercept 12.51 <0.001 6.64, 18.37
Age -0.09 0.029 -0.17,-0.009

R?=0.09

Table 5d. Final regression model for the association between geriatric rehabilitation group’s
total outpatient (square root transformed), including all contacts with outpatient health
care services 0-12 months including all inpatient care 0—12 months, and the independent
variable and co-variates

Beta-koff p-value 95% CI
Intercept 16.47 <0.001 10.91, 22.05
Age -0.11 0.005 -0.19, -0.03

R*=0.09

Table 6a. Final regression model for the association between the home rehabilitation group’s
outpatient rehabilitation (log-transformed), including all contacts with outpatient
rehabilitation services 0—12 months, and the independent variable and co-variates
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Beta-koff p-value 95% CI

Intercept 5
Age a) -0.072 0.004 -0.11, -0.02
Groups b)

UADL vs CADL 0.75 0.003 0.28,1.22
Age x Group c) 0.074 0.006 0.02,0.12
ADL score (Barthel Index) -0.01 0.003 -0.03, -0.006

R?=0.49

a) patients in group CADL
b) beta-koff at mean age

¢) patients in group UADL , beta-koff= 0.074+(-0.072)= 0.002

Table 6b. Final regression model for the association between the home rehabilitation group’s
total outpatient (log-transformed), including all contacts with outpatient health care services
0-12 months including all inpatient care 0—12 months, and the independent variable and co-

variates
Beta-koff p-value 95% CI

Intercept 6.57
ADL score (Barthel Index) -0.03 <0.001 -0.04, -0.02
Group

UADL vs CADL 0.47 0.01 0.09, 0.84
Independence before stroke
(Katz Extended Index of ADL)
before stroke;

Dependent in personal-ADL ~ -0.62 0.001 -0.99, -0.26

or instrumental-ADL vs

Independent in personal-ADL

and instrumental-ADL

Dependent in personal-ADL ~ -0.53 0.16 -1.28,0.22

and instrumental-ADL vs
Independent in personal-ADL
and instrumental-ADL

R?=0.56
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DISCUSSION

Implementation of client-centred care and rehabilitation is supported by stakeholders in
Sweden ** and internationally ° as a way of addressing challenges in the health care system
including an aging population and rising costs. It is consequently important to evaluate the
impact of client-centred care on the use of health care services. This study is, to our
knowledge, the first in which the total use of health care services has been compared, and the
findings suggest that receiving a client-centred occupational therapy intervention does not

appear to increase the total use of health care services during the first year after a stroke.

The findings in the present study showed that delivery of client-centred occupational therapy
ADL interventions did not appear to increase the LOS in hospital or the number of
rehabilitation or other health care contacts with outpatient care during the first year after
stroke. Rather, results from multiple regression analyses suggest that clients who did not
receive client-centred occupational therapy in their homes had a higher number of outpatient
rehabilitation contacts and higher total number of outpatient contacts compared to clients who
received CADL as home rehabilitation. Albeit, no such differences between the geriatric
groups were found. Comparisons with previous studies are difficult, since interventions
described as client- or person-centred care vary considerably 2°?’. Fears of client-centred care
being a time-consuming enterprise have been put forward °**. In the present study, the mean
number of contacts with the OTs during the intervention period was 21.9 in the CADL group
compared to 15.7 in the UADL group "°, but we do not have data on the length of each
contact. The higher number of contacts might reflect that the development of a
partnership/relation between the health professionals and the client, a key component in a
client-centred approach, might be more time-consuming than the usual care. On the other
hand, health care services that take their departures from the prioritized needs, builds on the
person’s own ability to handle challenges of everyday life and have a problem-solving
approach could be expected to reduce health care use in the longer term. In line with this,
some studies suggest that a person-centred 2 or integrated care '* might contribute to a shorter
LOS or lower hospitalization rate *. However, these studies include only the specific health
care service that has been client- or person-centred and not the total use of health care
services, and none of these focused on people with stroke. As a shortened LOS could
potentially increase the use of e.g. primary care, it is imperative and it is in line with this
study, to capture the total use of health care services for a more extended time after the

intervention.
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Previous studies on client centered ADL interventions have shown that participants who
received client centered ADL interventions were to a larger extent participating in goal-
setting, planning for how the goals could be reached and follow-up of goals compared to
those who received ADL as usual '*. Moreover, they experienced that the intervention enabled
their agency of their own rehabilitation process *°. This suggests that the effect of the CADL
intervention on healthcare usage might be related to a changed healthcare seeking behavior of
an activated patient. Similar results have also been found in other settings, showing an inverse
association between patient activation (knowledge, skills and confidence) and healthcare
usage, i.e. patients with higher levels of activation had lower healthcare usage 3! In the
present study, we can only ascertain that the OTs delivered a client-centered service. As

rehabilitation after stroke should be team based >>>*

and the occupational therapist is only one
among several professions in the team, it might be questioned to what extent the care and
rehabilitation as a whole was client-centred. In order to provide client-centred care and
rehabilitation, embracing all the clients’ needs, priorities and values, future interventions
should involve the entire team in a shared approach to explore how such a team-based

intervention could effect healthcare usage.

In addition to the main results in the study, in four of the eight models the findings showed
associations between higher age and a lower use of health care services; both LOS during the
initial episode of care and contacts with outpatient rehabilitation services and total outpatient
health care contacts. Previous studies have reported similar findings from Sweden 3% and 10
European countries 36 whereas an American and a Danish study report more similar use 3738,
Another difference in resource use was that women appeared to receive shorter initial LOS at
the stroke unit and in inpatient geriatric rehabilitation after a stroke. These findings suggest an

inequity in resource use based on age and sex, and should be further investigated and

followed closely.

A strength of the present study is its use of computerized data on the use of health care
services as recall bias is eliminated. Furthermore, we conducted the analyses separately for
the two groups of clients — those included at the geriatric rehabilitation ward and those
included at units that provided home rehabilitation — as there might be different patterns in the
use of health care services depending on how the rehabilitation is organized * *°. However,
this entails that the groups were quite small, and the ability to identify differences that are

small but of clinical relevance were limited. Another strength is that the comparison between
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CADL and UADL were adjusted for other variables that might influence the resource use of

health care services.

We conclude that the provision of a client-centred occupational therapy ADL interventions
after stroke did not appear to prolong the LOS, nor did it increase the number of contacts with
outpatient health care services during the first year after stroke. Client-centred services may
thus be implemented even though more evidence on the effect on client and family outcomes

and resource use is warranted.
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Projekt: En randomiserad kontrollerad multicenterstudie av en
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observatGrer av patienten?

2. Vad innebér den nya ADL-behandlingen?
Forskningspersonsinformationen maste kompletteras med

het
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Underbilaga 1

Samtycke till behandling av kénslj ga personuppgifier ska foregas av information om

* vem som ar personuppgiftsansvarig (organisation/huvudman i Sverige),

ONOUV A WN =

o * dndamalen med behandlingen av personuppgifterna,

:; J :ll Ggri% infoci'mation som behdvs [Or att den registrerade ska kunna ta till vara sina rittigheter i
amoand med behandlingen sisom uppgift om mottagarna av personuppgifterna, om vilka upp-

gifter som behandlas samt om ritten att ansdka om | i i
m information (s.k, regist A rit-
telse av eventuelli felakti ga personuppgifier. ( Biserutdrag) ach fA ra
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Karoiinska [nstitutet Bilaga 1

" En studie om rehabilitering efter stroke: Utvardering av ADL-tréning

Tidigare studier har visat att personer som har insjuknat i stroke ofta upplever ett behov av
uppftljande rehabilitering och att deras nira anhériga ofta upplever ett behov av stod i
vardagens aktiviteter. For att kunna utveckla rehabilitering och stéd behtvs mer kunskap om
vilken effekt olika rehabiliteringsinsatser har pa patienters och nérstdendes vardagsliv. I denna
studie utvéirderas tvé olika metoder for ADL-trining. ADL-tréning innebr att patienten trinar
upp sin férméga att utfora aktiviteter i det dagliga livet sdsom att k14 p4 sig, duscha, laga eller
vdrma mat etc. Syfiet med triningen &r att patienten ska bli sjélvstindig och oberoende av
assistans, vilket forhoppningsvis kan minska nérstdende personers upplevelse av bérda i
vardagens aktiviteter, Vi dr darfor ocksa intresserade av att ta del av nirstaendes erfarenheter
av och uppfattningar om rehabiliteringen och om situationen i vardagslivet.

Du som #r tillfrdgad och har intresse av att delta i denna studie kommer att bli kontaktad
om 3, 6 och 12 manader och intervjuad av en legitimerad arbetsterapeut. Vid varje tillfille
kommer du att bli ombedd att besvara frigor som berdr om du behtver ge din narstiende
hjalp, och i s& fall med vad och i vilken utstrickning, samt hur du upplever detta. Du kommer
ocks att f3 fragor om dina egna vardagsaktiviteter. Du blir kontaktad per telefon och viljer

sjélv var och ndr du dnskar triffa arbetsterapeuten for intervju.

Den data som samlas liggs in i en databas for statistisk analys och bearbetning av ansvariga
forskare, All data avidentifieras vilket innebér att ditt namn ej kommer att finnas med pé
dokumenten och vi redovisar ingen personlig information som kan réja din identitet. Alla
dokument forvaras som journalhandlingar, dvs i lasta utrymmen pda Karolinska Institutet. Du
har rétt till att fA information om vilka personuppgifter som finns registrerade i databasen, och
ev. korrigera felaktigheter. Ditt deltagande #r helt frivilligt och du kan nér som helst, utan
nidrmare forklaring och utan att det paverkar din nérstdendes behandling, avbryta ditt

deltagande i studien. Du ér vilkommen att kontakta oss om du énskar ytterligare information:

Projektansvarig: Lena von Koch, docent, Karolinska Institutet, Institutionen fér neurobiologi,
vérdvetenskap och samhille, Sektionen for arbetsterapi. 08-524 83 555
Medansvariga forskare;
Stockholm. Susanne Guidetti, leg. arbetsterapeut, med dr, Arbetsterapikliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset, Tel: 0739-66 16 36
Uppsala: Gunilla Eriksson, leg, arbetsterapeut, med dr, VO Arbetsterapi,
Akademiska sjukhuset. Tel: 0702-21 69 24
Gavle/Sandviken: Ulla Johansson, leg arbetsterapeut, med dr,
Rehabiliteringsmedicinska kliniken, Sandvikens sjukhus. Tel: 070-25 83 393
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\ Bilaga 2

Klientcentrerad ADL-intervention

Deltagarna i interventionsgruppen kommer att erhalla en klientcentrerad ADL-intervention
(ADL=activities of daily living). Interventionen genomfors av arbetsterapeuter som deltagit i
en 5-dagarskurs och som dr anstillda vid nigon av de rehabiliteringskliniker eller
hemrehabiliteringsteam som 4r involverade i projektet. Omfattningen av den totala
rehabiliteringen (10 tillféillen X 45 min, som paborjas 1-2 veckor efter insjuknandet i stroke
och pagdr under 2-3 veckor) kommer inte att dverstiga ordinarie rehabilitering (ca 1,5 -2

timmar/dag av arbetsterapeut och sjukgymnast). A

ADL-interventionen 4r klientcentrerad dvs. trdningen 4r anpassad till individens méjligheter,
motivation, uppfattningar och behov, och 4r utformad i ett niira samarbete mellan
arbetsterapeut (AT) och patient i linje med vad som framkommit i tidigare studier (Guidetti &
Tham, 2003; Guidetti, Asaba & Tham, 2007; Guidetti, Asaba & Tham, 2009), Nira
anhdriga/néirstiende kommer att bjudas in att delta | tréningen. Olika interventionsstrategier
anviéinds for att méjliggora medvetenhet om formdga/ofSrmaga (Tham et al, 2000; Tham et al,
2001), for att hitta nya vigar (kompensation) att utfdra ADL och/eller modifiera miljéns krav
for att kunna utfra aktiviteten (Guidetti & Tham, 2007).

Den klientcentrerade ADL-interventionen inleds med en observationsbeddmning av ADIL.-
formaga dér patient, ev nérstdende och arbetsterapeut tillsammans fyller i ADL-bed6mningen.
Direfter identifierar patienten aktiviteter han/hon vill och behéver klara av att utfora, i

enlighet med Canadian Occupational Performance Measure (COPM), och formulerar 3 mal

for triningen (Law et al, 1998).

Patienten lér sig sedan en global problemlsningsstrategi (goal-plan-do-check) fér att kunna
16sa olika sorters problem under utfsrandet av ADL (Polatajko, 2001). Nista steg 4r att utfora
en av de valda aktiviteterna och upptéicka och identifiera strategier for att kunna utfdra
aktiviteten. Patienten planerar och prévar nya strategier i sitt aktivitetsutfsrande tills malet 4r
nétt i den forsta aktiviteten. De fortsitter sedan sin tréning genom att anviinda den globala
problemldsningsstrategin i nya valda aktiviteter. Vid det sista tillfillet utvirderar och
diskuterar arbetsterapeuten och patienten tillsammans alla de strategier som anvénts under den
klientcentrerade interventionen, Detta gérs for att stddja patienten i “transfer of learning”

dvs. dverforande av problemldsningsstrategierna i nya aktiviteter pi egen hand (Polatajko et
al, 2001).
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De olika stegen i den klientcentrerade ADL-interventionen

1) Férsta motet
2) ADL bedémning med observation i personlig vard
3) Fyli i bedomning tillsammans med patienten, ev nérstiende
4) Arbeta utifrin MAL-PLANERA-TRANA-STAMMA AV
5) Formulera 3 delmdl- utifran “deras livsvirld just nu” fokusera pé P-ADL-férméga
6) Tréningsdagbok. Tid/mal/syfte

7) Informera klientens Team pa avdelningen

8) Genomfora trdning med strategier fran studie 1, 2 och 3, MAL-PLANERA-TRANA-

STAMMA AV och teoretiska referensramar sdsom klientcentrering.

9) Utvirdera tillsammans med klient och ev narstiende och ev omformulera mél.
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-Begz'iran om samtycke till behandling av personuppgifter

Namn:

Adress:

Du har samtyckt till att medverka i studien *En randomiserad kontrollerad multicenterstudie
av en klientcentrerad ADL-intervention for personer med stroke”. Det innebér bl a att vi
kommer att uppritta ett dataregister med dina och andra deltagares personuppgifter. Ansvarig

for det registret 4r Karolinska Institutet, 171 77 STOCKHOLM, tfn 08-524 80000,
Kontaktperson dir &r Lena von Koch tfn 08- 524 835 55

Andamalet med den behandling av personuppgifter vi avser att utfora ir att registrera
uppgifter om din sjukdom och konsekvenserna av stroke for dig i ditt vardagsliv, for att kunna
statistiskt bearbeta och analysera uppgifter fran alla som deltar i studien.

For detta behover vi dven 4 ditt tillstand att inhiimta uppgifter frin din medicinska journal
samt frin kommunens register dver den service de ev har givit dig i form av t ex hemtjénst.

Férutom forskarna som ingr i projektet kommer inte ndgon att kunna se dina
personuppgifter.

For uppgifter om hilsa och andra personliga forhéllanden rider stark sekretess. Uppgifter kan
dock komma att limnas ut till myndigheter och till andra forskare. Vill du ha reda pd vilka
uppgifter som finns registrerade om dig skall du skriftligen begéra det hos kontaktpersonen.
Ett sidant utdrag har du ritt att f4 en géng per ar utan kostnad. Framkommer det att det star
nagot felaktigt om dig skall den uppgiften rittas. Efter 10 &r kommer kodnyckeln att f5rstoras.
Dérefter #r det inte lingre md&jligt att limna ut nigot registerutdrag.

Viéljer du att avbryta ditt deltagande i studien kommer inga fler uppgifter om dig att samlas in
men vi har ritt att behélla det som fram till den tidpunkten &r insamlat.

Vi ber dig att bekrifta nedan med din namnteckning att du samtycker till behandling av
personuppgifter enligt ovanstiende beskrivning,

Ort och datum:

Namnteckning:

NamnfSrtydligande:
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10 se anvisning sid, 16

Uppgifter som fylls i av den regionala etikprévningsnémnden

18 Ankomstdatum: Dur:

21 Avgift inbetald datum; — Begiiran om komplettering

22 -
23 / av anstikan:
24 Anstkan komplett:

26 ’ Begiiran om yiterligare
27 Begiird information inkommen: information:

30 Expeciitionsdatum: Beslutsdatum:

Uppgifter som fylis i av sékanden

37 Till Regionala etikprévningsnimnden i: Stockholm

39 (Denregionala etikprovningsn4mnd till vars upptagningsomride forskningshuvudmannen hét,
40 se www.forskningsetikprovning.se)

a2 Projekt

Ange en beskrivande titel p4 svenska for lekmiin, utan sekretesskyddad information,

48 | Angeocksd i firekommande fall projektets identitet, projektets/forskningsplanens (protokollets eller
provningsplanens) nummer, version, datum osv.

=3 En randomiserad kontrollerad mutlticenterstudie av en kfientcentrerad ADL-intervention
54 f6r personer med stroke
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Projektnummer/identitet: Version nummer:

Ansokan avser (giller Aven vid begéiran om

radgivande yttrande):

forskning dér endast en forskningshuvudman deltar (5000 kr) D

X

forskning diir fler 4n en huvudman deltar {16000 kr)
forskning didr mer 4n en forskningshuvudman deltar, men dir samtliga
forskningspersoner eller forskningsobjekt enligt 4 § lagen (2003:460) om

etikprévning av forskning som avser minniskor, har ett omedelbart

samband endast med en av forskningshuvudminnen (5000 kr)

endast behandling av personuppgifter (5000 kr)

forskning som giller klinisk likemedelsprévning (16000 kr)

0O o O ad

iindring av tidigare godkind anstkan (enligt 4 §) (2000 kr)

Om niimnden finner att studien/forskningsprojektet inte faller inom fagens for etikprévning tillimpningsomréde

onskas ett rdidgivande yttrande

Ta: Nej: [_] .
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1. Information om forskningshuvudman m.m.

17 1:1 Sékande forskningshuvudman

20 | Ansotkan om etikprvning av forskning skall goras av forskningshuvudmannen. Med forskningshuviudman avses
en statlig myndighet eller en fysisk eller juridisk person i vars verksamhet Jorskningen utfors. Inom staten utfors
23 | forskning frémst vid lirosdtena, men Hven vid vissa andra myndigheter, som t.ex. Brottsforebyggande rédet och

Socialstyrelsen. Kommuner och landsting kan vara forskningshuvudmin, liksom privatriittsliga juridiska
26 | personer.

3y Namn: Karolinska Institutet, Institutionen fér neurobiologi, vérdvetenskap och
32 samhalle,Sektionen fér arbetsterapi

35  Adress: Alfred Nobels Allé 23, Karolinska Institutet, 141 83 Huddinge

41  1:2 Behdrig foretriidare

44 Behdrig foretriidare for forskningshuvudmannen (t.ex. prefekt, enhetschef, verksamhetschef),

Forskningshuvudménnen bestimmer sjilva, genom interna arbets- och delegationsordningar eller genom

47 fulimakt, vem som ir behisrig att foretriida forskningshuvudmannen, Bifoga kopia av sfdan handling,

5, Namn: Kerstin Tham Tijtinstetitel: prefekt

55 Adress: Institutionen neurobiologi, vardvetenskap och samhdlle, Karolinska Institutet
56 141 83 Huddinge

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



oNOYTULT D WN =

BMJ Open Page 46 of 166

ANSOKAN OM ETIKPROVNING 4

1:3 Forskare som iir huvudansvarig for genomforandet av projektet (kontaktperson)
Namn: Lena von Koch, docent

Adress: Sektionen for arbetsterapi, Fack 23 200, Karolinska Institutet, 141 83
Huddinge

E-postadress: lena.von.koch@ki.se
Telefon: 08-524 83555
Mobiltelefon: 070-5133055

1:4 Plats

Platsfer diir projektet skall genomftras (ange inr#ittning/ar, institution/er, klinik/er etc.).

Karolinska Universitetssjukhusets tre stroke-enheter (Neurologiska kliniken, geriatriska
kliniken), stroke-enheten pa Danderyds sjukhus, strokeenheterna pa Akademiska
sjukhuset och Gavle sjukhus, hemrehabiliteringsteam i norra och sédra Stockholm ,
Danderyds geriatriska klinik, rehabiliteringmedicinska kliniken samt geriatriska kliniken
vid Akademiska sjukhuset, kliniken f6r rehabiliteringsmedicin vid Sandvikens sjukhus
samt hemrehabiliteringsteam inom primérvarden i Gavleborgs lén. Dessutom kommer
projektet att genomféras vid arbetsterapikliniker vid Karolinska universitetssjukhuset,
Akademiska sjukhuset samt vid Sektionen f6r arbetsterapi, Institutionen NVS,
Karolinska Institutet

1:5 Andra medverkande '

Ovriga deltagande forskningshuvudmiin samt forskare ansvariga att lokalt genomftra projektet (koataktpersoner) skall

anges i bilaga (namn, adresser),

Ansvariga forskare i projektet anges i Bilaga 1
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23 1:6 Vid Kikemedelsprivning

26 Anstkan om tillstind har insénts till Likemedelsverket,

Anstkan intimnad (datum):
29  Tillstind erbdilits []

30 1:7 Vid viss genetisk forskning

32 Anmélan till Datainspektionen om forhandskontroll av behandling av personuppgifter om genetiska anlag som
32 framkommit efter genetisk undersskning (10 § forsta stycket 2 personuppgiftsforordningen (1998:1191).

38 Inldmnad (datum):; Kommer att inlémnas efter godkiind etikprovning [ ]

a5 2. Uppgifter om projektet

47 2:1 Sammanfattande beskrivning av forskningsprojektet (programmet)
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Beskrivningen skall kunna forstds av nimndens iekmin, Undvik dirfér terminologi som kriiver specialkunskaper.
Ange bakgrund och syfte for studien samt den (de) vetenskapliga frigestillning (ar) som man sker svar pa.
Ange de viktigaste unders8kningsvariablerna. Ange vilka kunskapsvinster projektet kan férviintas ge och
betydelsen av dessa. Ange om det dr en registerstudie, uppdragsforskning etc.

For fackmén avsedd detaljerad information i protokoll eller forskningsplan skall bifogas som bilaga. En
utforligare beskrivning Gver genomforandet avsedd for lekmdn kan vid behov bifogas den for fackmin avsedda

obligatoriska forskningsplanen.

Detta projekt &r en fortséttningsstudie i ett stérre forskningsprogram. Projektet dr en
fullskalig randomiserad kontrollerad studie(RCT) som bygger pa en pilotstudie som
genomférts inom ramen fér det stérre forskningsprojektet som godkénts av
etikprovningsndmnden (Dnr:2005/1462-31/3 och Dnr: 2006/683-32). Projektet studerar
olika aspekter av betydelse f6r rehabiliteringsprocessen efter stroke.
Forskningsprogrammets langsiktiga méat ar att utveckla en evidensbaserad modell for
rehabilitering efter stroke. Ansékan avser en multicenterstudie av en intervention som-
syftar till att forbéttra formagan att klara av att utfora aktiviteter i det dagliga livet (ADL)
efter stroke. Interventionen &r klientcentrerad dvs den utgér fran individens egna
dnskemai. Resultateten fran en pilotstudie av interventionen var lovande och ligger till
grund fOr den planerade randomiserade kontrollerade multicenterstudie av den
klientcentrerade ADL-interventionen. Interventionen jamférs i studien med konventionell
ADL-tréning. Syftet &r dessutom att i ndra samarbete mellan forskare och kliniskt
verksamma utveckla och utvérdera ADL-interventionen {6r personer med stroke.
Dérutbver &r syftet att beskriva personerna med stroke och deras nérstdendes
erfarenheter av den klientcentrerade interventionen.

Bakgrund

Vard och tidig rehabilitering pa stroke-enhet har i jamférelse med annan akutvard visat
sig leda till kad dverlevnad och en-tkad sjélvsténdighet i aktiviteter i det dagliga livet .
(ADL) samt ett minskat behov av institutionsboende. | de fall behovet av rehabilitering
kvarstar efter den akuta fasen, sker detta pd medicinsk eller geriatrisk
rehabiliteringsklinik och/eller inom primarvard.Det saknas evidens for hur den mer
langsiktiga rehabiliteringen bést ska organiseras.
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| Soclalstyrelsens uppféljning avseende personers livssituation tva ar efter deras
stroke fann man att tiligang till rehabilitering hade minskat de senaste &ren och att 37 %
inte fick den rehabilitering de hade behov av. Kvinnor uttryckte ett stérre behov av
ytterligare rehabilitering &n mén. Andelen informell vard var stor vilket dven
internationella studier visat. Mer &n hélften av de nirstaende hjdlpte till vid ADL och
deras livssituation kénnetecknades av upplevelser av att vara bunden och en inskrinkt
frihet i vardagens aktiviteter. Kunskapen om nérstaendes vardagliga gérande &r dock
begréansad. Formaga att klara sin personliga vard (ADL) relaterar starkt til
livstilifredsstéllelse hos personer med stroke och deras nérstaends. Rehabilitering som
Okar oberoende | ADL kan dérfor tankas ge patienter och nérstaende en mer
fungerande vardag och béttre livstilifredstéilelse.

‘Evidens visar att ADL-traning har god effekt men hur tréningen &r upplagd varierar
mellan olika studier och den &r endast vagt beskriven vilket medfér svarigheter nér
forskningsresultaten skall omséttas i klinisk verksamhet. Tréaningens inflytande pa
nérstaendes upplevelser av bérda, delaktighet i vardagens aktiviteter och
livstillfredstéllelse &r inte studerad.i det nu aktuslla projektet skall en ny klientcentrerad
ADL-intervention studeras i en fullskalig randomiserad kontrollerad studie (RCT).
Interventionen &r baserad pa aktuell forskning inom omradet och en genomférd
pilotstudie av interventionen. Pilotstudien visade att de som fick den klientcentrerade
interventionen visade en kliniskt signifikant forbattring jamfén med kontrollgruppen.

Design och metoder

Studien &r en prospektiv longitudinell multicenterstudie.Personer som §6r <3 man,
respektive >6 man fétt en strokediagnos, som akut vardats pa stroke-enhet (Stockholm,
Uppsala, Gévle) och som &r beroende i minst tvd ADL-aktivitster tillifragas om att delta.
En RCT design kommer att anvéndas. D& det finns en uppenbar risk fdr kontamination
mellan grupperna om béda typerna av ADL-tréning tillhandahélls vid samma enhet, dvs
om bade den nya interventionen och den konventionella interventionen ges vid samma
enhet riskeras att de arbetsterapeuter som ger interventionen samt patienterna som far
interventioner diskuterar och tar intryck av varandra. Darfér kommer en randomisering
att ske av de kliniker och de hemrehabiliteringsteam som utbildas i att ge den nya
interventionen. Deltagarna kommer att f den ADL-tréning som tillhandahalls av det
hemrehabiliteringsteam eller den klinik dit man remitterats for rehabilitering. Data
angaende ADL-forméga, delaktighet i vardagens aktiviteter och livstillfredstillelse
kommer att samlas in vid inklusion samt 3, 6 och 12 manader efter inklusion med ett
flertal standardiserade bedémningsinstrument. Aven kvalitativa data kommer att
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insamlas fér att folja processen entigt rekommendationer for studier av komplexa
interventioner gjorda med RCT-design. Detta avser bade deltagarna i interventionsgrupp
och kontrollgrupp (patienter och nirstaende) samt de arbetsterapeuter som intervenerat
i 1G.

Betydelse

Studien bidrar till kunskapsutveckiing angéende ADL-interventioner, som 1) kan
minska ADL-beroende hos personer med stroke och 2) minska nérstdendes
upplevelse av borda. Interventionen kan dven skapa forutsattningar for att upplevelse av
livstilifredsstélielse och delaktighet i vardagens aktiviteter tkar for personer med stroke
och deras nérstaende.

2:2 Vilken primiir vetenskaplig frigestiillning ligger till grund fir projektets utformning

Om projektet kan karakteriseras som en hypotesprévning, ange den primira och eventuelit sekundéra hypotesen.
Hinvisning till mer detaljerad information for fackmén kan ske till bifogat protokoll eller forskningsplan enligt
2:1

En klientcentrerad ADL-intervention har béttre effekt pa ADL-f6rmaga och
livstillfredsstéllelse for personer med stroke 4n géngse ADL-tréning. Nérstaende il "
personer med stroke som fatt en klient centrerad ADL intervention upplever mindre
anhdrigbérda och har hogre livstillfredsstéllelse &n nérstaende till dem som fatt géngse
ADL-trdning.

2:3 Redogir for resultat frian relevanta djurforsok

| For viss, frimst medicinsk, forskning ange skiilen till att djurféirsbkl inte utforts.

Ej aktuellt

2:4 Redogir oversiktligt for understkningsprocedur, datainsamling och datas karaktiir
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Av beskrivningen skall framgd hur studien planeras genomfliras. Beskriv insamlade datas karaktdr. Hur
siikerstills datas tillforitlighet (t.ex. kval itetskontroll/monitorering }? - Vid enkiter och intervjuer skall beskrivas
tillvéigagngssiitt och t.ex. fragors innehdil och hur slutsatser dras. Enkiter och skattningsskalor skall bifogas.

- Fir medicinsk forskning skall anges t.ex. typer av ingrepp, mitmetoder, antal bestk, tidsétging vid varje
forsok, doser och administrationssttt fr eventuella ldkemedel och/eller isotoper, blodprovsmingd (dven
ackumulerad méngd vid multipla férstk). Ange dven om och pé vilket siitt understkningsprocedur m.m. skiljer
sig frén klinisk rutin. Ange proceduren £r att ge den eventuella behandling efter studiens slut, som kan erfordras.
Ange procedur for insamling av biologiskt material, Redogtr for datakiitior och procedurer vid behandling av

personuppgifter. For mer detaljerad information kan hiinvisning ske till bilagt protokoll eller forskningsplan
enligt 2:1.

Personer som fick stroke fér <3 manader sen (grupp A) eller som fick stroke for >6
ménader sen(grupp B) och som vardades akut pé strokeenhet i Stockholm, Uppsaia
eller Gévle och &r beroende i personiig eller instrumentell ADL och som remitterats fér
rehabilitering tilifrigas om att delta.Om det 4r aktuellt titlfrdgas dven nirstdende om
deltagande.Efter informerat samtycke kommer baslinjemétningar att genomforas.
Deltagarna kommer att 14 den typ av ADL-tréning (IG eller KG) som tillhandahélls av det
hemrehabiliteringsteam eiler den Klinik dit man remitterats fér rehabilitering.
Randomiseringen stratifieras for tid sen insjuknandet (grupp A/grupp B) och fér grupp A
var interventionen kommer att &ga rum.Fér bade IG och KG kommer ADL-tréningen att
genomféras inom slutenvard, dppenvardsmottagningar eller i personernas eget hem.For
att beskriva deltagarnas (patienternas) diagnos och medicinska behandling, alder, kén
och sociodemografiska data hamtas information fran medicinsk journal.
Data samlas in vid inklusion och vid 3, 6 respektive 12 ménader efter inklusion av
tréanade arbetsterapeuter som &r blindade f6r om personen tillhér 1G eller KG. iInte heller
patienten har kdnnedom om vilken grupp de tillhor.

Bedémningsinstrument (se bilagor 5)
Infér inklusion bedéms deltagarna (patienterna) med Mini Mental State

Examination{Folstein et al, 1975); Katz Extended ADL-index (Hulter-Asberg & Sbnn,
1989).

Efter inklusion och vid uppféliningar vid 3,6 och 12 manader beddms deltagarna med
beddmningsinstrument som méter motorisk funktion, ADL-férmaga, delaktighet i
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aktiviteter och autonomi, trétthet, egen uppfattning om péverkan av stroke,
livstillfredsstéllelse och nérstdendebdrda enligt nedan.

Patienter:

Nine-hole peg test (Mathiowetz et al, 1985) ; 10 m gangtest (Wade et al, 1987);
Barthe! Index (Mahoney et al,1965); Assessment of Motor and Process Skills;
(Fisher,2006); Frenchay Activity Index (Wade et al, 1985); Occupational Gaps
Questionnaire (Eriksson et al, 2008); Impact on Participation and Autonomi
Questionnaire (Larsson Lund et a, 2007); Fatigue Severity Scale (Krupp et al, 1989)
Stroke Impact Scale (Duncan et al, 1999) (Narstdendeversion av SIS kommer ati
anvandas d& personen 4r ofrmdgen att svara pga kognitiva eller sprakiiga
begrénsningar); LiSat-11 (Fugl-Meyer et al, 2002).

Sprak-fraga fran Scandinavian Stroke Scale (Lindenstrom et al, 1991)
Nérstaende:

Caregiver's Burden Scale (Elmstahl et al, 1996); LiSat-11 (Fugl-Meyer et al, 2002);
Occupational Gaps Questionnaire (Eriksson et al, 2006).

Under interventionen (IG) anvénds Canadian Occupationat Performance Measure
(COPM) (Law et al, 1998) som underlag f6r vilka aktiviteter traningen ska ha fokus pa.

Vid alla 4 datainsamlingstillf&llena samlas data in om patienternas tillfredsstéllelse med
varden och de néirstdendes tillfredsstéllelse med véarden (se bilaga 5)

Deltagarna i IG kommer att delta i klientcentrerad ADL-intervention (s10 tilifailen x 60-90
minuter under 2-3 méanader) ledd av arbetsterapeuter som deltagit i en 5 dagar
workshop designad fér projektet. Uppfoljning av och beféstande av den kunskap som
inhdmtats vid workshopen planeras att ske i samband med ett interventionstilifélle.
Patienten tillfrigas innan om samtycke om att forskare deltar vid interventionstillféllet.
Deltagarna i KG kommer att t& <10 behandlings/trénings/interventionstillfélien x 60
minuter under 2-3 manader av arbetsterapeuter som inte har deitagit i utbildning i den
klientcentrerade ADL-interventionen.Interventionen kan variera i innehall och metod i
férhallande tilt de rutiner och praxis som deltagande klinik eller hemrehabiliteringsteam
anvénder sig av.

2:5 Redogir for om insamlat biologiskt material kommer att forvaras i en biobank
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Med biobank avses biologiskt material frdn en eller flera ménniskor som samlas och bevaras tills vidare eller for en

bestimd tid och vars ursprung kan hérledas till den eller de ménniskor frdn vilka materialet hiirrér.

Redogtr for var och hur prover som skall sparas fSrvaras, kodningsprocedurer och villkor for utlimnande av

prover. Observera att i férekommande fall skall anmélan ay biobank ske till Socialstyrelsen enligt lagen (2002:297)
om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.

Ej aktusiit

2:6 Redovisa tillging till nidviindiga resurser under hela projektets genomforande

Ange vitka som har ansvaret (prefekt, verksamhetscher eller motsvarande) fér forskningspersonernas sikerhet vid

alla enheter/kliniker diir patienter ingr samt att erforderliga ekonomiska och personella resurser finns tillgéngliga.
[ Intyg frén dessa skall bifogas.

Data kommer att insamlas pa kiinik eller i patient/nérstaendes hemmiljé. Data avseende
interventionen (bade IG och KG) insamlas av patientens ordinarie arbetsterapetit.
Arbetsterapeuter som ger den nya klientcentrerade interventionen erbjuds utbildning i
workshop designad och genomférd av ansvariga forskare.

Ansvariga f6r deltagarnas séikerhet och ekonomiska/personella resurser ar:

Prefekt (Kerstin Tham)

Huvudsdkande och medsdkande forskare samt fdljande verksamhetschefer:
Stockholm: Neurologiska kliniken (Lars-Olof Ronnevi), Gerlatriska kliniken (Sinnika
Svensson), Arbetsterapikiiniken {Monika Samuelsson) vid Karolinska
Universitetssjukhuset ; Danderyds sjukhus, Geriatriska kliniken (Eva Boetius) och
medicinkiiniken (Weine Lanns;js); Uppsala: Akutsjukvard, strokeenheten(Urban
Sawfenberg), Rehabiliteringskliniken {Carl Molander) Geriatriska kliniken (Meta
Falkeborn), Arbetsterapikliniken (Birgitta Wallgren)
Gévleborg: Division primérvérd, VO Rehabilitering (Margreth Rosenberg); Division
Medicin, VO Medicin 2, Rehabiliteringsmedicin (Elisabeth Sundstrém)

(Se intyg | bilaga 9) '

2:7 Journalfiring, registrering och hantering av data
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Redogtir f6r hur understkningsprocedurer och eventuella ingrepp journalftrs. Ange hur registrering och
behandling av resultaten skall gé till. Om materiafet skall kodas, ange proceduren, vem som frvarar kodlistor
och vem eller vilka som har tillging till dem, var de forvaras, hur linge samt om materialet kommer att
anonymiseras eller forstoras. Anviinds band- och videoinspelningar? Vilken tillginglighet har datamaterialet?
Hur firvaras det? Hur erhlls erforderligt selaetesskydd?

Data l4ggs in i en databas som kommer att anmétas till personuppgiftsombudet vid
Karolinska Institutet sa snart vi erhallit godkénnande fran etikprévningnamnen.
Materialet kommer att kodas for att skydda deltagarnas konfidentialitet. Huvudansvarig

forskare ansvarar for kodning ndr deltagaren limnat informerat samtycke. En kodnyckei

férvaras i last skap pa institutionen. Projektansvarig forskare, kontaktpersoner och

forskningsassistenter har tillgang till kodnyckeln.Sa snart projektet ar rapporterat forstors

kodnyckeln. Datamaterialet forvaras i tast rum pa institutionen.Huvudansvarig och
medansvariga forskare i projektet har tillgéng tili datamaterialet. Datamaterialet ar helt
avkodat och hanteras konfidentielit. Ansvariga arbetsterapeuter som genomfér ADL-
intervention fér journal enlfigt gdngse praxis vid kliniken angaende interventionen och
dess effekt. Ovrig data journalfors enbart om bedémningsinstrumentet ingar i klinikens
ordinarie undersékningsrutiner.

2:8 Redogor for tidigare erfarenheter (egna och/eller andras)
av den anviinda proceduren, tekniken eller behandlingen

Srskilt angelaget ér att redovisning av risker for komplikationer gors tydliga och i forekommande fatl med
angivande av relevanta publikationer. Om anstkan avser fortsittning eller uppftljning av tidigare projekt, ange
diarienummer samt datum for beslut av tidigare godkénd anstkan, Vid nya likemedelsbehandlingar av patienter
bor anges hur ménga patienter (med aktuel! efler annan dkomma) som tidigare erhillit foreslagen eller hiigre

dosering samt hur ldnga behandlingsperioder som studerats,

De metoder f6r undersdkning och intervention som kommer ait anvéndas i projektet ar
vanliga inom ordinarie vard och rehabilitering efter stroke. Alla metoder dr tidigare
anvinda i forskning inom forskargruppen. | den stora studie som detta projekt baseras
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pa har flertalet av dessa metoder anvénts och denna studie har godkénts av Regionala

etikprévningsndmnden (Dnr:2005/1462-31/3) samt i en kompletteringsansdkningan (Dnr:
2006/683-32).

3. Uppgifter om forskningspersoner

3:1 Hur giirs urvalet av forskningspersoner

Med forskningsperson avses en levande ménniska som forskningen avser.

Ange urvalskriterier (inklusion och exklusion). P4 vitket sttt kommer forskaren i kontakt med/far kiinnedom om
limpliga forskningspersoner? Ange om rekrytering sker frin (egna, andras) tidigare eller pdgdende studier. Om
annonsering sker, skall annonsmaterialet instindas som bilaga. Om t.ex. barn, eller personer som tillflligt efler
permanent inte 4r kapabla att ge ett eget informerat samtycke skall tillfrgas om deltagande i projektet, skall detta

siirskilt motiveras. Om vissa grupper (t.ex. kvinnor, barn eller dldre) utesluts frin deltagande i projektet skall
detta stirskilt motiveras,

De personer som vérdats pé strokeenheter i Stockholm, Uppsala och Gévle och som
fick sin stroke f6r < 3 manader sen (grupp A) och personer som vardats akut p4 samma
strokeenheter och som hade sin stroke for > 6 ménader sen (grupp B) och som
remitterats till rehabilitering pa deltagande rehabiliteringskiiniker ( Danderyds sjukhus
geriatriska klinik, Akademiska sjukhuset, Rehabiliteringskliniken p& Sandvikens sjukhus
eller i deltagande hemrehabiliteringsteam (i Stockhioim, Uppsala och Gavisborgs i4n)
tillfragas om deltagande. Deltagarna kommer att konsekutivt tilifragas om deltagande i
studien och i det fall det &r aktuellt tilifragas en nérstdende om deltagande.
Inklusionskriterier Grupp A: a) Beroende i minst tvA ADL aktiviteter (P-elfer [-ADL) enligt
Katz Extended ADL-index (12) och som bed6ms behéva traning i ADL, b) som &r
remitterade till rehabilitering till 1) ett av deltagande hem rehabiliterings team eller
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dagvardsrehabiliteringsenhet 2) Danderyds sjukhus geriatriska klinik, Akademiska
sjukhuset, Sandvikens sjukhus ¢) >23 poéing pa Mini-Mental State examination (MMSE)
(13), d) kan forsta fragor och instruktioner. Inklusionskriterier Grupp B:a)Beroende i
minst tva ADL aktiviteter (P-eller I-ADL) enligt Katz Extended ADL-index (12) och som
beddms behdva tréning i ADL, b)>23 podng pa Mini-Mental State examination (MMSE)
13, c) kan férstd frdgor och instruktioner. Efter samtycke deltar patienterna i den ADL-
tréning som tillhandahélls av det hemrehabiliteringsteam eller den Klinik dit man
remitterats for rehabilitering (IG eller KG). Huvudansvarig forskare ansvarar for
randomisering av vilka kliniker och hemrehabiliteringsteam som ska f& utbildning i den
nya ADL-interventionen (1G) och for information till ansvariga arbetsterapeuter vid varje
rehabiliteringsenhet.

3:2 Ange relationen mellan forskare/forsoksledare och forskningspersonerna
EE Behandlare (t.ex. liikare, psykolog, sjukgymnast) - forskgingsperson (t.ex. patient, klient)

D Kursgivare (liirare) - student

D Arbetsgivare - anstilld

D Annan relation. Beskriv: forskare och deltagare

3:3 Redogdor for det statistiska underlaget for studiepopulationens (ernas)/
undersdkningsmaterialets(-ens) storlek

Redovisa en statistisk styrka, s kallad "power-berdkning eller motsvarande verviiganden for tydliggbrande av
studiens mdjligheter att besvara frigestillningarna.

En power-analys dr genomférd. En skiflnad som utgdr en kiiniskt signifikant forbéattring
och som &r anpassat till ett 15%-igt bortfali { alpha satt till 0.05 och beta pa 0.80) kraver
ett deltagande av 230 personer (115 personer i varje grupp; IG+KG).
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3:4 Kan forskningspersonerna komma att inkluderas i flera
studier samtidigt eller i niira anslutning till denna studie

Ange om forskningspersonerna kan inkluderas samtidigt i flera studier eller i nira anslutning till denna studie. Ange
i s fall projekttitel, forskningshuvudman, forskare som genomfdir studien (kontaktperson) samt diarienummer (om
kiint) for de Svriga studierna, Nir avslutades ett eventuellt tidigare deltagande?

Ej aktuellt

3:5 Vilket forsiikringsskydd finns for de forskningspersoner som deltar i projektet

Det &ligger forskningshuvudmannen att kontrollera at befintliga forsikringar ticker eventuella skador som kan

uppkomma,

Ej aktuellt

3:6 Vilken ekonomisk ersiittning eller andra formaner utgar till de forskningspersoner som
deltar i projektet och niir betalas ersiittningen ut (Utforigare beskrivaing kan limnas i bilaga)

Ersiittning f6r obehag och besvir. Belopp (ftre skatt):

Erséittning for forlorad arbetsinkomst D Ja Nej
Reseersiittning |:| Ja Nej
Befrielse frin kostnader for likemedel [Jr1a Nej

Befrielse frin andra kostnader. Vilka?

[}

Andra forméner. Vilka?

Nir betalas erséittningen ut?
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Ingen ersiittning betalas ut X

4, Information och samtycke

4:1 Proceduren for och innehdllet i den information som
Eimnas d4 forskningspersoner tillfrigas om deltagande

Beskriv hur och nir information ges och vad den innehélier. Vem informerar? Normalt skall en kortfattad och
lattforstielig skriftlig information ges. Denna skriftliga information skail bifogas ansokan. Om ingen eller
ofullstindig information ges, méste skilen fr detta noggrant anges.

Forskningspersonen skall informeras om

- den Svergripande planen for forskningen

- syftet med forskningen

- de metoder som kommer att anviindas

- de foljder och risker som forskningen kan medféra

- vem som 4r forskningshuvudman och kontaktperson
- att deltagandet i forskningen #r frivilligt och

- forskningspersonens riitt att niir som helst avbryta sin medverkan,

Deitagarna tilifragas muntligt om att delta i studien nar de beddmts behéva tréning i
ADL fér grupp A < 3 manader har gatt sen de fick sin stroke eller avseende grupp B > 6
manader sen stroke. Deltagaren(patienten) tilifragas om de har nagon nérstaende som
vi far tillifrdga om deltagande. Darefter tillfrdgas den nérstdende om deltagande.
Deltagarna far dven en skriftlig information (se bilaga 4:1) av ansvarig forskningassistent
i projektet (grupp A} (grupp B). Forskningsaasistenten tillfragar patient och narstaende
om samtycke.Muntlig och skriftlig information till deltagare i studien innehatier syfte med
forskningen, sammanfattning av projektplan och metoder fér intervention och
datainsamling, konfidentialitet, frivillighet, ritt att ndr som helst avbryta deltagande samt
information om huvudman och kontaktperson for projektet. Se bilaga 4.
Deltagare(patient och nérstadende) i bade IG och KG kommer att tillfrdgas om
deltagande i en intervju efter avslutad intervention i syfte att fanga deras erfarenheter av
ADL- interventionen. Ansvarig arbetsterapeut pa rehabiliteringsenheten

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml

Page 58 of 166



Page 59 of 166 BMJ Open

oNOYTULT D WN =

t e

ANSOKAN OM ETIKPROVNING

fforskningsassistent informerar och tilifragar deltagarna om samtycke. Skriftlig
information om studien ldmnas.Se bilaga 4.

4:2 Hur och frin vem inhiimtas samtycke

17

Beskriv proceduren; vem som frigar, nir detta sker och hur samtycket dokumenteras, Utforlig redovisning Hr
séirskilt viktig d barn eller personer med nedsatt beslutskompetens ingr i studien, likasd vid studier av en grupp

(grupper), t.ex, freningar, organisationer, foretag, kyrkosamfund och forsamtingar eller arbetet i en skolklass,

Ansvarig forskningsassistent vid respektive ort (Stockholm, Uppsala, Gévie) (grupp A)
{grupp B) informerar och tillfragar patienten och nérstdende person. Alla som filifragas
far en kod (avidentifieras) som fors in i en kodnyckel/lista av forskare/
forskningsassistent. | denna lista férs detaljerad information om vem som tillfragats och
vem som tackat ja/nej till att delta och, om personen angivit detta, anledningen till att
han/hon avbdjt att delta.

5. Forskningsetiska dverviganden

5:1 Redogir for risker som deltagandet kan medfora samt majliga komplikationer
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Detta kan vara t.ex. smirta, obehag eller integritetsintring som projektet innebiir eller kan innebéra.
Har atgirder vidtagits for att forebygga de risker som sdgs ovan? Vitken beredskap finns att hantera dessa

komplikationer? Ange metoder som kommer att anvindas for att efterforska, registrera och rapportera odnskade
héndelser.

Patienter och nérstaende som tillfrdgas om deltagande tidigt efter insjuknandet i stroke
(grupp A) kan uppleva det som integritetskrénkande att bli tillfragade s4 tidigt att man
kanske annu inte har forstatt vad det innebér och vilka konsekvenserna ar efter en
stroke.Ansvarig forskningsassistent vid respektive ort (Stockhoim, Uppsala, Gévle)
kommer att ansvara f6r information och samtycke. Forskningsassistenterna har lang
erfarenhet av patienter med stroke och deras nérstdende och &r vana att resonera om
konsekvenser av stroke och méjlighet till rehabilitering och stéd.Riskerna for
integritetsintrang minimeras genom detta. Vissa fragor som ingér i frigeformular, som
fragor om tankeférméga och humérférandringar i Stroke Impact Scale, kan upplevas
som integritetskréinkande och kénsliga.Dock &r involverade forskare erfarna i att hantera
denna typ av situation och ge stod om deltagaren sa énskar eller erbjuda sig att ta
kontakt med ldkare, kurator eller annan vardgivare som beddms vara relevant i
situationen.
Ett annat etiskt dilemma som kan uppsta &r att patienter som tillhér kontrollgruppen och
far konventionell ADL-tréning, upplever att de fAr en samre intervention &n deltagarna i
interventionsgruppen. Vi vet dock att konventioneli ADL-traning &r en v&! beprévad
metod, och risken f&r missndje &r liten da patienter brukar vara najda med sin
konventionella ADL-tréning.

5:2 Redogdr for forutsebar nytta for de forskningspersoner som ingdr i projektet

Alla deltagare far mdjlighet att beratta om sin situation i vardagens aktiviteter vid fyra
tilltailen under det forsta aret efter stroke. Patienterna far tréna sig i att utféra dagliga
aktiviteter de har problem med att utféra och fér interventionsgruppen utformas
traningen utifran deras eget perspektiv pa vilka aktiviteter som de helst vill kunna
ateruppta.Patienterna f&r ocks& en méjlighet att félja sin egen férbéttringsprocess
genom uppféljande funktions- och aktivitetsférméagebeddmningar. Narstaende, som ofta
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upplever en belastning i vardagen, far en mdjlighet att delge forskaren sina upplevelser i
vardagssituationen och ev féréandringar i delaktigheten i vardagens aktiviteter. Det
upplevs ofta som positivt att fa berétta om sin egen situation {6r ndgon som &r erfaren

11 inom omradet.

oNOYTULT D WN =

5:3 Gor en egen viirdering av forhallandet risk — nytta for de forskningspersoner som
17 deltar

20 Forde allra flesta deltagare, bade patienter och nérstdende, kommer projektet att

21 innebdra en férdel genom att de ges mdjlighet att resonera om konsekvenserna av

>3 Stroke | vardagens aktiviteter. Vanligtvis ges inte denna mdjlighet i denna omfattning (4
24 ftilifallen pa ett &r). Tidigare forskning visar att fiertalet patienter och nérstadende har ett
56 behov av uppfGljning och samtal kring dessa fragor som &r av central betydelse i deras
27 vardagsliv. Patienterna far genom traningsinsatser en mdjlighet att ateruppta sina
aktiviteter igen.

33 5:4 Identifiera och precisera vilka etiska problem t.ex. risk — nytta
i ett vidare perspektiv som kan uppstd inom eller genom projektet

37 Datainsamlingen kan i sig anses fylla ett behov hos patienter och nérstéende och
39 dérigenom anses vara terapeutiska, vilket innebar att vi inom projektet bor vara
40 medvetna om att projektet kan inverka pa den process vi avser att studera.

4> 6. Redovisning av resultaten

49  6:1 Hur garanteras forskningshuvudmannen och medverkande forskare
tillgdng till data (anges vid t.ex. uppdragsforskning) och vem ansvarar for databearbetning
52 och rapportskrivning

Vid uppdragsforskning anges hur forskningshuvudmannen och medverkande forskare garanteras tillging till data
och vem som ansvarar fér databearbetning och rapporiskrivning.
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Huvudansvarig forskare och medansvariga forskare ansvarar for data, databearbetning
och rapportskrivning.

6:2 Hur kommer resultaten att giras offentligt tillgiingliga
Kommer studien att inséindas for publicering i tidskrift eller publiceras pa annat siitt

| Ange i vilken form resultaten planeras offentliggbras samt tidsplan for detta. ]

Resuitat fran projektet kommer att publiceras i form av vetenskapliga artiklar (ca 5).

6.3 Pi vilket sitt garanteras forskningspersonernas ritt till integritet nir materialet
offentliggirs/publiceras

| Beskriv procedurer eller metod for avidentifiering/anonymisering, Redovisas endast resultat pa statistisk gruppniva? ]

All data kommer att behandlas konfidentielit och det kommer inte att pa nagot sétt att
vara mdjligt att identifiera en enskild deltagares identitet | rapporteringen som
huvudsakligen kommer att redovisa resuitat p4 statistisk gruppniva.

7. Redovisning av ekonomiska férhallanden och

beroendeforhillanden

7:1 Vid uppdragsforskning

| Ange uppdragsgivaren t.ex. vid klinisk likemedelsprsvning. |

Namn: Kontaktpersoh:

Adress: Telefon/mobiltelefon:

i Ange uppdragsgivarens relation till forskningshuvudmannen/medverkande forskare, t.ex. anstillningsférhillande. |
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Ej aktuellt
7:2 Redovisa eventuella ekonomiska verenskommelser med uppdragsgivare eller andra
finansiéirer (namn, belopp)
Vid klinisk likemedelsprovning kan hiinvisning ske till inginget avtal med sjukvérdshuvudmannen eller genom
uppgift om foresiagen ersiittning enligt Gverenskommelsen mellan Landstingsférbundet och LIF som bifogas.
Separata $verenskommelser med den/de som skall genomféra forskningen skall ocks4 redovisas. Om
Overenskommelserna inte ér kiara i sin helhet vid tidpunkten for anskan skall belopp for studien/ersittning till
kiiniken/genomfraren och vad erstittningen skall ticka alternativt belopp per forskningsperson anges hir. Vid
studier dér fler &n en forskningshuvudman deltar skall principerna for och storleksordningen for ersiftning for
studien i sin helhet anges.
Ej aktuellt
7:3 Redovisa forskningshuvudmannens och medverkande forskares intressen/tillgingar
Redovisa de som kan tiinkas paverka tilltron till objektiviteten 1 genomférande och rapportering (t.ex. aktieinnehay
eller konsultuppdrag i finansierande foretag).
Ej aktuellt
8. Forteckning dver bilagor
Dokument som, i tillimpliga fall, skall bifogas om inte motsvarande information finns i blanketten har
markerats med x. Markera de bilagor som skickas in med denna ansékan.
Inséind med | BIl |Beskrivning Kiinisk Annan
anstkan | nr liikemedels | forskning
prévning
1 | Deltagande forskningshuvudman och medverkande
O p 1.5 [forskare (kontaktpersoner) vid forskning dér mer &n en X X
forskningshuvudman deltar
X 2 | Fér fackmén avsedd projekt/forskningsplan {protokaoll), X X
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p 2:1 | vid behov dvan t6r lekmén avsedd bilaga
] g 1 Annonsmaterial fbr rekrytering av forskningspersoner x
p3:
v, 4 | Skriftlig information till dem som tilifragas
p 4:1 X
= 5 | Enkat, frageformulér
p2:4 X
] 6 [ Gemensam EU-blankett (géller fr.o.m. den 1 maj 2004), X
géiler dven vid dndring
H 7__| Sammanfattning av protokollet pa svenska X
8 | Prdvarhandbok alt. bipacksedel/produktresumé X
52 g 6 Intyg fran verksamhetschef/motsv. om resurser X
p2:
% 10 { CV fér forskare (samma som p 1:3) med huvudansvar x
fér genomfrande (redovisa forskarens kompetens)
[] 11 | Beskrivning av ersétining till forskningspersoner X
p 36
12 | Overenskommelser med uppdragsgivare/finansiar om
] p 7:1 | t.ex. anstéliningsfdrhallanden, bidrag/ersattning till X
p 7:2 | prévningsplats, sjukvardshuvudman,
forskningshuvudman eller forskare
L] 13 | Tillstand fran strilskyddskommitté sller motsvarande X
9. Undertecknande

| Behorig foretridare for sékande forskningshuvudman enligt p 1:2.

Ort: M(?L Datum: 0‘70’7/?‘

4
Signatur

Namnfintydligande:
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Undertecknad forskare som genomfir projektet (kontaktperson) enligt p 1:3 intygar hirmed att forskningen kommer
att genomftiras i enlighet med anstkan.

?(1) Ort: M Datum: 070? /
13 % A &W
14 7

15 Signatur é
1
1? Namnfortydligande: Lerd ()on 7 Coc

3% Anvisning for ansékan

43 Denna anstkningsblankett anviinds vid anstkan om etikprévning enligt lagen (2003:460)
om etikprévning av forskning som avser ménniskor. Den #r avsedd att anvindas for all
46  slags forskning diir godkénnande skall inhéimtas frin en etikprévningsndmnd, Blanketten
skall anviindas dven vid begiiran om ridgivande yttrande enligt 2 § forordning (2003:616)
49  med instruktion for regionala etikprévningsnimnder. Beroende p vilken forskning som
>0 ansOkan giller kommer de uppgifter som efterfrigas nedan att ha olika relevans. Dirmed
5p  Varierar ocksd kravet pd utforlighet i redovisningen av dessa. Markera pa formuliret nir
>3 uppgiften inte berdr det aktuella projektet. Ansokan skall ifyllas sa att den blir Littlist,

55 dvs. den skall inte vara handskriven och inte skriven med liten stil och kort radavstand.

56 Blanketten skall skrivas pa svenska.
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Bilaga 1.
Behirig foretridare for forskningshuvudmannen:

Kerstin Tham

Forskare som dr huvudansvarig for genomférande av projektet:

Lena von Koch

Andra medverkande forskare ansvariga att lokalt genomféra projektet:

Gunilla Eriksson, Med Dr. Leg. arbetsterapeut

Karolinska Institutet, Sektionen for arbetsterapi,

Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap och samhiille, Alfred Nobels Allé 23
141 86 Stockholm

VO Arbetsterapi, Akademiska sjukhuset, 751 85 Uppsala

Enheten for rehabiliteringsmedicin, Inst. for neurovetenskap, Uppsala universitet

Ulla Johansson, Med Dr, Leg. arbetsterapeut

Karolinska Institutet, Sektionen for arbetsterapi,

Institutionen fér neurobiologi, vardvetenskap och samhille, Alfred Nobels Allé 23

141 86 Stockholm

Kliniken f6r rehabiliteringsmedicin, VO Medicin 2, Sandvikens sjukhus, 811 89 Sandviken
Enheten for rehabiliteringsmedicin, Inst. for neurovetenskap, Uppsala universitet

Susanne Guidetti, Med Dr, Leg. arbetsterapeut

Karolinska Institutet, Sektionen for arbetsterapi,

Institutionen for neurobiologi, vérdvetenskap och samhille, Alfred Nobels Allé 23, Alfred
Nobels Allé 23, 141 86 Stockholm

Arbetsterapikliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Solna, 171 76 Stockholm

Charlotte Ytterberg, Med Dr, Leg. sjukgymnast

Karolinska Institutet, Sektionen for neurologi, R54,

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge,

141 86 Stockholm

Karolinska Institutet, Sektionen for sjukgymnastik, Institutionen for neurobiologi,
vardvetenskap och samhiille, Alfred Nobels All€ 23, 141 86 Stockholm

]
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Ansékn.nummer | 200801
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Ansdékn.nummer

-%’
T

Personnummer | 560808

Namn Kerstin Tham

Sjukhus/motsv. Karolinska Universitetssjukhuset
Klinik/motsvarande Arbetsterapi

3,

En randomiserad kontrollerad studie av en klientcentrerad ADL-intervention f
med stroke

Or personer
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Populérvetenskaplig sammanfattning

L4s anvisningamal F6jf dem noga. Maximal omfattning 1500 tecken (motsv. en halv A4-sida).
Skall skrivas pd svenskal Anvénd nedanstdende rubriker. Text kan kopieras fran andra dokument.
Formatera il Arial 11 punkter, radavstdnd 1,5, Bérja skriv pd raden under rubriken.

'ersoer me stroe so far n linttrerd ADL-intervention (KADL) blir mindre
beroende i aktiviteter i dagligt liv (ADL) &n de som far ordinar ADL-tréaning (CADL) och
nérstdende upplever lagre "caregiver burden”

I néra samarbete forskare-kliniker utveckla, utvardera och implementera en KADL-
intervention for personer med stroke; beskriva patienters och nérstdendes uppleveiser och

terapeuternas implementeringsprocess.

Bercende i ADL ar vanllgt eﬂer stroke och nérstéende upplever "caregwer burden

Rehabilitering som kar oberoende i ADL kan ge patienter och narsthende en mer
fungerande vardag och 6kad livstilifredstéllelse. Evidens visar att ADL-tréning har god effekt
men studerade interventioner varierar och beskrivs sparsamt vilket férsvérar
implementering; tréningens inflytande pa nérstdendes upplevelse av “caregiver burden” och

livstillfreds-stéllelse ar ej studerad.

Denna studle utgér fran ett pagdende strokeprojekt som identifierar paﬂenters och
narstaendes behov av rehabilitering och stéd; 376 patienter ingdr; 40 av dessa ingick i en
pilotstudie av en KADL-intervention. Resultatet var lovande och ligger tili grund for denna
randomiserade Kontrollerade studie av KADL-intervention i jaimférelse med OADL (n=136).

Design .och metoder fran pllotstudlen kommer att anvandas i denna RCT av effekten av
KADL-intervention i jamférelse med OADL (n=136).

Studlen bldrar t||l utvecklmg och |mplementenng av en ADL—lnterventlon fdr personer med
stroke som kan minska beroende i ADL och narstdendes upplevelse av "caregiver burden”.
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Progressrapport

Lés anvisningarnal F8lj dem noga. Maximalt utrymme 1 A4-sida. Text kan kopieras fran andra
dokument. Obs! Formatera till Arial 11 punkter och radavstdnd 1,5.

Pagaende projekt: Projektet har fatt ekonomiskt stod av ALF under 2006-2008. Patienter
(n=376) och deras narstiende har inkluderats i studien frdn 15 maj 2006 til 14 maj 2007.
Datainsamling 4r genomford vid 3 och 6 méanader efter stroke och uppfdliningen vid 12
manader avslutas i juni 2008. Darefter pabodrias bearbetning och analys av insamlad data
utifran studiens syften och fragestéliningar. Cirka 15 arbetsterapeuter (AT) och
sjukgymnaster (SG) vid Karolinska Universitetssjukhuset har varit och ar involverade i
datainsamiingen. Inom projektet genomfdrs f.n. tre magisterarbeten pa 30 hp var.
Doktorander | projektet: En doktorand, Susanne Guidetti (disputationsdatum 080530),
arbetar i projektet och avslutar nu ett delarbete, en randomiserad kontrollerad pilotstudie,
som i mars 2008 skickas in fér publicering | slutet av mars 2008. Yiterligare tva
doktorandtjanster, en finansierad av Nationella forskarskolan i vard och omsorg, en
finansierad av medel fran Vetenskapsradet utgar fran projektet. Doktoranderna registreras i
augusti 2008.

Relation mellan pAgaende och fortsatt projekt: Det fortsatta projektet &r helt baserat pa det
pagaende projektet. | en genomférd pilotstudie inkiuderades 40 patienter med stroke och

deras nérstaende; 19 randomiserades till interventionsgruppen som deltog i en ny klient-
centrerad ADL-intervention (IG); 21 randomiserades till kontrollgruppen (KG) som deitog i
ordinarie ADL-tréning. Syftet var att jamféra effekten samt att utvérdera design, metodik och
"sample size” f6r en randomiserad kontrollerad studie (RCT). Data fran uppfdljning vid 3
manader 4r analyserad och studien visade att 93% av patienterna i IG, jamfort med 64% av
patienterna i KG gjorde kliniskt signifikanta forbattringar i ADL. Det var inga statistiskt
signifikanta skillnader mellan grupperna avseende funktion, anvéndning av hdlso och
sjukvard eller upplevelse av borda hos narstiende. En “poweranalys” baserad pa
pilotstudien visar att 118 patienter behéver inkiuderas fér .80 power (alpha 0.05). For att
anpassa urvalet till ett 15 % borifall behévs 136 patienter inkluderas i en planerad RCT.

Implementering av_forskningsresultat: Datainsamling pagar och resultat fran projektet ar
darfér inte implementerat. Dock har projektets 15 anstélida arbetsterapeuter och
sjukgymnaster fatt en véardefull forskningserfarenhet och utvecklat en kompetens i
evidensbaserad rehabilitering. Den nya interventionen som utvérderats i pilotstudien ar
teoribaserad och utvecklad i nara samarbete mellan forskare och de arbetsterapeuter som
utférde interventionen. Deras implementeringsprocess studeras av en magisterstudent.
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Forskningsprogram

Las anvisningarnal F6lj dem noggrant. Maximal utrymme 10 Ad-sidor, inkluderande referenser.
Anvénd nedanstdende rubriker, Text kan kopieras frén andra dokument. Obs! Formatera till Arial 11
punkter och radavsténd 1,5. Bérja skriv pa raden under rubriken.

e a difference in ADL depend independence, life-satisfaction,
and use of home help service between people with stroke that receive a client-centered
ADL intervention compared to those that receive ordinary ADL training? The a prioti
hypothesis is that people with stroke that receive a client-centered ADL intervention will be
less dependent in ADL and perceive higher life-satisfaction than those who receive ordinary
ADL training. Furthermore the significant others of people with stroke that receive a client
centered ADL intervention will perceive lower caregiver burden and higher life-satisfaction
than significant others of those that receive ordinary ADL training. In addition a lower use of
home help service is expected among people with stroke that receive a client centered ADL
intervention than among those that receive ordinary ADL-training,

Shating

'Is ther ence /

20 IS kiHG s
et ﬁmﬁ%ﬁwﬂz&g@m A

To develop, evaluate and implement a new client-centred ADL interventidn a}ming to_ énéb!é
functioning in ADL and perceptions of life-satisfaction in people with stroke and to reduce
caregiver burden and enable life-satisfaction among their significant others. The aim is also
to describe how people with stroke and their significant others experience functioning in
ADL during the studied process and to explore the participating therapists’ implementation
of the ADL intervention in to clinical practice.

e

ERENRL

r'rln‘he annual incidence of stroke in Sweden is approximately 25.000 and about 6 percent of
the total amount of inpatient hospitat care is used for care and rehabilitation of patients with
stroke (1). The increase of the elderly in the population is expected to lead to a 30%
increase of stroke incidence until 2010. There is international consensus on how to organise
the acute care after stroke. Care in stroke-units in comparison with other types of acute
care, leads to an increase in survival, independence in ADL and a decrease in need of care
in nursing homes (1,2). A recent Swedish study of the life situation two years after stroke
(3) showed that the accessibility of rehablilitation services had decreased in the last few
years and thirty-seven percent perceived unmet rehabilitation needs, and women had
significantly more unmet needs than men. The amount of informal care was high, which is in
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concordance with international studies (4). More than half of significant others assisted in
ADL and their life-situation was characterized by experience of constraint and needs of
respite in everyday life (3). Functioning In ADL is associated with experiences of life
satisfaction among patients with stroke and their close relatives (5-8). One way to decrease
the caregiver-burden might be to focus rehabilitation interventions on improving the
functioning in ADL of people with stroke. Thus the goal of rehabilitation after stroke is
frequently defined as improving functioning (i.e. body function, activity and participation) and
well-being (9) and one way of reaching this goal is to focus rehabilitation on improving ability
and independence in ADL (1). According to the Swedish National guidelines for stroke-care
(1) evidences of the effect of rehabilitation interventions are weak, especially concerning
training of motor function. There is, however, evidence for task specific training and
intervention focusing on ADL and social participation. QOccupational therapy (OT) focusing
on improving ADL after stroke can advance the performance and reduce the risk of
deterioration in ADL-ability (10-12) and one of the most frequent rehabilitation interventions
after stroke is ADL-training (13). However, the aims and strategies of the interventions vary
and are sparsely described and the effects on caregiver burden and perceived life
satisfaction are not known (10-12). Despite the evidence of beneficial effects of OT in
improving personal ADL after stroke the rationale and strategies for the self-care
interventions included in the randomised controlled trials are often vaguely defined and
sparsely described (11,12). Rehabilitation interventions aiming to increase ability and
independence in ADL need to be better defined as it might otherwise be hard for
rehabilitation professionals to implement the studied interventions into clinical practice (14).

Furthermore, the effects of such interventions should be assessed both in regard to patient
outcome, and resource use of health care services, and in regard to caregiver burden and
perceived life satisfaction both among people with stroke and their significant others. Recent
research on how to improve the implementation of evidence from research into clinical
practice has highlighted the difficulties and it is suggested that if clinicians can influence the
development of new interventions in close collaboration with researchers, it is likely that the
interventions will be more easily implerr{ented into clinical practise i.e. through participatory
action research (15).

As part of an ongoing prospective study of rehabilitation after stroke in which 376 people

were included during one year at the stroke units at Karolinska University hospital a pilot
study was conducted evaluating the effect of a client-centred self-care intervention - the
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CCSCI. The intervention was developed in collaboration between clinicians and researchers
and included in the study were people with stroke who during the first week after stroke
were dependent in self-care activities and in need of ADL-intervention. A client-centred
approach was used (16) which embraces respect for clients and recognition of their
experience and knowledge. The client may be defined as a single client or as a couple or

family. In this project the perspectives of the people with stroke and their significant others
are in focus.

A second aim of the pilot study was to evaluate design and methods for a RCT. Results
from the pilot study showed that 93% of those that received the CCSCI made clinically
significant improvements compared 64% with ordinary ADL training. The study found the
design and methods to be appropriate for a large scale RCT of the CCSCI with some
modifications suggested as a result of the pilot study. For example, it seems of importance
to evaluate the client centred ADL intervention in different phases of the post-acute
rehabilitation process and therefore the intervention should include more varied activities
than what was the case in the pilot study focusing on self-care activities. The RCT will
include both self-care or personal ADL (P-ADL) and instrumental ADL (I-ADL) (17).

In the RCT an extended inclusion procedure will be applied:

A} people with decreased independence in ADL will be eligible up to 3 months after stroke,
In addition to the participating rehabilitation clinics in the pilot study the client-centred ADL
intervention and the control-intervention will be delivered by home rehabilitation teams.

B) People with stroke who had their most recent stroke more than 6 months ago and who
have decreased independence in ADL and have identified one or two ADL in which they aim
to be independent will be recruited in order to study the effect of client-centred ADL
intervention in people where the natural recovery after stroke is expected to be minimal if
any. For this group both the client-centred ADL intervention and the ordinary ADL training
will be delivered in outpatient clinics at Karolinska University hospital, and in primary health

care centers either in the clinic or in the participants’ home based on the preferences of the
participants.

S
EO A T S R

ample and selection: Participants will be recruited :

A) from the stroke units at Karolingka University Hospital using the following criteria: a) a
recent stroke <3 months ago, b} dependent in at least two personal or instrumental ADL
domains according to Katz Extended ADL Index (18), ¢) referred for rehabilitation to
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1) one of the participating home rehabilitation teams, 2) or one of the participating
rehabilitation clinics d) >23 score on Mini-Mental Sate examination (MMSE) (19), e)
language ability sufficient to understand questions and instructions. Participants will be
consecutively recruited and asked to invite a significant other when applicable.

B) People who more than 6 months after a stroke perceive a reduced independence in ADL,
personal or instrumental, will be recruited through advertisements at Karolinska University
hospital department of neurology at both Solna and Huddinge, primary health care centers,
the website of the patient organizations Strokeférbundet and NHR {Neurologiskt
Handikappades Riksféround). Eligible will be those fulfilling the criteria a) diagnosed with
stroke more than 6 months ago b ) >23 score on MMSE (19), ¢) language ability sufficient to
understand questions and instructions d) dependent in at least two personal or instrumental
ADL domains. Participants will be consecutively recruited and asked to invite a significant
other when applicable.

After informed consent has been obtalned, baseline assessments will be performed and
thereafter the participants will be randomly assigned to either the intervention group
recelving the client-centred ADL-intervention, or to the control group receiving ordinary ADL-
training. Randomisation will be stratified by time since most recent stroke i.e., < 3 months
or >6 months, and for group A by place in which the intervention is to take place i.e., in the
rehabilitation clinic or at home delivered by a home rehabilitation team.

Data will be collected at follow-ups at 3 months and at 12 months after stroke for group A
and 3 and 12 months after baseline assessment for group B by a research OT or PT

blinded to the participants’ group belonging.

In addition qualitative studies will be conducted as has been recommended in the context of
complex interventions studied in RCTs in order to capture the processes involved (20). A
few of the participants in both groups (e.g. people with stroke and their significant others}
(n=20) will be asked to also participate in a qualitative interview study. The aim is to select a
group of participanté with varying age, gender and ADL functioning to explore their
experiences of the ADL- intervention they receive. The occupational therapists delivering
the client centred ADL intervention will also be asked to participate in a qualitative study as
informants, aiming to explore the therapists implementation of the ADL intervention, based
on interviews (individual and group interviews), protocols and field-notes.
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Z Data collection:

7 Patients: Motor function will be assessed using, Nine-hole peg test (21) and timed 10m walk
S (22); aspects of ADL and sociai participation using the Katz Extended ADL Index (18),
1(1’ Barthel Index (23) and the Frenchay Activity Index (24); Assessment of Motor and Process
12 Skills (17) Occupational Gaps Questionnaire (25) impact of stroke using the Stroke Impact
12 Scaie (SIS) (26) a proxy version of SIS will be used if the patient is unable to answer due to
15 cognitive or language impairments (27); and perceived life satisfaction using the LiSat-11
1? (28). Qualitative interview data will be collected based on an Interview guide with semi-
13 structured questions (29).

20

;; Significant others: At each of point of data collection, caregiver burden will be assessed by
23 using the Caregiver's Burden Scale (6); and perceived life satisfaction using the LiSats-11
;g (28). Qualitative interview data will be collected based on an interview guide with semi-
;? structured questions (29).

28

gg Health care utilization: Information of resource utilization of inpatient and outpatient care
31 and rehabilitation will be collected from the Stockholm County Council computerized
g; register. Data regarding heaith related services delivered by the municipality will be
34 collected from the municipality documents. Type of interventions used in rehabilitation will
22 be coliected by telephone interviews with the responsible therapists. At sach point of data
;73 collection a structured interview protocol regarding use of health related services from the
39 municipality e.g., home-help service, transportation permits and informal care and patient
3(1’ satisfaction, and perceived needs of rehabilitation and support will be used (30).

42 S

ji A detailed intervention protocol will be used and filled in by each occupational therapist in
45 charge of the client-centered ADL. In addition, information in medical records will be used to
j? identify the rehabilitation interventions received by the CG and IG.

48

49

50 Data to the qualitative study of the therapists’ implementation of the intervention in clinical
g; practice will be collected durir;g the studied process. Both interviews (individual and group
53 interviews) , protocols and field-notes will be collected based on semi-structured interview
ss  guides (29).

56

;7; Client-centred ADL-intervention: Participants randomly assigned to the intervention group
Zg (IG) will participate in the client-centred ADL-intervention (s10 sessions x 60 minutes
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conducted during 2-3 weeks) delivered by specifically trained (5-day course designed for
this project) OTs A: at the rehabilitation clinics or home rehabilitation teams involved in the
project. B: by OTs in the participants’ home or in outpatient clinic at Karolinska University
hospital or at a primary health care.

The the CCSCI ADL-intervention will be conducted within a client-centred context i.e.,
training is adjusted to the individual’s ability, motivation, perceptions and needs and in close
collaboration between patient and therapist, which is in line with findings from previous
studies (16). Significant others e.g., close relatives will be invited to collaborate. Participants
will learn to use a global problem-solving strategy (31) to handle their difficulties in ADL-
performance. Participants will first identify three goals for activities they want and need to
perform, based on the Canadian Occupational Performance Measure COPM (32), and then
learn how to use a goal-plan-do-check strategy (31). The next step is to do the first activity
and to discover and identify difficulties in reaching the goal. Thereafter, the participant and
therapist will identify domain specific strategies that will enable successful performance of
the chosen activity. Different types of strategies will be used such as conscious strategies
aiming to solve problems (31), finding new ways (compensation) to perform ADL and/or
modifying the environmental demands to enable performance (17). The participant plans
and implements the new domain specific strategies in the performance until the goal is
reached in the first activity and will then continue to use the goal-plan-do-check strategy in a
new activity. At the last session the therapist and patient review, discuss and evaluvate all
the strategies implemented during the 10 sessions in order to enable the participants to
transfer learning to new activities and situations outside therapy (33).

Ordinary ADL-Intervention: The participants randomly assigned to the control group (CG)
will participate in ordinary ADL-training, which means that the intervention will vary in extent
and methodology according to the routines and praxis at the clinic or in the home
rehabilitation team, but also with the knowledge and clinical experience of the individual
occupational therapist. The control group in B will receive (<10 sessions x 60 minutes
conducted during 2-3 weeks) by OTs not educated and trained in the ‘client centred
intervention. For participants in group A the total amount of rehabilitation will follow the
ordinary rehabilitation program at the clinic including all rehabilitation needed except the
new client centred intervention.
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5 Data-analysis: The number of participants to be included is based on analysis of data from

? the 3 months follow-up of the pilot study; a difference in proportion making a clinically

g significant improvement and accommodating for a 15% drop out rate (aipha set to 0.05 and

10 the beta at 0.80) calls for the inclusion of 136 participants.

12

13 Qualitative data (from people with stroks, significant others ang participating therapists)

12 based on interviews, protocols and field-notes will be analysed using a constant

1? comparative approach (34) aiming to identify patterns of similarities and differences and

18 change in experience over time.

2

21 Ethical considerations: Ethical approval for the study has been obtained; # 2005/1462-

;g 31/3. One ethical dilemma can be that the participants selected for the control group could

;‘5‘ perceive that they will not receive the best intervention available. There is, however,

26 svidence that “non specified” ADL-training is effective and the control-group will receive

;; ordinary ADL-training. The data collected in this project (the instruments) will be based on

29 the participants’ perceptions of functioning and life-satisfaction and one ethical dilemma

g? could be that the questionnaires could arouse feelings of anxiety and sadness and the

32 questions could hurt their integrity. Our experience is, however, that most participants like to

ii share their experiences from their everyday situation with experienced therapists involved in

22 research.

37

38

39

3(1) B i @wzgi B Rt Ul s i

45 This project is based on our previous research and lies in the cutting edge of national an

43 international multidisciplinary research on rehabilitation after stroke and is in agreement with

3‘5‘ the Swedish national guidelines for stroke-care 2005 (1). The result from this project will

j? contribute to the theory development in the area of stroke rehabilitation and will serve as a

48 basis for the implementation of a new client centred intervention in ADL that by teaching a

‘5‘3 strategy forl problem solving in everyday life will enable people with stroke to solve their

51 ADL-difficulties as they are encountered, and as a consequence thereof reduce the

gg caregiver burden without increasing the use of health care services. Furthermore the design

g‘s‘ of the study using a participatory research approach and involving both specialized care,

56 primary health care centres and home rehabilitation teams will faciiitate the implementation

;73 of the intervention into clinical praxis. The population recruited and that will benefit from the

59 intervention is thought to be representative of approximately 25-40% of the stroke

60 population.
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26. Beskrivning av genusperspektivet

L&s anvisningarnal Félf dem noggrant, Maximal utrymme % Ad-sida. Text kan kopieras fran
andra dokument. Formatera till Arial 11 punkter,

radavstdnd 1,5. Bérja skrlv pd raden under
En nyligen genomférd svensk studie som inkluderade personer med stroke och deras

narstaende och som undersokte deras livssituation tva ar efter insjuknandet i stroke (3)
visade att det &r skillnad melian m&ns och kvinnors (patienters) behov av stéd i vardagen.
Fler kvinnor &n mén ansag sig ha behov ay rehabiliteringsatgarder vilket tyder pa att deras
behov av Atgarder inte tillgodosetts. Eftersom projektets langsiktiga mal &r att utveckla och
genomfbra evidensbaserad rehabilitering med syfte att ge den enskilda individen en

meningsfull vardag s& kommer skillnader mellan kénen sarskilt beaktas bade vad avser

patienter men ocksa fr narstiende. Vi kommer att genomféra jamférande analyser mellan

man ock kvinnor och sérskilt studera genusaspekter p4 ADL-funktion, livstillfredstillelse och
behov och resursanvandning av halso- och sjukvard, social service men ocksa informeil

vard och genusaspekters paverkan pa informella vardgivare vad avser livstillfredsstiilelse
och "caregiver burden”.
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Resurser, nitverk, infrastruktur och annan finansiering
(ex. foretagssponsring)

L&s anvisningarnal Folf dem noggrant. Maximal utrymme en A4-sida. Text kan kopieras fran andra
dokument. Formatera till Arial 11 punkter, radavstdnd 1,5. Bérja skrlv pa raden under rubriken.

Styrkor:

- Forskargruppen (KT, LvK, MA, SG, LY) &r multiprofessionelt (arbetsterapeuter,
sjukgymnaster, lakare) och har ett etablerat och néra samarbete.

- Projektet har ringa behov av utrustning férutom redan befintlig utrustning (datorer, server
och utrymmen fér férvaring av rddata inom Karolinska Institutet och Karolinska
Universitetssjukhuset.

- Arbetsterapikliniken (chefsarbetsterapeut Monika Samuelsson) vid Karolinska
Universitetssjukhuset och Sektionen for arbetsterapi (sektionschef Kerstin Tham),
Institutionen Neurobiologi, vardvetenskap och samhaélle, Kl, har etablerat ett néra
samarbete och kommer tillsammans att ansvara fér personal fragor och ekonomin inom
projektet.

- Forskargruppen har etablerat internationelit samarbete inom forskningsomradet och delar
av priketet kommer att genomféras i nara samarbete med Washington University, St Louis,
US (Professor Carolyn Baum) och University of Toronto, Canada (Professor Helene
Polatajko).

-Lena von Koch har medverkat som styrelseledamot 1991-2004 i Strokeférbundet och har
ett val etablerat samarbete och nétverk vilket kommer att underlétta rekrytering av deltagare
till del B.

Begrénsningar:

- Forskargruppen behéver etablera ett niara samarbete utanfdr Karolinska institutet och
Karolinska Universitetssjukhuset med priméarvarden f6r personer | kommunens boenden
f6r att kunna genomféra de och kommunala vardgivare utanfér Karolinska Universitets

sjukhuset och Karolinska Institutet.

Research context:

Forskningen kommer att bedrivas och anvénda flera olika kiiniker inom Karolinska
Universitetssjukhuset bade Neurologi, Geriatrik och Sjukgymnastik. Dessa kliniker
samarbetar néra med Arbetsterapikliniken. Sektionen for Arbetsterapi KI kommer att utgora
forskningsprojektets akademiska hemvist och dér projektets ekonomi kommer att
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administreras. Utrymmen for valorganiserade projektmoten finns for planering och

informationsutbyte inom forskargruppen. Alla deltagande forskare 4r vélintegrerade i
9 gruppen och samarbetet etablerat genom redan pagdende forskningssamarbete och med
1 med ansvariga or vard vid strokeenheter pa Karolinska Universitetssjukhuset.
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Motiverad kostnadskalkyl
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rubriker. Text kan kopleras frén andra dokument. Formatera till Arlal 11 punkter, radavstand 1,5.

¢den under rubriken.

G

2009: 16ner=060.000 kr

Susanne Guidetti, 6 man, leg.arbter., Karolinska Univ.sjh. {6x29x1.46=254.000 kr)
Charlotte Yiterberg, 6 méan, leg.sjukgymn., S-t Gérans sjukhus (6x29x1.46=254.000 kr)
Fyra leq arbetsterapeuter, totalt 9 man, Karolinska Univ.sjh. (9x25x1.46=329.000 kr)
Lena von Koch, 2 man, universitetslektor, Karolinska Institutet (2x40x1.5646=123.000 kr)
2010: Summa 16ner=960.000 kr

Susanne Guidetti, 6 man, leg.arbter., Karolinska Univ.sjh. (6x29x1.46=254.000 kr)
Charlotie Yiterberg, 6 man, leg.sjukgymn., S-t Gérans sjukhus (6x29x1.46=254.000 kr)
Fyra leg arbetsterapeuter, totalt @ mén, Karolinska Univ.sjh. (9x25x1 .46=329.000 kr)
Lena von Koch, 2 man, universitetslektor, Karolinska Institutet (2x40x1.546=123.000 kr)
2011: Summa léner=813.000

Susanne Guidetti, 6 man, leg.arbter., Karolinska Univ.sjh. (6x29x1.46=254.000 kr)
Charlotte Ytterberq, 6 man, leg.sjukgymn., S-t Gorans sjukhus (6x29x1.46=254.000 kr)
Fyra leq arbetsterapeuter, totalt 5 man, Karolinska Univ.sjh. (5x25x1.46=182.000 kr)
Lena von Koch, 2 man, universitetslektor, Karolinska Institutet (2x40x1.646=123.000 kr)

Resekostnander i sé;n’l;aﬁd—me& hembesok for ihtefvent'i'on'och ‘datainsamling,
TvA manadskort {SL) per manad och ar 24x650 kr=15.600 kr/ar= 46.800 kr

CEH ST Sl

5&.1\7?-:4:.\. 4 ¥ ek pLst e s P i RS Fer AR e BELI AL S IR AR it :
ng och genomférande av projekt. Lvk (senior

;/arar ‘fér‘/utf-or planeri
forskare, dispens sedan tidigare) leder genomférandet.  Arbetsterapiklinikens
arbetsterapeuter (AT) (n=4) ansvarar for intervention i B-gruppen och datainsamiing i A-
gruppen (baslinje, 3, 12 man efter insjuknande). Jan-aug 2009, ptanering av projekt, kurs for
AT som ska utfora intervention (A- och B-grupp). Sept 2009 -oktober 2010, inklusion,
intervention, datainsamling och inlaggning av data. Okt 2010-okt 2011 datainsamling,
inlaggning av data. Nov-dec 2011 bearbetning, analys av data.
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Numrera och sortera publikationsférteckningen kronologiskt under nedanstdende rubriker.
Publikationsfdn‘ecknfngen fértecknas enligt Vancouversystemet med angivande av férfatiarnamn,
arbetets titel osv. Bérja skriv P4 raden under rubriken.

g

1. Gahnsrém—Straanist K, Liukko A, T
persons with long

262-272.

am K. The meaning of the working cooperative for
-term mental iliness. American Journal of Occupational Therapy, 2003;57,

2. Tham K, Kielhofner, G, Impact of the social environment on occupational experience and

performance among persons with unilateral neglect. American Journal of Occupational
Therapy 2003;57:403-412,

3. Lampinen J,Tham K. Interaction with the physical environment in everyday occupation

after stroke: a phenomenological study of visuospatial agnosia. Scandinavian Journal of
Occupational Therapy 2003:0: 147-1586,

4. Erikson A K, Karlsson G, Séderstrém M, Tham K. A Training apartment with electronic

aids of daily living: Lived experiences of persons with brain damage. American Journal of
Occupational Therapy 2004; 58: 261-271.

S. Patomella A-H, Caneman G, Kottorp A, Tham K. Identifying scale and person respons

validity of a new assessment of driving ability. Scandinavian Journal of Occupational
Therapy 2004;11: 70-77.

6. Wohlin Wottrich A, Stenstrém CH, Engardt M, Tham K, von Koch L. Characteristics of

physiotherapy sessions from the patient’s and therapist's perspective. Disability and
Rehabilitation 2004;26:1198-1205,

7. Appelros P, Karlsson G, Thorwalls A, Tham, K, Nydevik I, Unilateral neglect: Further
validation of the baking tray task. Journal of Rehabilitation Medicine 2004; 36:258-261.
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8. Andersson-Svidén G, Tham K, Borell L. Elderly participants of social and rehabilitative
day centres. Scandinavian Journal of Caring Sciences 2004,18:1-9.

9. Gahnstrdm-Strandqvist K, Josephsson S, Tham K. Stories of clients with mental illness:
The structure of occupational therapists interactions. OTJR: Occupation, Participation and
Health 2004;134-143.

10. Eriksson G, Tham K, Fugl-Meyer AR. Couples’ happiness and its relationship to
functioning in everyday life after acquired brain injury. Scandinavian Journal of Occupational
Therapy 2005;12:40-48.

11. Johansson U, Tham K. The meaning of work after acquired brain injury. American
Journal of Occupational Therapy 2006; 60:60-69.

12. Eriksson G, Tham K, Borg J. Occupational gaps in everyday life one to four years after
acquired brain injury. Journal of Rehabilitation Medicine 2006;38:1-7.

13, Patomella A-H, Tham K, Kottorp A. P-drive - an assessment of driving performance
after stroke. Journal of Rehabilitation Medicine 2006; 38: 273-279.

14. Karlsson G , Tham K. Correlating facts or interpreting meaning: Two different
epistemiological projects within medical research. Scandinavian Journal of Occupational
Therapy 2006;13:68-75.

15. Guidetti S, Asaba E, Tham K. The lived experience of recapture self care after stroke or
spinal cord injury. American Journal of Occupational Therapy 2007;61 :303-310,

16. Erikson, A, Karlsson, G., Borell, L. & Tham, K. (2007). The lived experience of memory
impairment in daily occupation after acquired brain injury. OTJR: Occupation, Pariticipation
and Health, 27, 3, 84-94, ‘

17. Wohlin-Wottrich A, von Koch L, Tham K. The Meaning of Rehabilitation in the Home
Environment After Acute Stroke From the Perspective of a Multi-professional Team.
Physical Therapy 2007, 67: 778-788.
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18. Ekstam L, Uppgard B, von Koch L, Tham K. Functioning in gveryday life after stroke: A

longitudinal study of elderiy people receiving rehabilitation at home. Scandinavian Journal of
Caring Science 2007: 21:434-448.

19. Ekstam L, Kottorp A, Tham K. The relationship between awareness of disability and

occupational performance during the first year subsequent to stroke. American Journal of
Occupational Therapy 2007:61:503-511.

Tham K, Borell L, Gustavsson A. The discovery of disability: A phenomenological study of
unilateral neglect. The American Journal of Occupational Therapy 2000;4: 398-406.

Tham K, Ginsburg E, Fisher AG, Tegnér R. Training to improve awareness of disability in

clients with unilateral neglect. The American Journal of Occupational Therapy, 2001:55; 46-
54,

Guidetti S, Tham K. Therapeutic strategies used by occupational therapists in self-care
training: A qualitative study, Occupational Therapy Internationai 2002;9: 257-276.

Wohlin Wottrich A, Stenstrém CH, Engardt M, Tham K, von Koch L. Characteristics of

physiotherapy sessions from the patient's and therapist's perspective. Disability and
Rehabilitation 2004;26: 1198-1205.,

Eriksson G, Tham K, Fugl-Meyer A.R. Couples’ happiness and its relationship to

functioning in everyday life after acquired brain injury. Scandinavian Journal of Occupational
Therapy 2005;12: 40-48.

Guidetti S, Asaba E, Tham K. The lived experience of recapture self care after stroke or
spinal cord injury. American Journal of Occupational Therapy '2007; 61:303-310.

Erikson, A, Karlsson, G., Borell, L. & Tham, K. (2007). The lived experience of memory

impairment in daily occupation after acquired brain injury. OTJR: Occupation, Pariticipation
and Health, 27, 3, 84-94.
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Ekstam L, Kottorp A, Tham K. The relationship between awareness of disability and
occupational performance during the first year subsequent to stroke. American Journal of
Occupational Therapy 2007;61:503-511.

Ekstam L, Uppgard B, von Koch L, Tham K. Functioning in everyday life after stroke: A
longitudinal study of elderly people receiving rehabilitation at home. Scandinavian Journal of
Caring Science 2007; 21:434-446

Wohlin-Wottrich A, von Koch L, Tham K. The meaning of rehabilitation in the home

environment after acute stroke from the perspective of a multi-professional team. Physical
Therapy 2007; 67: 778-788.

HREAT sir 20

scholars of practice around the world.

Occupational Therapy Practice 2002;7;13-14.

Kiethofner G, Tham K, Baz T, Hutson J. Performance capacity and the lived body. In G
Kielhofner (Ed). A mode! of human occupation. Theory and application (3rd ed), Lippincott
Williams & Wilkins, Baltimore: 2002.
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46 Avslutade: son Med lic
48 2005, Annica Wohlin Wottrich Med lic 2006, Gunilla Eriksson Med dr 2007,
Pagaende: Susanne Guidetti disp 30 maj 2008, Ann-Helen Patomella disp 17 okt
51 2008, Lisa Ekstam disp 12 december 2008, Therese Eriksson reg nov 20086,

54 Lo SR :
55 Kiinisk tiinstgdring som arbetsterapeut
57 Arbetsterapeut (AT) Stureby sjukhus 1979 - 81
58 AT Huddinge sjukhus (neurologi) 1981 - 82

60 1:¢ AT Karolinska sjukhuset {neurologi, stroke-enheten) 1982 -94
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Klinisk lektor knuten till Rosenlunds och Dalens geriatriska Kliniker, 50% 1999-2001
Arvoderad klinisk koppling till Karolinska Universitetssjukhuset 2004- tf
Anstiilining vid Hélsohdgskolan ech Karolinska Institutet

Universitetsadjunkt och universitetslektor, Arbetsterapi 1994- ff
Forskarassistenttianst 4 ar, (50% i 8 &r), Vardalsstiftelsen, CfV 2000- 2007
Sektionschef, sektionen for arbetsterapi, Neurotec 2002-f
Bitr Prefekt vid Insitutionen NVS, Kl 2005-tf
Uppdrag

Styrelserepresentant | Stockholms Léns Stroke-férening 1986-96
Forskarutbildningsrepresentant i Forskningsnamnd Vérd,

Karolinska Institutet. 1997-98
Expert i Hogskoleverkets utvardering av vardutbildningar. 1999
Ledamot i FSA:s specialistrad 1999- 2002
Ledamot i FSA:s stipendiefond 2001 - ff
Granskare av rorliga doktorandtjdnster, Kl, 1-2 gr/ar 1997 - ff
Ledamot i Nationelit rad for stroke-team konferenser 2002-ff
Ledamot i Styrelsen for utbildning, Ki 2005-f
Ledamot i STROKE férbundets vetenskapliga rad 2007-ff

Tidigare projektansiag

1. Projekt: Neuropsykologiska begransningar efter slaganfall- En fenomenologisk studie
Anslagsgivare: Vardalsstiftelsen. Belopp: 750.000 kronor férdelade over tre &r (2000-2002)
2. Projekt: Hemrehabilitering av &ldre personer med stroke: En longitudinell studie av
adaptationsprocessen. Anslagsgivare: HSN, Stockholms lans landsting. Belopp: 1.250.000
kronor férdelade &ver fyra ar (2000-2003)

3. Projekt: Adaptationsprocessen efter forvarvad hjdrnskada. Anslagsgivare:
Vetenskapsradet. Belopp: 600.000 kronor férdelade dver tre ar (2002-2004)

4. Projekt: Adaptationsprocessen efter stroke. Anslagsgivare: Nationella forskarskolan i
vard och omsorg. Anslag: Doktorandtjénst i fyra ar, motsvarar fyra ars 16n (2003-2007).

5. Projekt: Férméaga att kdra bil efter stroke. Anslagsgivare: Nationella forskarskolan i vard
och omsorg. Anslag: Doktorandtjénst i fyra ar, beloppet motsvarar fyra ars [6n (2004-2008).
6. Projekt: Rehabilitering av personer med stressrelaterade problem. Anslagsgivare:
Nationella forskarskolan i vard och omsorg. Anslag: Doktorandtjanst i fyra 4&r, beloppet
motsvarar fyra ars 16n (2007-2011).

7. Projekt: Behov av rehabilitering och stdd efter stroke. Anslagsgivare Hjarnfonden.
Belopp: 500.000 kronor (2007).
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arbetets titel osv. Text kan kopieras frdn andra dokument. Formatera till Arial 11 punkter,
radavstdnd 1,5. Borja skriv pd radsn under rubriken.

von Koch L, Wohlin Wottrich A, Widén Holmqvist L. Rehabilitation in the home versus the
hospital: the importance of context. Disabif Rehabil 1 998;20:367-372.

von Koch L, de Pedro Cuesta J, Widén Holmqvist L. Randomized controlled trial of

rehabilitation at home after stroke: one-year follow-up of patient outcome, resource use and
cost. Cerebrovasc Dis 2001;12:131-138

Thorsén A-M, Widén Holmgyvist L, de Pedro-Cuesta J, von Koch L. A randomized
controlled trial of early supported discharge and continued rehabilitation at home after
stroke: 5-year follow-up of patient outcome. Stroke 2005:36:297-303.

Elf M, Poutilova M, von Koch L, Ohin K. Using system dynamics for collaborative design: a
case study. BMC Health Services Res 2007; Aug 2:123

Wohlin Wottrich A, von Koch L, Tham K. The meaning of rehabilitation in the home
environment after acute stroke from the perspective of a multi-professional team. Phys Ther
2007;87: 778-788. discussion 788-791 Epub April 18, 2007.

Medsékande Magnus Andersson
Andersson M, Yu M, Soderstrom M, Baig S, Weerth S, Solders G, Link H. Multiple MAG

peptides are recognized by circulating T and B lymfocytes in polyneuropathy and multiple
sclerosis. Eur J Neurol 2002;9:243-251.

Olsson T .Edenius C, Ferm M, Samuelson P, Torrdng A, Wallstrom E, Khademi M,
Andersson M, Arfors L. Depletion of TCR V beta 5.2/5.3 T cells with a humanized antibody
in patients with multiple sclerosis. European J of Neurology 2002;9:153-164.
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Danilov Al, Andersson M, Bavand N, Wiklund P, Olsson T and Brundin L. Nitric oxide
metabolite determinations suggest continous inflammation in multiple sclerosis. J
Neuroimmunol 2003;136:112-8.

Gonzalez H, Khademi M, Andersson M, Wallstrém E, Pihl F, Borg K and Olsson, T. Prior
poliomyelitis-lvlg treatment reduces proinflammatory cytokine production. J Neuroimmunol
2004;150:139-44,

Johansson S, Ytterberg C, Claesson |, Lindberg J, Hillert J, Andersson M, Widén Holmgqvist
L, von Koch L. High concurrent presence of disability in multiple sclerosis: Associations with
perceived health. J Neurol. 2007;254:767-73.

Medsokande Charlotte Yiterberg

Yiterberg C, Andersson Malm S, Britton M. How do stroke patients fare when discharged
straight to their homes? A controlled study on the significance of hospital follow-up after one
month. Scand J Rehabil Med. 2000; 32(2): 93-6.

Claesson IM, Yiterberg C, Johansson S, Almkvist O, von Koch L. Rapid cognitive screening
in multiple sclerosis accomplished by the Free Recall and Recognitibn' Test. Mult Scler.
2007;13(2):272-4.

Johansson S, Ytterberg C, Claesson |, Lindberg J, Hillert J, Andersson M, Widén Holmgqvist
L, von Koch L. High concurrent presence of disability in multiple sclerosis: Associations with
perceived health. J Neurol. 2007;254(6).767-73.

Ytterberg C, Johansson S, Andersson M, Olsson D, Link H, Widén Holmgvist L, von Koch
L. Combination therapy with interferon-beta and glatiramer acetate in multiple sclerosis.
Acta Neurol Scand. 2007;116(2):96-9.

Yﬂerﬁerg C, Johansson S, Widén Holmgvist L, von Koch L. Longitudinal variations and
predictors of increased perceived impact of muitiple sclerosis, a two-year study. J Neurol
Sci. In Press.

Medsékande Susanne Guidetti
Guidetti S, Soderback 1. Description of self- care training in occupationai therapy: Case
studies of five Kenyan children with cerebral palsy. Occup Ther Int 2001:8.34-48.
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Guidettl S, Tham K. Therapeutic strategies used by occupational therapists in self-care
11 training: A qualitative study, Occupational Therapy International 2002;9; 257-276.

Guidettl S, Asaba E, Tham K. The lived experience of recapture self care after stroke or
16 spinal cord injury. American Journal of Occupational Therapy 2007: 61:303-310.
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andra dokurnent. Formatera till Arial 11 punkter, radavsténd 1,5. Borja skriv pd raden under rubriken.

-
.#,téj{g%

SalATK (BAVAI pAGAerdR 6

R *a&;;!ﬁm

-Ann Man- Thorsén Med lic 2005, Ulrika Elnarsson-Med dr 2006 Annica Wohlin Wottrich,
Med lic 2006, Kristina Gottberg Med dr 2006, Charlotte Ytterberg planerad disputation
080605, Sverker Johansson planerad disputation 080613, Elizabeth Peterson disputation
planerad 2009, Catharina Gustavsson halvtid 080425.

:' FHE I ' 3. , o 2 i 2 2 e TS i -3 5
Lena von Koch har stor erfarenhet av att Ieda forskmngsprOJekt och att arbeta saval khntskt
som med forskning f6r personer med stroke.

Erhalina projektmedel som huvudsdkande
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A longitudinal cohort study of function, activity, participation and resource utilization
of health related services in multiple sclerosis. Vetenskapsradet anstéllning som Fo
ass 2003-2006 (4 x 584 000).

* A longitudinal cohort study of function, activity, participation and resource utilization
of health related services in multiple sclerosis. Vetenskapsradet projektbidrag (2003-
2006)

* A longitudinal cohort study of function, activity, participation and resource utilization

of health related services in multiple sclerosis. Neurologiskt handikappades

Riksférbund, 2003 och 2004. (sammanlagt 120 000)

* Sub-contractor | EU-projekt “A VR based system to allow matching of an optimum
interface to a User of Assistive Technology”,, (40 000 €)

* En longitudinell studie av funktion, aktivitet och delaktighet samt resursanvandning
av halso och sjukvard hos personer med muitipel skleros. Ansiag: Doktorandtjanst i
fyra ar, samt’ryggsack” (2004-2008) .

¢ Patienters och nérstdendes behov av rehabilitering efter stroke, Gun och Bertil
Stohne stiftelsen 30t, 2006 .

Programansvarig och koordinator av forskarutbildningsprogrammet i vard och omsorg
Karofinska Institutet.
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Overié’lkare, Lakarchef och ansvang for ST Iékarutbz!dnmgenwd Neurologlska kilmken
Karolinska Universitetssjukhuset i Solna

Magnus Andersson har mycket stor en‘arenhet av kilnlskt arbete im
neurologkliniken samt forskning inom detta omrade. Har en viktig roll som medicinsk
neurologisk expert inom projektet och har ett bra natverk med alla lakare och dven
stroke-team inom Karolinska Universitetssjukhuset.

Lamna korrfartade uppglfer under nedanstéende rubriker. Maximalt utrymme en “ A4-s!da per
medsékande. Vid flera medsékande, kopiera nedanstdende och ldgg till en sida. Text kan kopieras fran
andra dokument. Formatera tilf Arial 11 punkter, radavstand 1,5. Birja skriv p& raden under rubriken.
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Ytterberg har stor klinisk erfarenhet av att arbeta med stroke rehabilitering

19 samt  har i sin forskarutbildning stor erfarenhet av att planera och leda
forskningsprojekt.

17 Lotta

B - e
5 Ldmna kortfattade uppgifter under nedanstdende rubriker. Maximait utrymme en A4-sida per
2% medsékande. Vid flera medsdkande, kopiera nedanstdende och Idgg till en sida. Text kan kopieras frén
57 andra dokument. Formatera lill Arial 11 punkter, radavstand 1,5, Bérja skriv p4 raden under tubriken,

5k

33 Susanne Guidetti

45 [Klicka hdr och fyll i ]

Docentiainpetens) dn inersitet; ai

PG

53 [Kiicka hér och fyll i ]

en for
59 neurologi. FoUU samordnare p4 kliniken. Susanne Guidetti ar doktorand vid

sektionen fér arbetsterapi, K.

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



oNOYTULT D WN =

2 Karolinska

BMJ Open
J fs"‘"\':,,
J& Stockholms ldns landsting %? g’;:‘ Institutet

FoUU kanshet g 18

Ssann uidett | r e stor kKlinisk erfarenhet men &ven tidigare
forskningserfarenhet och &r specialist inom ADL-beddémning och tréning.
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En studie om rehabilitering efter stroke: Utvérdering av ADL-tréning

Tidigare studier har visat att personer som har
uppféljande reh
9 vardagens aktiv

©ONOU A WN =

insjuknat i stroke ofta upplever ett behov av
abilitering och att deras néira anhériga ofta upplever att de behéver ge stéd i

iteter. For att kunna utveckla rehabiliteringen behgvs mer kunskap om vilken

13 utfora aktiviteter i det dagliga livet sdsom att kid pé sig, duscha,

Syftet med tréningen ir att patienten ska bli sjélvstindig och ob
16 fOthoppningsvis kan minska niirstdende personers upplevelse g
17 Idenna studie Jimfdrs effekten ay sedvanlig ADI .-

laga eller viirma mat etc,
eroende av assistans, vilket
v bérda i vardagens aktiviteter,

tréning och en ny ADL-triiningsmetod,
18

19 Du som #r tilifrdgad och vill deltg i studien, kommer att dejtg len av de tvd ADL-

20

i fick stroke f&y samtal och undersgkn

gg Data som samlas in (genom patientjournaler, landstingets databas samt ovan beskrivna
36 ldersi)'kningar) avidentifieras, Dettg innebdr att di

jyppstér problem:

d?rojektansvarig: Lena von Ko

ch, docent, Karolinska Institutet, Institutionen fér neurobiologi,
4951'dvetenskap och samhile,
49

Sektionen for arbetsterapi, 08-524 83 555
gl?ledansvariga forskare;
52

=3 Stockholm: Susanne Guidetti, leg, arbetsterapeut, med dr, Arbetsterapik]iniken,
54 Karolinska Universitetssjukhuset, Tel: 0739-66 16 36

55

56 Uppsala: Gunilla Eriksson, leg. arbetsterapeut, med dr, VO Arbetsterapi,

;73 Akademiska sjukhuset, Tel: 0702-21 69 24

Zg Glivie/Sandviken: Ulja Johansson, leg arbetsterapeut, med dr,

Rehabiliteringsmedicinska kiiniken, Sandvikens sjukhus. Tel: 070-25 g3 393
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- S G
1

2

3

4

5

6

7

g En studie om rehabilitering efter stroke: Erfarenheter av ADL-tréning

10

> Under din rehabiliterin

g efter din stroke har dy deltagit i ADL-
12 férmdga att klara vard

tréning och du har d tréinat din
agliga aktiviteter som ¢ ex att duscha, ki

i dig, laga mat eller handla,
13

14 Du har tidigare tackat jatill att delta i en studie som syftar till att jimféra effekten av

15

sedvanlig ADL-triining och en ny ADL-triiningsmetod. Fiy att férdjupa kunskapen om olika
16 e, . , .
17 rehabiliteringsinsatsers effekt p& vardagslivet finns det ett behov av att finga dina/era

34 Nérmare forklaring och uta
35 studien.
36

37 Du #r véilkommen att kontakta oss om du Onskar ytterligare information,
38

39
40

41 Projektansval"ig: Lena von Koch, docent, Karolinska Institutet, Institution
43vérdvctenskap och samhille, Sektionen f5r atbetsterapi. 08-524 83 555

44

4Medansvariga forskare;

46
47 Stockholm: Susanne Guidetti, leg, arbetsterapeut, med dr, Arbets
jg Karolinska Universitetssjukhuset, Tel: 0739-66 16 36

50

SO Uppsala: Gunilla Eriksson, leg. arbetsterapeut, med dr, VO

52 Akademiska sjukhuget. Tel: 0702-21 69 24
53

54 Givle/Sandviken: Ulla Johansson, leg atbetsterapeut, med dr,
55

” Rchabi]iteringsmedicinska kliniken, Sandvikens sjukhus. Tel: 070-25 83 393
57

58

59

60

en for neurobiologi,

terapikliniken,

Atbetsterapi,
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.

. RS

1
2

3

MINIMENTAL STATUS

5

6

DATUM:

8

9

POANG:

: . Nimn d¢, minad och dag, datum och irstid

1431 5 4 3 2 1 0 .
:é Nimn land, ldn, stad, sjukhua, viningsplan

17

18 3 4 3 2 1 e

;;_ Repetara; Boll, flagga, trid (antal rdtt vid fdrata fdrsdket, repetera max J gqgr)
21 _

2 3 ? 1 n

i §aris 7:or (Subtrahera 7:or frdn 100 och nedit till &5) el bokstavera KONST bakling

25 0 A S T

> l§ , ’?-31 26 111 /qm

27 LF ¥ ¢

3 Minns de tre orden vid frdga 3 (boll, flagga, trid)
29 '

30 3 2 1 0

31

% vyad heter fdremilen? (Visa penna och armbandsur)
33 . . ) ’

2 1 O

35

7% sig efter mig: "Taggtrddsstingsel”

37 .

38 1. 0
39

89 Trestagskommando: "Tag emot papperet i din hégra hand, vik det pd mitten och
41 }igg det sedan pd bardet"

42

3 2z 1 0

g Blunda! (visa skrivet papper med textean BLUNDA, gdr pat det =zl annars 0)
4

47

48 1 0

lﬁ Skriv en mening, vilken som helst, fullstindig med subjekt och pradikat:

51 ‘ | . ‘ |
52 :

53

a1 O

132 Spatial fgrmdga. (rita av denna figur,
57 hgrnen korrekta, annars Q)
58

591 0

60 | . ;

1 p om korsningen mellan figurerna och alla
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~

Datum: .....oovivreiiiiiiinereniernnennns Patientnummer:.......ccocoivieinrenrnnnns

KATZ EXTENDED ADL INDEX / BARTHEL INDEX

BARTHEL | KATZ

MAT och DRYCK/FODOINTAG

BARTHEL Oberoende, Kan sjilv anviinda nddviindiga hjilpm
Ater inom rimlig tid (10)
Behdver hjlilp t ex fdr att skiira, men kan ita sjilv
(3)
Kan ej ita sjilv (0) 0

10

KATZ 1 Oberoende. Fir sjilv in maten i munnen och
: sviljer,
Fir hjilp att skiira kétt, Sppna matfSrpackningar.
05
Beroende. Fir hjilp att f3 in maten i munnen
eller sondmatas, :
eller har niiringsdropp. (0)

BADNING |
BARTHEL Klarar sig utan hjilp. (5)
Beroende av hjilp eller vervakning (0)

=119 1

KATZ 2 Oberoende. Fir ingen hjilp eller $vervakning,
Tar sig till handfatet

sjdlv, eller i och ur badkaret, ingen tillsyn i 1
duschen.

Fir tviitthjilp med ryggen. (1)

Beroende. Fir hjdlp att ta sig till tvittplats eller
vatten framburet. Hjilp i och ur badkar,

tillsyn i dusch, hjiilp med fotter eller underlivet.
(©0)

PERSONLIG TOALETT

BARTHEL Klarar sjilv att tvitta ansikte, kamma hir, borsta
tinderna, rakning (el. rakapparat). (5)

Behéver hjilp med personlig toalett (0) 0

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml
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- TRail.5"
1
§-_ Datum: ..c..ocovieriniiiinnninnininnn, Patienthummer:........oo.oouniiininannee.
4
5
6 BARTHEL | KATZ
7 [PAKLADNING; PA- OCH AVKLADNING
g BARTHEL Oberoends. Kan knyta skor. Klarar 10
10 ' knappanaordningar och sitta p& bandage. (10)
» Behover hjilp men kan Atminstone gtira hillften
12 inom rimlig tid. Hilften =hjilp med knappar, 5
13 dragkedja men kan ta p& nigot plagg sjilv (5)
1‘5‘ ' Beroende av hjilp vid pA- och avklidning (0) 0
1
1? KATZ3 Oberoende. Fir ingen hjilp eller dvervakning.
18 Hiimtar kiider, kifir pd och av sig, ven korsett, 1
19 ytterklider, skor, strumpor. Fir hjdlp att knyta
20 skor. (1)
. Beroende. Fir hjlp att hiimta, eller med p4- och 0
23 avklidning, eller forblir ofullstiindigt kiidd. (0)
24 .
25 | TARMKONTROLL
26 | BARTHEL Oberoende, Kan sjilv ge lavemang eller stolpiller 10
i vid behov. (10)
29 Nedsatt kontroll $ver tarmen (1 ging/v) och
30 behdver hjilp med lavemang eller stolpiller. (5)
31 Inkontinent. (0) 0
32
33 { BLASKONTROLL/KONTINENS.
gg BARTHEL Kontinent. Kan sjilv anviinda urinuppsamlande 10
36 forband. (10)
37 Nedsatt kontroll $ver bldsan (max 1 ging/dygn)
38 eller behdver hjilp med urinuppsamlande 5
39 forband (5)
a0 Inkontinent eller kateter som skits med hjilp av 0
pe annan person (0)
. xaTZ 4 Oberoende. Kontinent, Skéter sjlv ev. Medicin, 1
43 lavemang, colostomi, KAD i hemmet. (1)
44 Beroende. Hinner inte till toaletten, Inkontinent 1
4 ging under obs-tiden, Inkontinent stindigt, FAr 0
. stindigt tillsyn, eller hjilp av annan. KAD som
51: bl4striinas, Colostomi som skits av annan. (0)
51 ‘ .
52
53
54
55
56
57
58
59
60
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..................... Patientnummer:

---------------------------

Page 104 of 166

KATZ

Oberoende vid toalettbestk och vid anviindandet
av bicken. Klarar kitider, att torka sig, spola eller
rengtra biicken. (10)

Forflyttningshjilp, hjilp med kitder och
toapapper. (5)

Helt hjlpberoende (0)

Oberoende, Fir ingen hjilp eller 8vervakning.
Kan anviinda klipp, gistol, rullstol. Kan anviinda
nattklir] och dA tdmma detta sjilv. (1)

Beroende. Fir hjilp att ta sig till toaletten, eller
med nigot av ovanstiende. Fr hjilp att ta sig till
toaletten, eller med nigot av ovanstiende. Fir
hjiilp eller vervakning: kan inte ta sig till
toaletten. Anviinder biicken, bldja eller toalettstol
liven dagtid. (0)

BARTHEL

STOL- SANGFORFLYTTNING

Oberoende, Inkl. att l4sa rullstol och lyfta
fotstdd. (15)

Lite assistans och tillsyn (10)

Kan sitta men behtver hjilp vid forflyttning (5)
Kan ej sitta, behtver hjilp av 2 personer eller lift
vid férflyttning (0)

15
10

[ FORFLYTTNING
KATZ6

BARTHEL

Oberoende. Fir ingen hjilp eller 8vervakning.
Kan anviinda ett stdd, t ex kiipp, sdngstolpe. (1)
Beroende. Fir hjilp av annan person.
Sidngbunden. Kan eller fir ej [4mna siingen, eller
behtver lyftas (tva personer). (0)

Klarar att g4 50 meter, fir anvinda kipp eller
bock, dock ¢j roliator. (15)

Klarar att g4 50 meter med hjilpmedel] och
levande stdd eller tillsyn. (10)

Oberoende med rullstol, kan sjilv kéra 50 meter,
endast vid of6rméga att gi. (5)

Helt hidlpberoende (0)

15

10

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/g

uidelines.xhtml



Page 105 of 166 BMJ Open

oOoNOYUT D WN =

STADNING
Rengdr bostaden, dammsuger, torkar golv. Noggrannheten i stidningen bedoms ej.

KATZ

Oberoende. Stidar enligt ovan vid behov. Fir hjélp att béra ut mattorna, (1)

Beroende. Stéidar inte alls eller fir hjélp med nigot av ovanstiende. (0)

MATUPPKOP
Tar sig till afféiven, Karar trappor eller andra hinder, plockar varor, betalar, bér hem

Oberoende. Handlar mat enligt ovan, (D

Beroende. Handlar mat tillsammans med ledsagare. Handlar inte mat eller fir hjélp
med ndgot av ovanstiende. (0)

TRANSPORT
Zar sig till hallplatsen for allminna kommunikationer, stiger pé och féirdas med t ex
buss, spdrvagn eller lokaltdg.

Oberoende. Anvinder allménna kommunikationsmedel vid behov., (D

Beroende. Mista ha ledsagare i nagon del av aktiviteten. Tar sig inte till hallplatsen
eller méaste ha ledsagare hela viigen. (0

MATLAGNING
Tar sig till kbket, tillreder middag, skiter spisen

Oberoende. Lagar mat enligt ovan vid behoy, (1)

Beroende. Lagar inte middag eller virmer enbart fardiglagad mat. Lagar inga mal. (0}
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~ é///x/ﬂ, 5

, Daum__J__J 12 manader —
i DAtAINSAMIBRE:.......00iiiienterenrirnnersivinreresssseresssnseessssnnsessesssnnsin

g TID ATT GA 10 METER INOMHUS

?o Kan ¢j g4 (0) Kan g& med hjilpmedel och tillsyn (1)

., med hjklpmedel (2) utan hjilpmedel (3)

Et Be patienten g4 s4 fort som mdjligt (utan att dventyra sékerheten)

1> Tid att g4 10 m (sek) -

ig Ginghjilpmedel.........ccccceevviiviieriierirersenennirannnn

2| NINE- HOLE PEG TEST

23

" Test: Be ga:lenten Placera de 9 pinnarna i briddans hal, en pinne i taget och ddrefter ta ur
5c dem, en itaget och ligga tillbaka dem i Iddan s& snabbt som mdjligt. Placera lddan framfor
2% gaﬁenren s& art lddan stdr ndrmast den hand som testas. Lt patienten f& dva sig en gdng

27 innan testet utfdrs. Borja med den icke-afficierade handen. Tid tas frin det patienten tar den

;g JUrsta pinnen till den sista pinnen dr tillbakalagd i l3dan.

2(1’ Hdger sida, sek
32 '

33 ]

34 Hoger sida, antal peg/min
35

36

;73 Vinster sida, sek

39
40 Vinster sida, antal peg/min
41

42

Antal peg/min anges ndlr patienten har mycket neds ik i ;

43 ; mycket nedsast finmotorik i handen. Saknas finmotorik
sshanden anges 0 peg/min. Kan patienten, men mycket ldngsamt, 1a tid det tar fr patienten art
ssplocka upp och placera och ta ur en pinne, tilldt max 2 minuter. Ange sedan antal peg/min.

46

47

48

49

50
51

52

53

54

55

56

57

58

59

60
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[P / T -
1 2005-08-03
g AMPS BEDOMNINGSFORMULAR
4
5 Klientdata
?Klicnt:
8Beddmare: FLYTTA SIG SJALV och FOREMAL
O teant idde
1lo(hent id: Alder: Plyttar 403 2 1
1§én: man kvinna
N — Lyiter 4 2 1
THuvudsaklig diagnos:
1S.q‘?’etlmndm' diagnos: Gér § 3.2 1
I 3 2 1
Bedémningsdatum: Transporterar 4
Ubs. av uppgifinr: 1 2 3 4 Kalibrerar 4 3 2 1
pgift nr: Uppgift: Har flyt 4 3 2 1|
19 UPPRATTHALLA GORANDET
%?ralileten pd klientens utfrande i den hdr uppgifien: Orkar 4 1 2 1
I bl
2 nga problem stora problem Haller tempo 4 3 2 4
(GRad anstringning 1 2 3 4 5 & - ;
, . Fokuserar 4 2 1
Péfl}lskﬂd effektivitet | 2 .3 4 5 6 Atbotar
Sgkerhetsrisk l 2 3 4 5 6 mélinriktat 4 31 2 1
Behov av assistans 1 2 3 4 5 6 ANVANDA KUNSKAP
28
29 ) . Viljer 4 3 2 |
igntens generella firmiga ait fungera sj#ivstindigt ute i
i & ) ] ! e Anvinder 4 3 2 1
iahthéllet (utifrdn allt du vet om klienten)
;?ﬂemen kan/skulle kunna fungera Sfélvstandigt Hanterar 4.3 2 1
34 Frigar 4 3 2 |
SRlienten behdver/skulle behdva minimal ORGANISERA TID
36, ,
37a.s-mtam/handlednmg Inleder 4 3 2 1
_Hlienten behover/skulle behova moderat till maximal Fortsitter 4 3 2 1
3%ssistans Gér i logisk
a7 ordning 4 3 2 |
42 MOMENTENS POANG Avslutar 4 3 2 1
ji Kompetent=4 Tveksamt=3 Begtiinsat=2 Bristande=] ORGANISERA RUM och FOREMAL
45 Stker/lokaliserar 4 3 2 |
j? KROPPSPLACERING Samlar ihop 4 3 2 1
aigiserar 4 3 2 1 Organiserar 4 3 2 ]
térupp 4 3 2 | Aterstaller 4.3 2 1
icBfar 4 3 2 1 Navigerar 4 3 2 |
52
53 SKAFFA och HALLA FOREMAL ANPASSA GORANDET
¢ 54 4 3 2 Ligger mirke tifl/
55 Agerar 4 3 2 1
e, 4 3 2 | .
Anpassarmiljip 4 3 2 |
g?i: 4 3 2 | Anpassar
0, erar 43 2 | Drar nytta av 4 3 2 1

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



oNOYULT D WN =

BMJ Open Page 108 of 166

- ®il5

. Lena von Koch » adaptationsprocessen, strokeprojekt, aug.2000
Frenchay Activitiy Index

Referenser:

Wade DT, Legh-Smith J, Langton Hewer R. Social activities after stroke: measurement and natural history using
the Frenchay Activities Index. /nt Rehabil Med 1985;7:176-181.

Wade DT Measurement in Neurological Rehabilitation Oxford University Press; 1992,

Namn:

Datum:

Under de senaste 3 midnaderna:
Sétt ett kryss efter ett alternativ (per friga)

-k Laga mat, huvadmailtid,

(utfSr en visentlig del av planering, forberedelser, tillagning, Ej enbart
vérma mat, koka kaffe eller ordna mellanmal)

O=aldrig ()
1= mindre #n 1ging/vecka ()
2=1-2ggr/vecka | )
3=de flesta dagar )
2, Diska
(diska, torka, stilla undan inte bara skélja av nigot enstaka foremal)
O=aldrig | ()
1= mindre dn 1gdng/vecka ()
2=1-2ggr/vecka ()
3=de flesta dagar ()

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml
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1

; ‘Lena von Koch , adaptationsprocessen, strokeprojekt, aug.2000

3

p 3. Tvitta klider

. .

7 (planera tviittning och torkning av kléider antingen fdr hand eller i maskin)
8

?o O=aldrig ()
I 1=1-2ggr under 3 minader ()
13 2=mellan 1 i mdnaden och

15 1géng i veckan (3-12 ggr) under 3 manader ()
17 3=minst 1 ging /vecka ()
19

20

;; 4, Litt hushallsarbete

" (damma, putsa och stilla i ordning l4tta foremal)

5 Qealdrig )
;; I=1-2ggr under 3 ménader )
;g 2=mellan 1 i minaden och 1gang i

) veckan (3-12 ggr) under 3 manader ¢)
” 3=minst 1 ging /vecka ()
35

36

;73 5. Tungt hushillsarbete

ig (allt hushéllsarbete inklusive béidda sing, rengéring av golv, flytta mébler
41 etc.)

42 .

" (O=aldrig | )

" 1=1-2ggr under 3 méanader ()

173 2=mellan 1 i manaden och

4513 1géng i veckan (3-12 ggr) under 3 minader ()

) 3=minst 1 ging /vecka ' ()

53

54

55

56

57

58

59

60
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Léna von Koch , adaptationsprocessen, strokeprojekt, aug.2000

6. Handla
(utfSra en visentlig del av planering och inkdp, liten eller stor

mingd varor, inte enbart skjuta kundvagnen).

O=aldrig ()
1=1-2ggr under 3 ménader ()
2= mellan 1 i minaden och '

1ging i veckan (3-12 ggr) under 3 manader ()
3=minst 1 ging /vecka ()

7. Sociala aktiviteter utanfor hemmet .
(g4 pa bio, teater, restaurang fbrenings-, fritids- och kyrkliga aktiviteter,
dta och dricka med viinner etc. aktivt deltagande)

O=aldrig ()
1=1-2ggrr under 3 ménader ()
2= mellan | i minaden och 1géng i

veckan (3-12 ggr) under 3 ménader ()
3=minst 1 ging /vecka ()

8. Promenera utomhus mer in 15 min
(oavbruten promenad under minst 15 min eller 1.5 km. Korta and-
hdmtningspauser 4r tilldtna. Kan innebdra att g4 till mal ex. afféiren)

O=aldrig ()
1=1-2ggr under 3 ménader ()
2=mellan 1 i minaden

och 1ging i veckan (3-12 ggr) under 3 manader ()
3=minst | ging /vecka ()
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- Lena von Koch, adaptationsprocessen, strokeprojekt, aug,2000

9. Utdva hobbyverksamhet
(mdste deltaga aktivt sticka, odla vixter, mala, idrotta - inte bara se pa
9 sport pd TV)

oNOYTULT D WN =

" O=aldrig ()
1 i 1=1-2ggr under 3 minader ()
12 2=mellan 1 i mdnaden och

17 1gAng i veckan (3-12 ggr) under 3 ménader ()
;g 3=minst | ging /vecka ()

54 10. Kdra bil / anvinda allminna kommunikationer

25 (ej firdtjanst)

o O=aldrig ()
> 1=1-2ggr under 3 manader ()
2 2=mellan 1 i minaden och

gj lgéng i veckan (3-12 ggr) under 3 minader ()
22 3=minst 1 ging /vecka under de senaste 6 manaderna ()

> 11. Utflykter / bilturer (ndjesresor)

j; (buss-, tig-, eller bilturer - en del planering och beslutsfattande skall ingé
jj inte resor organiserade av institution savida inte patienten sjilv har

Z‘Z valt att deltaga)

7 O=aldrig ()

‘5‘3 1=1-2 gdnger under 6 ménader ()

; 2=mellan 1 gdng varannan manad och

gj 2 ginger i minaden under 6 manader (3-12 ginger) ()

.o 3=varje vecka under 6 minader ()
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24

30

36

46

48

BMJ Open

Lena von Koch , adaptationsprocessen, strokeprojekt, aug.2000

12, Tridgdrdsskdtsel

0=aldrig ()
1= 14t (tillfillig rensning av ogris, grisklippning) ()
2=méttligt (regelbunden resning av ogris, grisklippning) ()

3= tungt ( allt nddvindigt arbete inklusive grivning) ()

13. Hushalls- / bilskdtsel
O=aldrig ()
1=l14tt (reparera mindre skador) ()
2= méttligt (lite malning, pyntning, rutinméssig bilskétsel) ()
3=tungt (det mesta som #r nSdvindigt for hushalls- / bilskstsel

och reparationer) ()

14. Liisa bdcker
( ej tidningar, tidskrifter eller dagstidningar)

0=ingen ()
=1 under 6 ménader ()
2= mindre &n 1 var fjortonde dag, ()
3=mer 4n 1 var fjortonde dag ()

15. Forvarvsarbete

0= inget ()
I=upp till 10 timmar per vecka ()
2=10-30 timmar per vecka ()
3= mer #n 30 timmar per vecka ()
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5;’/474,5—

1
2

3 ] - . . .

+  Dina vardagsaktiviteter (Occupational Gaps Questionnaire; 0GQ)

5

S I detta instrument ombeds Du besvara om Du utfsr och vill utfora 28 olika aktiviteter i ditt boende,
8  pA din fritid, i ditt arbete och i ditt sociala liv. Tva frégor stills vid varje aktivitet, Dessa tv frigor
9  bertr om Du utfr och om Du vill utfsra aktiviteten (avser den vardagssituation Du lever i nu).

10

1; Var vénlig och kryssa i det svarsalteratlv som stammer bést for Dig ( "a” eller "nef") vid
1> bAda fragorna vid varle aktivitet i frAgeformuléret,

14
15 Exemplen i frigeformuliret

16 Vid de flesta av aktiviteterna finns nigra exempel pa typer av aktiviteter som avses. Dessa ska bara

17" ses som exempel,
18

19 ® Detfinnst ex minga fler idrotts- och motionsaktiviteter sin de som angivits i frga 9. Du kan
20 utféra andra idrottsaktiviteter och #nda svara "ja” pa frigan om Du utfdr aktiviteten.
21 * Detkan ocksd vara s att du inte gor ndigot som du vill gora t ex att du inte lingre kan baka
22 som du tyckt om att gbra tidigare, Du ska d4 under fréga 2 svara "nej” pa frigan "Utfor du
23 aktiviteten?" och “ja” pa frigan "Vill du utfra aktiviteten?” fastiin du fortfarande bide lagar
;‘5‘ mat, diskar, dukar som #r exempel under friga 2.
26
27
28], Inkép Utfor du aktiviteten? ja0dl nej O

29(ex gtira sméinkop, Vill Du utféra aktiviteten? jag nej 0
g?veckohandla)

32 )

3. Matlagning Utfor du aktiviteten? jaO nej O

34 ex laga mat, baka Vill Du utféra aktiviteten? jad nej 0

3diska, duka)

36

33, Tviitt och klddvard Utfor du aktiviteten? jad nej O

g X tviltta, stryka, laga) Vill Du utfora aktiviteten? jaO nej O

40

4. Stddning (exdamma  Utf6r du aktiviteten? jabh nej O

his uga) Vill Du utfora aktiviteten? jagd nej 0

44

4. Skota enklare Utfor du aktiviteten? jaO nej O

tinderhall av bostad, Vil Du utfora aktiviteten? jagd nej O

{gidgard, bl

(x smireparationer, skota

Q blommor, tviitta bil, klippa

grasmatta, rensa ogrils) ‘

2
ég Skita mer Utfor du aktiviteten? jan nej 0
omfattande underhall Vill Du utfora aktiviteten? ja0 nej O
bostad, tridgird,
H (ex reparera bil, anligpa

odding, bygga om/renovera bostaden)

59
7%Sk6ta hemmets UtfSr du aktiviteten? a0 nej O
skonomi Vill Du utféra aktiviteten? ian nai r
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1
2 8. Transporter Utf8r du aktiviteten?

3 (ex &ka bilbuss, cykla Vill Du utfdra aktiviteten?
;‘ kdra bil)

6

7 9, Idrott/motion Utfdr du aktiviteten?

8 (ex motionsgympa, simma  Vill Du utfdra aktiviteten?
9 jogga, spela fotbol, titta pa

10 idrottsevenemang)

11

12 ot

13 10, Friluftsliv Utfdr du aktiviteten?

14 (ex promenera, plocka bir Vill Du utftra aktiviteten?
15 och svamp, jaga, fiska,
16 campa)

19 11. Hobbyaktiviteter Utfor du aktiviteten?

20 (ex handarbete, hantverk, Vill Du utféira aktiviteten?
21 snickra, spela instrument,

22 sjunga i kdr, fotografera,

23 tahand om husdjur)

26 12. Kulturella

27 aktiviteter
28 (ex g4 p4 bio, konserter,

29 teater, utstillningar, bibliotek)
30

g; 13. TV/video/radio/  Utfsr du aktiviteten?

33 SLEreO (ex lyssna pd musik,  Vill Du utféra aktiviteten?
34 titta pd film, TV-serier,
35 hyheter)

Utfdr du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

36
37 14, Lisa (ex dagstidning)  Utfér du aktiviteten?

38 Vill Du utféra aktiviteten?
39

3(1) 15. Lisa (ex tidskrifter,  Utfér du aktiviteten?

4 litteratur) Vill Du utf6ra aktiviteten?
43

44 i
4516, Skriva (ex skrivabrev Utfér du aktiviteten?

46dikta, fSrfatta) Vill Du utf6ra aktiviteten?
47

48

497. Spel (ex tips, Utfdr du, aktiviteten?

> gﬁllskapsspel. ligga patiens,  Vill Du utfora aktiviteten?
52tisa korsord)

53
548. Dator (ex spela,

Utfor du aktiviteten?
sﬁgrfa pd internet) Vill Du utféra aktiviteten?
19. Umg4s med Utfdr du aktiviteten?
partner och/eller barn  Vill Du utféra aktiviteten?
60
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ja0d
jadl

ja0d
jad

ja0d
ja0

jad
jagd

jaQ
jaO

jaOd
jand

jad
jaOo
jaQd

jad

jad
jad

jaQ
jagd

jald
jag

ja0
ja0

nej 0
nej O

ngj 0
nej 0

nej 0
ngj 0

nej O
nej o

nej 0
nej o

nej [
nej 0

nej O
nej O

nej O
nej 0

nej O
nej (1

nej O
nej 0

nej O
nej 0

nej O
nej 0
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1

2

3

4 " .y . .

. 20. Umgis med slikt, Utfdr du aktiviteten? jad nej J
6  vinner, grannar Vill Du utféra aktiviteten? jadl nej O
7 (ex bestka, bjuda hem,

8 tala i telefon)

9

10 . rme . ) .
11 21.Delta i forenings- Utfor du aktiviteten? ja0 nej O
1 ; verksamhet Vill Du utfra aktiviteten? jaCd nej O
14

15 ' . e

16 22.Deltaireligids  Utfor du aktiviteten? jad nej O
17 verksamhet Vill Du utfora aktiviteten? ja0l nej O
18

19

;? 23. Besoka restaurant, Utfér du aktiviteten? jald nej O
22 café, pub, danslokal  Vill Du utfdra aktiviteten? jad nej O
23

24 24, Resa Utfor du aktiviteten? jaO nej 0
;Z (ex for ntje, charter) Vill Du utféra aktiviteten? ja0 nej 0
27

28

5o 25. Yrkesarbete Utfor du aktiviteten? jal nej O
30 (hel- eller deltid) Vill Du utféra aktiviteten? jaOd nej O
31

32

33 26. Studier Utfor du aktiviteten? jaO nej 0
2‘5‘ (hel- eller deltid) Vill Du utfora aktiviteten? jad nej O
36 «

3; 27.Skotaochupp-  Utfor du aktiviteten? jal nej O
38 fostra barn Vill Du utf$ra aktiviteten? jad nej 0
39

40 ITT

41 28. Frivilligarbete Utfor du aktiviteten? ja0O nej O
4>  (ex leder gymnastikgrupper,  Vill Du utfora aktiviteten? jagd nej O

43 studiecirklar, ungdomsverk-
44 samhet, ir politiskt aktiv)

47 29. Beskriv giima med egna ord hur du upplever dina vardagsaktiviteter och eventuella
48 “gap” mellan vad du vill géra och gor.

....................................................................................................................................................................................

....................................................................................................................................................................................

Tack for Din medverkan!
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Inverkan p4 delaktighet och autonomi (IPA)

Inledning

I detta frageformuldr stills ett antal fragor om dagliga aktiviteter. Syftet med detta

frigeformuldr 4r att £3 ditt perspektiv pa vilket sitt ditt hilsotillstand eller din/dina
begrinsning(ars) inverkan pd dina mjligheter att leva ditt som du vill., .

Alimiinna anmiirkningar

Nér du besvarar frigorna, tink pd att det uteslutande handlar om din 4sikt och dina

erfarenheter, Inget svar 4r ritt eller fel. Det handlar om ait ge det svar som du anser biist

stimmer pé din situation.

Du kan besvara frigomna genom att sdtta ett kryss vid det svar som du véljer.T.ex. om du kan

forflytta dig i din egen bostad vart/var du vill, skulle du besvara den firsta frigan s4 hir;

Att frflytta mig i min egen bostad vart/var jag vill gar:

X mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska déligt
O daligt

Vid varje friga kryssar du endast fir ett svar | cirkein. Det 4r mycket viktigt att du besvarar
alla frigor. Aven om du tycker att en frdga #r oviktig eller om du kanske inte har ndgon klar

asikt, ber vi dig 4ind4 att kryssa for det svar som biist passar din situation, Om du tvekar om
svaret pd en fraga, vilj da det svar som ligger ndrmast din &sikt,

Efter varje friga kan du ange hur stort problemet 4r fr dig. Om du vill kan du kommentera
ditt svar pd varje friga.

Det tar ungefiir 20 minuter att fylla i detta frageformulir,
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RORLIGHET

Forst vill vi stilla ett antal fragor om rdrlighet, dvs, mdjligheten att forflytta dig dit du vill och
vara diir du vill. I dessa fragor handlar det framfr allt om huruvida du sjllv kan bestimma -
vart du forflyttar dig och nér du gbr det.

1 a) Att forflytta mig i min egen bostad vart/var jag vill gar:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska diligt
O diligt

1b) Att f5rflytta mig i min egen bostad ndr jag vill gir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska déligt
O déligt

1c) Att besBka grannar, vinner och bekanta ndr jag vill gér:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska daligt
O diligt

1d) Att gtra utflykter eller en (semester)resa sd som jag vill, gar:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska daligt
O déligt

1e) Problemupplevelse

I vilken utstrickning tycker du att ditt hiilsotillstind eller din(a) begrinsning(ar) 4r ett problem
f5r din rérlighet inomhus och utomhus?

O inget problem .

O i viss min ett problem

O ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren p4 frigoma la-le:
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PERSONLIGA BESTYR

Hir ﬁ)ljef nu nigra frigor om de personliga bestyren, I dessa fragor handlar det om i vilken
man du sjilv kan bestimma niir du sjilv skéter dina bestyr eller far hjilp, och hur detta sker,
dven om du fir hjilp.

2a) Att tviltta sig, kit pd sig och skota personliga bestyr P4 det siitt som jag vill gar:

O mycket bra
Obma

O ganska bra

O ganska déligt
O diligt

2b) Att tvitta sig, kl4 sig eller skéta personliga bestyr ndr jag vill gar:

O mycket bra
O bra

O ganska bra

O ganska daligt
O ditigt

2c) Att légga sig och att stiga upp ndr jag vill gar:

O mycket bra
Obmn

O ganska bra

O ganska déligt
O déligt

2d) Att ga pa toaletten ndr jag vill det och tycker att det #r nédvéndigt gér:

O mycket bra
Obra

O ganska bra
O ganska déligt
O daligt

2¢) Att bestdmma ndr jag vill 4ta och dricka gar:

O mycket bra
Obra

O ganska bra
O ganska déligt ‘
O daligt
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1
2
3
4 4
5

? 2f) Problemupplevelse

8 I vilken utstriickning tycker du att ditt héilsotillstAnd eller din(a) begriinsning(ar) ir ett problem
9 for dina personliga bestyr?

10

11 O inget problem

12 O i viss mén ett problem

12 O ett stort problem

12 (Eventuell) kommentar till svaren pé frigorna 2a- 2f:

17

18

19

20

21 AKTIVITETER HEMMA OCH ROLL I FAMILJEN

22 I varje familj (eller andra former av boende) har var och en vissa uppgifter och

23 ansvarsomraden. Det r vad som avses med roll i familjen, Ftijande fragor handlar om rollen i
24 familjen och inverkan av ditt hillsotillstind eller din(a) begriinsning(ar) p& hur du genomfor
25 den. Det handlar ater om i vilken utstrickning du kan bestimma n#r och hur nigot sker dven
;? om du inte gbr det sjilv, didrfor stdr ordet "I4ta” i vissa frAgor inom parentes.

i 3a) Mitt bidrag till hushallsuppgifterna sd som jag vill 4

30

31 O mycket bra

32 Obra

33 O ganska bra

34 O ganska daligt

35 O déligt

36

37 3b) Att (14ta) utfira litt hushallsarbete (t.ex. laga mat, kaffe, te) sd som jag vill gar:

38

39 O mycket bra

. Obm

45 O ganska bra

43 O ganska déligt

44 O daligt

45

46 3¢) Att (1ata) utfora tyngre hushéllsarbete (t.ex. stidning) s4 som jag vill gér:

47

48 O mycket bra

49 O bra

50 O ganska bra

51 O ganska ddligt .
52 i

. O daligt

o 3d) Att (14ta) utfora hushallsuppgifter ndr jag vill gir:

g? O mycket bra

58 Qbra

59 O ganska bra

60 O ganska dligt

O daligt

- e - - e e e PR fosemar vl A0 AANS A AAAL o ani e e e m i B ) imama ¥ oimd theeal
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3e) Att (lata) utfira smaarbeten och underh4ll pa hus och i tridgarden sd som jag vill gir:

O mycket bra
Obra

O ganska bra

O ganska daligt
O diligt

3f) Méjligheten att hemma spela den roll som tillkommer mig 4r;

O mycket bra
Obra

O ganska bra

O ganska déligt
O déligt

3g) Problemupplevelse
I vilken utstriickning tycker du att ditt hilsotillstind eller din(a) begrinsning(ar) #r ett problem
for din roll i familjen eller i hushillet?

O inget problem
Oi viss min ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa frigorna 3a- 3g:

EKONOMISK SITUATION
[ denna friga handlar det om i vilken utstrickning ditt hélsotillstdnd eller din(a)
begrinsning(ar) pverkar anvindningen av din inkomst,

4a) Mbjligheten att anvéinda pengarna sd som jag vill &r:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska dalig
O dilig

4b) Problemupplevelse
I vilken utstrickning tycker du att ditt hitlsotillstand eller din(a) begrinsning(ar) 4r ett problem
for din ekonomi?

O inget problem
O i viss mén ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren p4 frigorna 4a- 4b:

Original: Impact op Participatie en Autonomie ([PA), Cardol, 2001 & 2004, ansvarig for svensk oversatining M. Larsson Lund, Umed

univerites
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ANVANDNING AV TIDEN OCH AVKOPPLING

Om du sjdllv kan bestdimma vad du vill géra p din (fri)tid, ndr du vill gbra det eller hur iinge
9 ir vad denna friga handlar om.

oNOYTULT D WN =

10

11 5a) Méjligheten att disponera min (fri)tid sd som jag vill 4r:

12

13 O mycket bra

14 Obra

15 O ganska bra

o O ganska dilig

18 O dilig

19

20 5b) Problemupplevelse

21 I vilken utstrickning tycker du att ditt haisotitlstind eller din(a) begréinsning(ar) 4r ett problem
22 f6r hur du anviinder din tid och din fritid?

23

24 O inget problem

25 O i viss mén ett problem

;? O ett stort problem

;g {Eventuell) kommentar till svaren p4 frigorna 5a- Sb:

30

31

32

33

34 SOCIALA KONTAKTER

35 Féljande frigor handlar om dina sociala kontakter.

36 Det kan vara s att dina sociala kontakter 4r annorlunda och fSrekommer mindre ofta pa grund
37 av ditt hilsotillstind eller din(a) begransning(ar). I frigorna 6c och 6e talas om "respekt”,
38 Med respekt menas den utstrickning i vilken du behandlas korrekt och hdvligt, som du under
ig normala omsténdigheter har riitt att viinta dig.

j; 6a) Mtjligheten till ett jdmstillt samtal med mina nérmaste ir:

ji O mycket bra

45 Obra

46 O ganska bra

47 O ganska délig

48 O délig

49

50 6b) Umginget med mina nérmaste 4r: .

51

52 O mycket bra

>3 Obra

>4 O ganska bra
2> O panska daligt
O daligt
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6¢) Den respekt som jag fir av mina niirmaste Hr:

O mycket bra
Obma

O ganska bra
O ganska dalig
O dilig

6d) Umginget med ménniskor som jag kinner mindre vil dr:

O mycket bra
Obra

O ganska bra

O ganska déligt
O diligt

6e) Den respekt som jag fir av ménniskor som jag kénner mindre vil ir:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska délig
O dalig

P4 grund av ditt hilsotitlstdnd eller din(a) begriinsning(ar) kan fysisk intimitet, eller inledning

av intimitet med en annan vara fSrindrad,
6f) Mdjligheten till intimitet si som jag vill dr:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska dilig
O dalig

Det kan vara s# att omfattningen med vilken du tréiffar andra ménniskor frdndrats p& grund
av ditt h#lsotillstind eller din(a) begrinsning(ar).

6g) Den omfattning med vilken jag triffar andra ménniskor 4r:
O mycket bra

O bra .

O ganska bra

O ganska dalig
O dilig

Originak: Impact op Participatie en Autonomie (IPA), Cardol, 2001 & 2004, ansvarig fir svensk oversatining M. Larsson Lund, Umed
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6h) Problemupplevelse

I vilken utstréickning tycker du att ditt hillsotillstdnd eller din(a) begréinsning(ar) 4r ett problem
fér dina sociala kontakter?

O inget problem
O i viss mén ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa frigorna 6a-6h:

HJALPA OCH STODJA ANDRA
De kommande frigorna handlar om dina méjligheter till att hj4lpa och stédja andra ménniskor
sisom familjen, grannar, viinner eller fSreningsmedlemmar.

7 a) Mina mdjligheter att hjdlpa eller stddja andra minniskor p4 nigot sitt r:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska délig
O dilig

7b) Problemupplevelse
I vilken utstrickning tycker du att ditt hdlsotillstnd eller din(a) begrénsning(ar) 4r ett problem
fr dina méjligheter att hjilpa och stédja andra?

O inget problem
O i viss mén ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar titl svaren p4 fragorna 7a-7b:

YRKESVERKSAMHET

Hir fSljer ndgra frigor om det arbete (betalt eller frivilligt arbete) som du nu utfsr, Vi vill
veta vilka dina mbjligheter 4r att hitta eller bibehd]la ett betalt eller frivilligt arbete, 4ven om
detta inte 4r relevant for dig for tillf4llet.

8 a) Mojligheten att f3 eller bibehilla ett betalt eller ett frivilligt arbete som jag vill utfora 4r:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska délig
O dilig
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Vinligen besvara friga 8b-8f endast om du har nigon form av betalt eller frivilligt arbete.
Aven om du inte arbetar just nu pga. sjukdom men 4ndA har ett betalt eller frivilligt arbete ber
vi dig att dnd4 fylla i frAga 8b-8f. I annat fall g4 vidare till friga 9.

8b) Mdjligheten att utfira mitt arbete just sdsom jag vill att det ska utfSras r:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska délig
O dalig

8c) Kontakten med arbetskamrater ér:

O mycket bra
Obra

O ganska bra
O ganska dilig
O détig

8d) Mdjligheten att nd eller behdlla den befattning som jag vill 4r:

O mycket bra
O bmna

O ganska bra
O ganska délig
O dilig

8e) Mdjligheten att byta funktion eller arbetsgivare 4r:

O mycket bra
O bra

O ganska bra
O ganska dilig
O délig

8f) Problemupplevelse
[ vilken utstrickning tycker du ait ditt h4lsotillstdnd eller din(a) begrinsning(ar) 4r eit problem
i ditt arbete?

L}
] 1

O inget problem
O i viss médn ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommentar till svaren pa frigorna 8a-8f:
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UTBILDNING

De kommande frigoma handlar om pd vilket sétt ditt hdlsotilistand eller din(a)
begrinsning(ar) har inflytande p dina mbjligheter titl att f4 (full)flja utbildning eller kurs
som du vill. Om du inte vill ha fortsatt utbildning eller f3ja en kurs, fyller du i "inte

tillimpligt” och gar vidare till friga 10. Om du skulle vilja g en utbildning eller kurs men ditt
hélsotillstind fSrhindrar det, ber vi att du #nd4 besvarar friga 92-9b,

98) Mbjligheten till att fa (full)flja utbildning eller kurs 4r:

O mycket bra O inte tilldmpligt
O bra

O ganska bra

O ganska dilig

O dilig

9b) Problemupplevelse

I vilken utstrickning tycker du att ditt hélsotillstAnd eller din(a) begrinsning(ar) &r ett problem
ndr det géller att genomga en utbildning eller kurs?

O inget problem
O i viss mén ett problem
O ett stort problem

(Eventuell) kommientar till svaren pé frigorna 9a- 9b:

SAMMANFATTNING

I detta frdgeformuldir har du besvarat frdgor som har att géra med inflytandet av ditt
hélsotillstind eller din(a) begrinsning(ar) for ditt personliga, sociala och samhdlleliga liv. Nar
du betraktar detta, vill du i svaret p4 nedanstdende friga ange om du i allménhet tycker att du
sjdlv i tillriicklig utstrickning kan bestimma vad du vill (l4ta) gra?

10. Min méjlighet att leva pi det sitt som jag vill ir:

O mycket bra

O bra

O ganska bra

O ganska dilig

O dilig

(Eventuell) kommentar till svaret p4 friga 10:

-~ e - .. . A
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Hej! Tack for ditt intresse for att anviinda IPA-S, Eftersom vi dir ansvariga fir den
svenska Sversiittningen av instrumentet, som inte finnu 4r publicerat pa svenska, vill vi
ha inflytande dver dess anviindning och spridning.

TillAtelse till anvindning av IPA-S under filjande villkor:

o IPA-S miste anvindas sisom det #r utformat i sin helhet, inga indringar av fir ske i
instrumentet, exempelvis av ordalydelse

o IPA-S anvinds enbart i det syfte ni angett, om ni vill anviinda instrumentet for andra
dndamal kontakta undertecknad.

e IPA-S fir ¢j spridas, om andra dr intresserad av att anviinda instrumentet hdnvisa dem
till undertecknad

e [IPA-S fir ¢j bildggas uppsats el dylikt
s Nir [PA-S anviinds hinvisa till ndgon av artiklama:

Larsson Lund M, Fisher AG, Lexell J, Bernsping B, The impact on participation and
autonomy questionnaire: Internal scale validity of the Swedish version for use in people with
Spinal cord injury. Journal of Rehabilitation Medicine, 39, 156- 162, 2007.

Larsson Lund M, Bernsping B, Nordlund A, Lexell J. Perceived participation and problems
in participation are determinants of life satisfaction in people with spinal cord injury.
Disability & Rehabilitation, 29, 1417-1422, 2007.

Larsson Lund, M., Nordlund, A., Nygérd, L., Lexell, ] & Bernsping, B. Perceptions of
participation and predictors of perceived problems with participation in persons with spinal
cord injury. Journal of Rehabilitation Medicine, 37, 3-8, 2005.

o Ange att IPA-S 4r en Sversittning av 2001 av det hollindska original versionen av
IPA

¢ Om aktuellt, ange huruvida IPA-S anvints utan den manual som finns till instrumentet
(engelska manual finns p4 instrumentets hemsida)

Ange om ni viljer att anvinda 2004 &rs (IPA 2006) version att, 2 items har lagts till i enlighet
med fSrindringar. av originalet, men ait dess psykometriska egenskaper 4nnu ej prévats for
svenska forhallanden. Dessa tv4 items mitegenskaper har testats i den engelska versionen av
instrumentet. Dessutom har den anvints i ett antal publikationer av oss dir vi studerat

personer med post-polio:

Larsson Lund M, Lexell I, Perceived participation in the life situations in persons with late
effects of polio. J Rehabil Med. 2008;40:659-64.

Larsson Lund M, Lexell J. The relationship between participation in life situations and life
satisfaction in people with late effects of polio. Accepterad for publicering i Disability &
Rehabilitation.
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1
2

3

4

5

6

; * Original version och engelsk version samt manualer till dessa finns pi foljande
9 hemsida: http://www.nivel.nl/ -- Stk efter IPA s3 kommer du ritt

10

1 Vinligen

12

13

1 Maria Larsson Lund, Univ. lektor, Ume4 universitet, Inst. fr samh4llsmedicin och
15 rehabilitering, arbetsterapi. Ansvarig for svenskdversittning av IPA, fSrkortad [PA-S

16 maria.larsson. lund@occupther.umu.se Ume 2008-11-03
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S

Fatigue Severity Scale (FSS)

I vilken utstriickning har Du kiint det som nedanstende uttryck beskriver? For varje uttryck,
svara spontant och ringa in den siffra som bist motsvarar hur det har kints. Siffroma varierar
mellan 1 (stimmer inte alls) och 7 (stimmer helt),

Stiéimmer Stimmer
inte alls helt
1 2 3 4 5 6 7
I. Min motivation ir ligre
ndr jag r uttréttad. 1 2 3 4 5 6 7
2, Motion framkallar
min tdtthet. 1 2 3 4 5 6 7
3. Jag blir Litt uttréttad, 1 2 3 4 5 6 7
4, Trétthet begrinsar min :
fysiska formdga. 1 2 3 4 5 6 7
5. Trotthet orsakar ofta
problem f&r mig. 1 2 3 4 5 6 7
. Min tritthet hindrar mig
att utfora ihallande
fysiska aktiviteter. 1 2 3 4 5 6 7
. Trotthet hindrar mig frin att
utfora vissa uppgifter och
dtaganden. 1 2 3 4 5 6 7
. Trotthet #r ett av mina tre
mest begrinsande symtom. [ 2 3 4 5 6 7
. Trotthet hindrar mitt arbete,
familjeliv och sociala liv. i 2 3 4 5 6 7
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Pator____
mdnader

! Patum /. 12
3 l.-noa.on-nuoouu-ca-.oon.loo-oc
4 Dam‘m’mlm:lOllt.o-lootl.o..l..l.-llluu.l.u.!i.lool'.l ke
s gkala fdr beddmning av téljder efter stro

verkatdinhllsaochdm
;Syﬂdmddmmirauuhuﬂmhudmmhmpl i e dig, VI
9uv.Vlvﬂlnﬂanvamvﬂk;glle avdinstrohmmthnrﬁ
" . e hur du dterhimtat dig
L bar 'THl] sist ber vi dig att bedtima bur
1 har plverh!dlnnvskvallm. )
13 Sﬂm
15 ™ som kan vara en fdljd av

lska (kroppsliga) proble
12 Foljande fragor handiar om de fys dl(n .& sl i
17
i Gansks viss Liten | Ingesstyrka
19 En ”
20| 1. Under den senaste veckan, hurskulle { Mycket mycket
21} du hedtma styrkan.. siyrks styrka styrka styrka
: 3 2 1
23 a. i den arm som hag phverkats mestav P 4
241 din stroke? : -
32 b.igripfbrmlgaidenhmdsomm 5 4 3
27 nay_mnm:wdinmke? l
28 [° 3 det ben som hat phverkats mestav din 5 4 3 2
§3 stroke? : l
31 | 4. den fot/vrist som har piverkats mest P 4 3
§§ av din stroke?
2‘5‘ Foljande frigor handlar om dlttmlnneoch-dintankemrmign.
36
Mycket Oerhirt

2573 2. Under den senaste veckan, hur svirt ln:l:lth Lite svart G:rkns Jm ernil
39 | har det varit for dig att.. : l
49 a.kommaihﬁgsakersomfolkjnstsagt 5 4 3
o | anaig? - . : l
43 [p. komma ihig saker som hinde dagea 5 4 3
44 innan? : l
32 c. kommaihigattgmsake_r(t.ex.hilla 5 4 3
47 | avtalade tider eller ta medicin)? - - 3 - 1
% I"3. Komma ibhg vilken veckodag det var? 5 4 3 2 1
50 1al?
51 e. addera och subtrahera : : : : l
52
53 | F koncentrera dig? : : : 2 t
54
55 | g. tinka snabbt? : : : l
56
57 | h. 18sa vardagsproblem? 5
58

BMJ Open
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1 ‘
2
3 Datwm__/__ / 12 minader Patnr___ ___
4
Z Dminmlm:llllI...liiltollll'l'll.lC.l.Illlll..l.!l‘!lll.-t..‘.!l lllll (IR SN NENTNN])
; Féljande frigor handlar om hur du kiinner dig, om humdrfSriindringar och om din fdrmiga att
9 kontrollera dina kinslor efter din stroke.
10
11
12 [ 3. Under den senaste veckan, hur ofta.. |  Alirig Sillan Dlang | SOBINR | gy dden
1+ | & har du kaot dig ledsen? s 4 3 2 1
16 .
b. har du kiint att du inte har nigon som
17| star dig nitra? 5 4 3 2 L
;g ¢. har du kiint dig som en birda for andra? 5 4 3 2 1
21 | d. har du kiint att du inte har nigot att se 5 4 3 2 1
22 | fram emot?
>+ | o har du ankiagat dig sjhlv fir misstden s s B ) .
5 | och misstag du gjorde?
26 [ f, har du haft det lika trevligt som du
27 | altid haf¥? 3 4 3 2 !
29 | g. har du kiint dig nerviis? 5 4 3 2 I
30
31 | h. har du kiint att livet ir virt att leva? 5 4 3 2 1
32 [ .
33 | i har du lett och skrattat minst en ging 5 4 3 2 1
34 | omdagen?
35 i
36  Fdijande frigor handlar om din {3rmaga att samtala med andra ménniskor, samt din
37 fdrmaga att {5rstd vad du liser och vad du hér | et samtal,
38
39
401 4, Under den senaste veckan, hur svirt | Inte alls Lite Ganska Mycket Oerhiirt
Z‘; har det varit att... svirt sviirt svirt svirt svirt
43| a. stiga namnet p4 en person du haft 5 4 3 ) 1
44| framfor dig?
32 b. frstd vad som sades till dig i ett 5 4 3 2 1
47| samtal?
2o - besvara frigor? 5 4 3 2 1
5@ .
d. namnge saker och ting vid dess riitta .
? 9 5 4 3 2 1
5% e. delta i ett samtal med en grupp 5 4 3 2 1
54 minniskor?
5
5p f. samtala i telefon? 5 4 3 2 1
5B 8. ringa upp nigon samt villja it 5 4 3 2 1
D telefonnummer och si& numret?
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Datum__/ _/
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12 mdnader

3
.
Damnmlmcillll.l.c..l!.‘-l-ll!.lbli-tlllnn.ll'...ltl.lollloollIlloliootllcnollotlll

Patnr

Page 132 of 166

Fd{jande frigor bandlar om de aktiviteter du kan tlinkas syssla med under en vaniig dag.

5. Under de senaste 2 veckorna, hur Inte alls Gansks Mycket Kan {ute all:
svirt har det varit att... wie | Limedn vt | ptendetts
s. skiira upp din mat med kniv och gaffel? 5 4 3 2 1
b. kit pd dig pd Sverkroppen? 5 4 3 2 1
c. tviltta dig (bada, duscha...)? s 4 3 2 1
d. klippa tAnaglama? 5 4 3 2 i
e. komma snabbt till toaletten? 5 4 3 2 1
f. kontrollera blAsan (s att det inte hinder 5 4 2
en olycka)? . 3 :
g. koatrollera tarmen (si att det inte 5 4
hitnder en olycka)? 3 2 1
h. gora littare hushillssysslor? 5 4 3 2 1
i. g8 och handla? 5 4 3 2 1
j» hantera pengar (t.ex. riikna
vixelpengar)? 3 4 3 2 !
k. skota ekonomin (t.ex. betala manatliga 5 4
rikeningar, anvéinda bankkontot)? 3 2 1
L. utftra tyngre hushallssysslor? 5 4 3 2 |
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1 N
2
i Datum__/ _/ 12 minader Patnr____

Z Dmnsmm:lll...l-‘.l..ll.l.ll.lIll.Il.I....l...l'l.i.l.....lI.ll...ll!l..‘...‘!.l.l

7

8 Fillande frigor handlar om din rirelsefdrmiga | och utanfSr hemmet.

9

10

11 | 6 Under de senasts 2 veckorna, hur Inte alle Ganska Mycket | Kan inge slls
12| gvirthar det varit att. i | Lemin | oy it | gorades
1‘5‘ a. sitta utan att tappa balansen? 5 4 3 2 1
1> | b. sth utan att tappa balansen? 5 4 3 2 1
18

19 { ¢. gi utan att tappa balansen? 5 4 3 2 1
20 | 4. furflytia dig frfn stingen 6ll en stol? 5 4 3 1
22 1 e, resadig frin en stol utan att anviinda 5

;i hi#ndema som stsd? 4 3 2 1
25 | f. gA hundra meter? 5 4 3 2 1
26

;; 8. 84 snabbt? 5 4 3 2 1
gg h. gi uppfdr en trappa? 5 4 3 2 1
g; i. g4 uppfor flera trappor? 5 4 3 2 1
gj j. ta dig in i och ut ur en bil? 5 4 3 2 1
35

36 Filjande frigor handlar om din firmAga att anviinda den hand som har PAVERKATS MEST

37 av din stroke.

38

39

3(1’ 7. Under de senaste 2 veckorna, hur

ps svilrt har det varit att anviinda den Inte alls Lite svirt Ganska Mycket | Kaninte alls
43 hand som har piverkats mest av din svirt svirt svirt glra detts
44 Stroke for att...

f a. biira tunga saker? 5 4 3 2 1
4] b. vrida om ayckeln  ett l4s? 5 4 3 2 1
‘s‘lr c. ppna en konservburk eller syltburk? 5 4 3 2 1

g d. knyta eft skosntire? 5 4 3 2 1
gie.plachuppeulitumym? 5 4 3 2 1
55

56

57

58

59

60
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Dauwm__/ __/ 12 médnader Pat ar,

Filjande frigor handlar om hur din stroke har piverkat din fSrmiga att delta i de aktiviteter

oNOYTULT D WN =

som du brukar gira, saker som dr viktiga f3r dig och som hjillper dig att finna livet
meningsfullt,

8. Under de senaste 4 veckorna, hur Stirsta delea
stor del av tiden har du haft Aldrig Siiltan Ibland av tidea Hela tides
begrinsningar niir det gilller... ‘
a. arbete (betait, frivilligt eller annat)? 5 4 3 2 1
b. aktiviteter tillsammans med andra? 5 4 3 2 1
c. lugna fritidssysselsiittningar? 5 4 3 2 1
d. aktiva fritidssysselsiitmingar? 5 4 3 2 1
e. din roll som familjemedlem och/eller
viin? . 5 4 3 2 1
f. ditt deltagande i andliga eller religitsa 5 4 3 2 1
aktiviteter?
g.din frmiga att visa dina kinslor for 5 4 3 2 1
n#rstiende?
h. din férmiga att ha kontroll 8ver ditt liv 5 4 3 2 1
s som du Snskar?
i. din formiga att hjilpa andra
#nniskor? 5 4 3 2 i
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Datum __/ _/ 12 médnader Pat nr.

Damimh“:o.'oconotltbloonoaoo-lotol-ouccooao-otonuolnn----lulucloo- adridsdtaemn
9, Aterhimtning efter din stroke

Ange pd nedanstiende skala hur mycket du har dterhimtat dig frin din stroke. PA
T skalan mellan 0 och 100 batyder 100 att du dr helt Aterstilld och 0 att du Inte
" : dterhimtat dig alls.

W oONOOULID WN =

16 =T 100 Helt Aterstilld
19 s 90

22 T

32 50

47 =t~ 0 Ejiterstiilld alls
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Nedan fljer ett antal frigor om hur tillfreds Du ar med olika aspekter av Ditt liv.

F&r ver och en av dessa frigor vill vi att Du in en siffra frin 1
1wmmmmmmmmamm;‘&a&u&mm

1 = mycket otillfredsstallmde
2 = otilifredsstitllands
3 = ganska otilifredsstallands
. 4 = ganska tillfredsstillsnde
§ = tillfredsstiilande
6 = mycket tillfredsstallande
38. Livet ir i allminhet 1 2 3 4 5 6
39. Yrkes- / sysselsittnings-
situationen &r 1 2 3 4 5 6
40. Ekonomin &r 1 2 3 4 5 6
41. Fritidssituationen 1 2 73 4 5 ¢
42. Kontakterna med vinner -
och bekanta ir 1 2 3 4 5 6
43. Sexuallivet 4r { 2 3 4 5 6
44.F6rm£ganf att klara mig
sjilv ( galler kiadsel, tvaty
bad, gingfrmiga o dyl) ir 1 2 3 4 5 6
45, Familjelivet ar ' 1 2 3 4 5 6
00 har ¢j nigon
familj
46. Parforhillandet Ar 1 2 3 4 5 6
00 har ¢j nigot
parforhillande
47. Kroppsliga hilsan ar i 2- 3 4 5 6
48. Psykiska hilsan ar -1 2 3 4 5 6
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G2 6
Db igl Slalidliavidll OLIUAY dDLUdy Lroup, 4 a a a a
Beddmping utfdyrd, datum: —_— Z . (ooo)

) - 15 .
Medvetande 5:52z52/7k164>74¢147‘77?7 45;31512?cf

Fullt medveten (6)

e
p Somnolent - kan vickas till fullt medvetande (4) cz
. Reagerar pd tilltal, men Ar inte fullt medveten (2) _ {(000)
L]
; Sdgonrdrelser
9 Ingen blickpares (4)
10 Har blickpares (2)
" Har "deviation conjuge&® (0) _ (000)
:; Armstyrka
” Lyfter armen med normal styrka (6)
' Lyfter armen med nedsatt styrka (5}
Lyfter armen med armbigen bdjd (4)

ﬂé Kan réra men inte mot tyngdkraften (2)
1; Totalfdrlamad (0) _ {000)
19 Handstyrka
20 Normal styrka (6)
@1 Nedgatt stryka i hela rérelseomfdnget (4)
2 Xan réra ndgot, men fingertopparna ndr inte
23 handflatan (2)
24 Totalfdrlamad (0) _ (o0o00)
25
26 Benstyrka
27 Normal styrka (§)
28 Lyfter benet rakt med nedsatt styrka (5)
29 Lyfter benet med bdjt kni (4)
30 Xan rdra men inte mot tyngdkraften (2)
31 Totalfdrlamad (0) _ (000}
32
33 Orienterad
34 Adekvat fér tid, rum och person (6)
35 2 av dessa (4)
36 1 av dessa (2) ,
137 Helt desorienterad (0) _ (000)
20 Ingen afasi (10)

3egrdnsat ordfdrrid eller inkorrekt tal (6)
41 Mer 4n ja/nej, men inga léngre meningar (3)
42 Endast ja/nej eller mindre (0) (000)
43 ——— - —
44 Facialispares :
45 ingen/tveksam (2) _ (000}
j? synlig (0) _ f(oo00)
48 Gdng
49 3ar 5 meter utan hjdlpmedel (12)
50 GAr med hjdlpmedel (9) :
51 G4r med hjdlp av annan person (6) .
52 Sitter utan scéd (3),
53 ' S#éngbunden/rullstol (0) _ {000}
54
55 -stal prognestisk podng _ _ (000}
56
57 -ctal lingsiktig podng - .. (000)
58
59
60
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25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35

36 .
37

38
39
40
41
42
43
44
45
46

¥

BMJ Open

-NARSTAENDES HIALPINSATSER

Insatser avser insatser frén den person som fller i Care
Berdkningen gors pd hur det har varit under den senast

Wller i Caregiver burden scale registreras under " dAnnan regelbunden hjdlp eller tillsyn”.

Hjdlpinsatser avser sddant som personen lidigare sjdlv utfort men inte ldngre klarar pga stroke. (Ex
Ingen tid skall réknas om Ppatienten far hjdlp av narstéende att laga mat sévida det inte dr en
rollfordelning pga insjuknandet i stroke. Daremot réiknas tid om till

syn behivs for dusch. Ovriga
insatser kan inkludera grdsklippning, likarbesok, att ta medicin etc. )

Personlig ADL,

Hur ménga timmar /vecka behéver din anhdrige hjalp nu med fodointag,

kontinens, forflyttning,
toaleftbessk, pa-/avklidning, badning/dusch

.................. tim/ vecka

Instrumentell ADIL,

Hur ménga timmar /vecka behover din anhdrige hjilp nu med matlagning, att dka allméinna
kommunikationer, matink8p och stddning?

.................... tim/vecka

Ovriga insatser

Hur méanga timmar /vecka behsver din anhdrige hjilp utdver det som tidigare ndmnts med sddant som
han/hon tidigare gjorde sjélv eller som tillkommit pga av stroke ?

.................. tim/vecka

...........................................................................................................

............................

-------------------------------------------------------------------------------

...........................................................................................................
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}

Caregives™ Buaes ouans

Sémhdlbmedicimka institutionen ‘ C
Lunds universitet it

EnkAt till anhorig

Hiir &r nigra frigor som berdr Din situation som anhdrig. Kryssa f3r det alternativ som bast
passar in fr Dig. Ge endast eft svar pd varje friga,

1. Kinner Du Dig trtt och utarbetad?

Nej, inte alls a
Nej, knappast o
Ja, i viss min 0 »
Ja, i hdg grad (m

2. Kinner Du Dig ensam och isolerad p g a din anhﬂrigés problem?

Nej, inte alls j
Nej, knappast o
Ja, i viss min o
Ja, i hig grad o

3. Tycker Du att Du fir ta f3r mycket ansvar f3r din anh&riges vl och ve?

Nej, inte alls m i
Nej, knappast a
Ja, i viss min O
Ja, i hog grad () |
J /

4. Kinns det ibland som om Du skulle vilja fly undan hela den sitﬁation Du befinner Dig i?

Nej, inte alls
Nej, knappast
Ja, i viss min
Ja, i hdg grad

Qoo

5. Stills Du infSr rent praktiska problem i virden som Du tycker ir svira att 15sa?

Nej, inte alls 0
Nej, knappast g
Ja, i viss min o
Ja, i hig grad o
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6. Kan Du bli sdrad och arg p4 Din anhérige?

Nej, inte alls (|
Nej, knappast 0
Ja, i viss min a
Ja, i hég grad 0

7. Tycker Du att Din hiflsa har blivit lidande p g a att Du tagit hand om Din anhérige?

Nej, inte alls a
Nej, knappast () .
Ja, i viss min @)
Ja, i hiég grad 0

8. Har Din anh&riges problem lett tili att umgiingct med andra, t ex slitkt och viinner, minskat
for Dig?

Nej, inte alls

Nej, knappast
Ja, i viss min
Ja, i hdg grad

QaaQaa

9. Finns det ndgot i Din anhdriges bostad som gor det bmvﬁrligt att ta hand om honom eller

henne?
Nej, inte alls (]
Nej, knappast a
Ja, 1 viss mén a
Ja, i hég grad a

10. Kéinner Du Dig bunden av Din anhériges problem?

Nej, inte alls a
Nej, knappast 0
Ja, i viss min 0
Ja, i hdg grad a

11. Kénner Du Dig besviirad av Din anhdriges beteende?

Nej, inte alls d
Nej, knappast 0
Ja, i viss min 0
Ja, i hig grad a
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9

10
1
12
13

15
16
17
18
19

21
22

12 Ja, i hog grad

Samhdllsmedicinska institutionen 3
Lunds universjtet

12. Leder Din anh3riges problem till att Du inte kan g&ra det Du hade tinkt gra vid denna tid
i livet?
Nej, inte alls

Nej, knappast
Ja, i viss min

Qoo

13. Tycker Du att det #r fysiskt pifrestande fir Dig att ta hand om Din anhdrige?

1 Nej, ints alls o

Nej, knappast a
Ja, i viss min (n
0

;i Ja, i hdg grad

25

[ ]

°® 14. Tycker Du att Din anhdrige tar s& mycket tid att Du inte fir illrickligt med tid f3r Dig

28
29

30 Nej, inte alls
31 Nej, knappast
;gJ'a,ivissmén
3498 1 hdg grad

35

sjalv?

Qaan

36
3715. Oroar Du Dig &ver att Du inte ska kunna ta hand ofn Din anhérige p4 ritt sitt?

38

39Nej, inte alls a)

a
4,7% i viss min 0 ;’ ;
4373, i hog grad a

44
45

e

j?l 6. Kan Du ibland skmmas dver Din anhdriges uppfirande?

,Nej, inte alls
5 ej,knappast
s¥a, 1 viss mén
5Ja, i hdg grad
53

54

QQaaQ

§j7. Finns det nigot i omgivningen runt Din anhSriges hem som gdr det besvirligt att ta hand

57
58

*Nej, inte alls
*Nej, knappast
Ja, i viss min

om honom/ henne?

1QQ0
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18. Har det inneburit ndgon ekonomisk uppoffring fér Dig att ta hand om Din anhdrige?

Nej, inte alls o
Nej, knappast 0
Ja, 1 viss mén 0
Ja, i hdg grad a

19. Tycker Du att det ar psykiskt pAfrestande for Dig att ta hand om Din anhérige?

Nej, inte alls O
Nej, knappast () .
Ja, i viss min a
Ja, i htg grad d

20. Har Du ibland en kiinsla av att livet behandlat Dig ordittvist?

Nej, inte alls

Nej, knappast
Ja, i viss mén
Ja, i hég grad

aaoag

21. Hade Du tlinkt Dig att livet skulle vara annorlunda i den &lder som Du r § nu?

Nej, inte alls o /
Nej, knappast O
Ja, i viss min O
Ja, i hég grad 0

¢

22, Undviker Du att bjuda hem vénner och bekanta p g a Din anhériges problem?

Nej, inte alls 0
Nej, knappast a
Ja, 1 viss min 0
Ja, i hég grad O

Tack for Din medverkan!
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CANADIAN
: OCCUPATIONAL
: PERFORMANCE
2 MEASURE

23 SVENSK VERSION

VCoONO U WwN =

26 Fdarfattare:

27 Mary Law, Sue Baptiste, Anne Carswell,

29 Mary Ann McColl, Helene Polatajko, Nancy Pollock

30

3The Canadian Occupational Performance Measure (COPM) ir en individualiserad bedémning,
3Xkonstruerad att anviindas av arbetsterapeuter fOr att konstatera sjdlvupplevd forindring av
g?kﬁvitetsutfémndc dver tid.

>Oversatt av Kersti Samuelsson, Neurorchab, US, 581 85 Linkdping 1997

37

fgl’n Namn:

:éAIdcr: Kén: Personnr:
gDhmm: - Insjukn datum:
a

[ Uppgiftstimnare (om inte patienten:)

g(Pamm for beddmning: ' | Planerat datum for Datum fér ny bedémning:
52 ny bedémning:
53 |

54
5

58
o)

| $linik:
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BETYDELSE

RERRRRNANEN

' 25
26

27 STEG 3 OCH 4: POANG - FORSTA BEDOMNING OCH UPPFOIJNING

28 Bekrifta med patienten/klienten de 5 viktigaste problemen och notera dessa nedan. Genom att anvinda poidngmalien

29 ombeds patlenten att virdera varje problem under utfdrande och tillfredsstillelse, berikna direfter total podng. Total

30 poing beriknas genom att addera utfdrandet eller tilifredsstillelsepoing fd¢ samtliga problem och dividera med antalet

31 problem.Vid uppfSlining, poingsitter patienten iter varje problem under utforande och tilifredsstillelse. Berikna den
skillnaden.

32 nya podngen och

33
2‘5‘ Forsta beddmning: Uppfoljning:

36

37 Problem med utfor- Utfdrande 1 Tillfredsstillelse 1 Utfdrande 2 Tillfredsstilleise 2
ssande av aktivitet

39 ,_ _—
401' \—_._.._.J :......_.— L____

4 ] , ' ] l '

44 ] ) )

4B, [ |' f

48 . . - —_ [

49 ! . g M . !

59" : ———— ! —

51 .

572

ggoANGs Utfdrande  Tillfredsstillelse Utfdrande  Tillfredsstillelse

55 Poing 1 Podng 1 Poing 2 Poiing 2

56 Total utférande-

Jotal = el tilfredsstiilelse- / / / /

iﬁgﬁns poing

antal problem

g R
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TILLFREDSSTALLELSE MED VARDEN NR.........
DATUM...........

HAR FOLJER NAGRA PASTAENDEN,

I VILKEN UTSTRACKNING STAMMER PASTAENDET MED Din MED ETT KRYSS I

LAMPLIG RUTA

1. Den personal som jag har kommit i kontakt med har givit mig mycket god information

om min sjukdom

Stimmer Stimmer inte alls

2. Den personal som jag har m&tt har engagerat sig mycket i min situation och visat mig
mycket stor medkiinsla

Stimmer Stimmer inte alls

3. Den personal jag har triiffat har bemdétt mig mycket vil

Stimmer Stimmer inte alls

4. Det har varit mycket litt att komma i kontakt med (3 tag i) sjukvards- och
rehabiliteringspersonal niir det har behévts.

Stimmer Stimmer inte alls

| I | f l j
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5. Jag har kommit i kontakt med all den expertis mitt tillstind krévt.

Stimmer Sttmmer inte alls

| | | | _

lllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllll

6. Kostnaderna for min vird har varit mycket betungande

Stimmer Stimmer inte alls
| | | 3 | J

7. Jag har fitt den trining som mitt tillstand krivt

Stimmer Stimmer inte alls
{ [ | I [ l

8. Jag har haft behov av tekniska hjélpmedel

Ja Nej

Om Du har svarat ja fortsitt med friga 8b; om nej gé till frdga 9.
8.b Jag har fatt de tekniska hjdlpmedel som mitt tillstind har krivt

Stimmer Stimmer inte alls
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9. Jag har haft behov av arbetsplatsanpassning

Ja Nej

Om Du har svarat ja fortsitt med friga 9b om nej gA till friga 10.
9.b Jag har fitt den arbetsplatsanpassning som mitt tillstAnd har krivt

Stimmer Stimmer inte alls

L ] | } |

10. Jag har haft behov av bostadsanpassning

Ja Nej

Om Du har svarat ja fortsitt med frdga 10b; om nej g4 till frdga 11.

10.b Jag har fitt den bostadsanpassning som mitt tillstnd har krivt

Stimmer Stimmer inte alls
L | ! I l j
11. Jag har haft behov av firdtj4nst

Ja Nej

Om Du har svarat ja fortsttt med fraga 11b; om nej g4 till friga 1].

ILb Jag har fatt den bostadsanpassning som m;'tt tillstAnd har krivt

Stdmmer Stimmer inte alls

L I | l
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18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60

BMJ Open
12. Jag har i tillricklig omfattning fatt trdffa samma personal (likare, sjukskdterska,
sjukgymnast, arbetsterapeut,logoped, kurator etc) efter ingjuknandet i stroke.
Stimmer Stammer inte alls
| i | ] | 1
Om det inte stimmer, f5r vilken kategori har det brustit?

13. Jag #r mycket n 8jd med den vérd jag har fatt.

Stimmer Stimmer inte ails
| | § | | 1

----------------------------

-----------------------------------------

14. Jag anser att patienten skall delta vid planeringen av utskrivningen frin sjukhus

Stimmer Stimmer inte alls

| ‘ : i I | | 1

15. Jag har deltagit i planeringen av utskrivaingen frin sjukhuset

Stimmer Stimmer inte alls
¢ I ] i 1
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16. Jag ;nser att patienten skail deita i planeringen av rehabilitering och trining efter
stroke.

Stimmer Stiimmer inte alls

oNOYTULT D WN =

17. Jag har deltagit i planeringen av rehabilitering och tréning efter stroke

18 Stimmer Stdmmer inte alls

25 18 ag tycker att jag har fitt for lite tritning efter insjuknandet i stroke

28 Stimmer Stdmmer inte alls

3o Ovriga synpunkter
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TILLFREDSSTALLELSE MED VARDEN

Har foljer ett antal pastienden, som vi ber dig bedéma i vilken utstrickning de stimmer
Overens med din asikt,

1. Den personal jag har mott har engagerat sig mycket i min och min anhorigas situation och
visat 0ss mycket stor medkinsla

L] O L] L] L]

stimmer stdimmer inte alls

..................................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................

2. Det har varit mycket l4tt att komma i kontakt med den personal som vi har behdvt vad
géller sjukvard/rehabilitering och/eller social service (t ex bistdndshandldggare)

L] L] [ [ O

stimmer stimmer inte alls

..................................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................

3. Min nirstdende har fatt den rehabilitering hans/hennes tillstdnd har krivt

L] ] L] [l L]

stammer stammer inte alls

om det inte stimmer vilken rehabilitering skulle behévas

.......................................

...............................................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................

4. Min nérstdende har fitt den vard hans/hennes tillstand har kriivt

Ol L] [ ] []

stammer staimmer inte alls

om det inte stimmer vilken vard skulle behévas

......................................................
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...............................................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................

5. Vi har fatt den information, rédgivning och eventuell utredning som min nirstiende
behéver angdende bilkdring efter stroke

[ L] Ll N L]

stimmer stémmer inte alls

................................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................

6. Jag har varit i behov av stéd (ex avlastning, samtal, ridgivning) efter att min nirstdende
insjuknande i stroke. Nei[] Ja[]

Om ja,

.

Jag har fatt det stod (ex avlastning, samtal, ridgivning) som jag behéver efter att
min nérstiende insjuknade i stroke

] [ Ll L1 [

stdmmer stimmer inte alls
KOMMENMAT: ..o
7. Vidr i behov av hemtjénst Nej[ 1 J1a[]
Om ja;

Vi har fatt hemtjénst i den omfattning som vi behéver

L] ] L ] L]

stimmer stdmmer inte alls
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8. Vi/ min nérstiende #r, eller har varit, i behov av att byta boende Nej[ ] Ja[ ]

Om ja,
V1 har fatt den hjilp vi behdver for att dindra boendesituationen,

] L1 L] L1 L]

stimmer stimmer inte alls

om det inte stdmmer til] vilket boende vilken vird skulle behévas

..............................

...............................................................................................................

................................................................................................................

9. Jag har fatt delta i planering av vérd och rehabilitering av min nérstdende efter att hon/han
insjuknande i stroke.

[ L] L] L] N

staimmer stdmmer inte alls

..............................................................................................
...............................................................................................................
...............................................................................................................
...............................................................................................................

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------

...............................................................................................................

15. Sammantaget ir jag dr mycket ndjd med den vérd, och rehabilitering min nérstdende har
fatt under detta ar,

[ L1 L] L] L]

stimmer stdmmer inte alls

..............................................................................................
...............................................................................................................

...............................................................................................................
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1

2 L s ;

3 Frageguide till en kvalitativ studie avseende erfarsnhet ay

‘5* klientcentrerad ADL-intervention.

? Fragor avseende tére interventionen

g 1. Kan Du beskriva hur det fungerads att utféra en aktivitet som du ville utféra i bdrjan efter
10 insjuknandet?

12 2. Vad var det som fungerade bra?/Vad anser Dy fungerade samre?
13 3. Hur upplevde Du den hér situationen?

15 4. Kan Du beritta om det kdndes viktigt for dig/var be

tydelsefuilt fér dig att utféra din
aktivitet?
17

18 8. Qchlsd fall var vad det som var viktigtiinte var viktigt?
20  Frédgor om hur det tungerar efter interventionen
8. Kan Du konkret beskriva ett ADL-

. traningstilifalle for den aktivitet s0m du hade valt att
23 trana?

;‘5‘ 7. Hur fungerar det nu med att utféra den aktiviteten?

26 8. Vad 8r det som fungerade bra?

27

28 9. Vad anser Du fungerar daligt?

2910, Hur upplever Du den hér situationen?

31 11.Kan Du beratta om det kinns viktigt fér dig/dr betydelsefullt f&r dig att utfdra din aktivitet?
- 12. Och i s4 fall vad &r det som &r viktigt/inte viktigt?

34 183. Anser Du att det &r nagon skillnad nu att utféra den ak
36 14, P4 vilket satt skilier det sig? Hur upplever Du det?

15. Kan Du beratta hur Du har lart dig att fungera i den aktivitet du valde att trana?

39 16. Kan Du beskriva vad det dr som har hjélpt Dig att fungera batire i dina aktiviteter?
17. Vad &r din upplevelse av ADL-tréningen?

42 18. Hur upplevde Dy att ADL-traningen var upplagd?

s 19. Nar gor du traningen? Varfsr gor Du tréningen?

45 20. Hur samarbetade du och arbetsterapeutenthemrehabteam

j§ delaktighet | ADL-traning?

4821. Har du haft nagon narstaende som varit delaktig och i s& fall hur?
49

5022. Kan Du beskriva hur och om Du anpassar miljén?
223. Anser du att du har l4rt dig att anvéinda nya tillvigagangssitt i dina dagliga aktiviteter?
53 Har Du utvecklat nagon egen metodik for detta?

§‘5‘24. Hur fortsatte du din ADL-traning? Kunde Du utféra detta pa eget initiativ utanfér ADL.
56 tr&ningen? Kanner Dy dig mer oberoende?

;7;5. Finns det nagot Du skulle vilja tilldgga eller fortydliga?
59
60

tiviteten till skilinad mot tidigare?

et? Hur kan Du beskriva din
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Frigeguide till gruppintervju med arbetsterapeuter som genomfort en
klientcentrerad ADL-intervention

Personen som intervjuar tydliggér inledningsvis att syftet med intervjun ir att samla
deltagamas erfarenheter och kunskap som de har utifrin workshopen samt utifrdn att
ha implementerat en forskningsbaserad ny intervention avseende aktiviteter i dagli gt
liv (ADL). Fokus for intervjun ér att f4 mer kunskap om hur man integrerar forskning
med praktisk kunskap och hur detta gér att tillimpa i kliniken.

Deltagarna ombeds resonera om och reflektera dver vilka faktorer som ir avgorande
for att tréining i ADL ska bli framgangsrik.
Har deltagarna anviint sig av kunskapen frin workshopen och har de kunnat
genomfora trining enligt det som de tillsammans beslutade?
Kan man ge exempel pa vad som fungerat bra och vad som fungerat daligt.
Vad var styrkor och vad var svagheter i workshopen?
Ar det nigot deltagarna vill forindra i workshopen?
Finns det ndgot som ni idag skulle vilja foriindra i sjilva interventionen?
Hur kan man tillgodogéra sig evidens/forskningsresultat i det dagliga arbetet?
Hur kan man kommunicera och férena den kiiniska virlden och forskarvirlden?
Hur kan det ske rent praktiskt och konkret?
Hur féréndrar man arbetssétt? (Vi gér ju som vi alltid har gjort”)
Vad behdvs for att vilja forindra? Vilka #r era erfarenheter?
Finns det ytterligare saker som ni vill tilligga?
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18 Projektet, en randomiserad kontrollerad av klientcentrerad ADL-intervention for
19 personer med stroke, medges och har godkéants ur patientsgkerhets- och

21 resurssynpunkter av undertecknad som &r medicinskt och administrativt
;2 ledningsansvarig:

23
24
25
26
27
28
29
30
31
32 Sinikka Svensson, verksamhetschef Geriatriska kliniken Karolinska, Huddinge
33
34
35

90727 Al gy Shtle Sinper,

39 Datum, ort Underskrift Namnfértydligande
40

41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51 ‘
52
53
54
55
56
57
58
59
60
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Intyg om projektets genomfdrande (ansvar och resursanvindning)
fran berdérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

Lars-Olof Ronnevi, Leg. idk, docent klinikchef neurologiska kiiniken Karolinska
Universitetssjukhuset

R069-03+%

C— lars ~Ola( Conneo|

Datum, ort

Underskrift Namnfértydligande
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o  Projektet En randomiserad kontrollerad av klientcentrerad ADL-

10 intervention for personer med stroke som skall genomféras av en

. forskargrupp ledd av Lena von Koch, docent, Karolinska Institutet under
13 perioden 2009 09 01 tom 2010 12 31 medges och har godkénts av

14 undertecknad ur ansvars och resurssynpunkt.

25 Eva Boéthius, verksamhetschef, Danderydsgeriatriken

29

30 - a

Do 116 Dl i~

33 Datum, ot/ ' Underskrift Namnfértydligande

35 Eva Boéthius_
Verksamhetschef/Overlai are

36 Danderydsgeratriken SLSO

37 Tel: 08-665 70 00

38 Fax: 08-622 61 54

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



oNOYTULT D WN =

BMJ Open Page 158 of 166

Etikanstkan Bilaga ?

Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvindning)
fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare). For

hamtning av journaluppgifter fran personer som vardats pa stroke
enheten Danderyds sjukhus under tiden 2009 09 01 tom 2010 12 31.

Weine Lannsjd, verksamhetschef medicinkliniken Danderyds sjukhus

erksamnetsche
" M d. n kI. .:'(e
M 232§ ] Dandoryds sjukfe . 3

Datum ort UndersHrift Namnfortydligande
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Etikansdkan Bilaga 6

Intyg om projektets genomfdrande (ansvar och resursanvidndning)
fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

Elisabeth Sundstrém, Vardenhetschef rehabiliteringsmedicin,
Verksamhetsomrade Medicin 2, Division medicin, Landstinget Gévieborg

090312 Curdnion. Db Gmdorrm.  Slicabeth Sundstrom

Datum, ort Underskrift Namnfértydligande
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intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvéndning)
9 fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

Margreth Rosenberg, Verksamhetschef, Verksamhetsomrade
51 Division primérvard. Landstinget Givieborg

22

23

24

rehabilitering,

MARGRETH ROSENBERG

25 Verksamhetschef
6 Tfn{?ggasbili;gring
@908 (M, o 13510

2o Datum, ort v Underskrift (') Namnfortydligande
30

31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
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Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvandning)

;1 fran berorda verksamhetschefer och ansvariga forskare

12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
> Monika Samuelsson
20 Varksamhetschef

> Arbetsterapikliniken
28 mo"ufo %’D(M/(/ W Karolinska Universitetssjukhuset
;g Datum, ort Underskrift Namnfértydligande
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
4
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60

Monika Samuelsson, leg. Arbetsterapeut, Med dr. Verksamhetschef vid
Arbetsterapikliniken, Karolinska universitetssjukhuset
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Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvindning)
fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

Urban Sadfwenberg, Leg. I3k, verksamhetschef vid V
rehabiliteringsdivisionen, Akademiska sjukhugét

,23/5 ~-200%

kutsjukvard, Akut- och

é;/%’ Wé( : M U _SHrwes e44 G

Datum, ort

Ondefskritt Namnfortydligande
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o  Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvindning)
10 fran berdérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

51 Birgitta Wallgren, Leg. arbetsterapeut, MSc, verksamhetschef vid VO Arbetsterapi,
22 Neuradivisionen, Akademiska sjukhuset

2 %fﬁ/ﬁ j/fﬂ?{%%ﬂ%%ﬁ@,%w(( rer

20 Déydm, ort rskrift / Namnfrtydligande
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Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanvindning)
fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare

Carl Molander, Leg. 18k, verksamhetschef vid VO Rehabiliteringsmedicin,
Neurodivisionen, Akademiska sjukhuset, éverlakare, lektor adj. Institutionen for
neurovetenskap, Rehabiliteringsmedicin

03 030% uPNa«(a Q éi\j( Molandey
Datum, ort o Underskrift Namnfértydligande
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3 Etikanstkan Bilaga 7

4

5

6

7

g Intyg om projektets genomférande (ansvar och resursanviandning)

10 fran berérda verksamhetschefer och ansvariga forskare
1
12
13
14
15
16
17
18
19

;? Meta Falkeborn, Leg. 8k, verksamhetschef vid VO Geriatrik, Akut- och

», Rehabdivisionen, dverlakare

23
24
25

s 0T Lpsate Dbt Wistheton

30 Datum, ort Uhderskrift Namnfdriydligande
31

32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
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Curriculum vitae /s 1

Lena von Koch

Sektionen for arbetsterapi

Institutionen for neurobiologi, véirdvetenskap och samhiille

Fack 23200, Karolinska Institutet,

141 83 Huddinge

9 Tel: +46 8 524 8 35 55, fax: +46 8 34 50 14

10 Nuvarande position

1 Lena von Koch (LvK) dr anstiilld som universitetslektor vid Institutionen for Institutionen for
12 neurobiologi, virdvetenskap och samhille, LvK bedriver forskning huvudsakligen i samarbete
” med Sektionen for neurologi, Huddinge, Institutionen f5r klinisk neurovetenskap,

15 Lv Kiirkoordinator for forskarutbildningsprogrammet i vard och omsorgsforskning sedan
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ABSTRACT
Objective

The objective of the study was to compare the total use of health care services in the course of
the first year after a stroke between participants who, after the acute care, had received
occupational therapy as a client-centred activities of daily living (ADL) intervention (CADL)

and participants who had received usual ADL interventions (UADL).
Design

A secondary analysis of a multicentre cluster-randomized controlled trial (RCT).
Setting

Primary and secondary care in Sweden.

Participants:

Participants were included if they: 1) had received CADL or UADL in the RCT, either as
inpatients in geriatric rehabilitation units or in their own homes, and 2) data could be retrieved
about their use of health care services provided by the county council from computerized

registers.

Interventions:

CADL or UADL.

Outcome measures

Inpatient and outpatient health care in the course of the first year after stroke.

Results

Participants from seven of the 16 units included in the RCT met the criteria. Participants in
the CADL group (n=26) who received geriatric inpatient rehabilitation had a shorter length of
hospital stay (p=0.03) than participants in the UADL-group (n=46), and the CADL group
with home rehabilitation (n=13) had fewer outpatient contacts (p=0.01) compared to the
UADL group (n=25). Multiple regression analyses showed that in four of the models a higher
age was associated with a lower use of health care services. The use of health care services
was also associated (some of the models) with dependence in ADL, stroke severity and type

of rehabilitation received, CADL or UADL.
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Conclusions

The provision of client-centred occupational therapy after stroke did not appear to increase the

use of health care services during the first year after stroke.

Key words: health care services, resource utilization,

Trial registration: ClinicalTrials.gov NCT01417585

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml

Page 4 of 35



Page 5 of 35 BMJ Open

ARTICLE SUMMARY

Strengths and limitations of this study

oNOYTULT D WN =

e A major strength is the use of computerized data on the use of health care services as
10 recall bias is eliminated.

11 e Comparisons were adjusted for other variables than the intervention received, that

13 might influence the resource use of health care services.

15 e Analyses were performed separately for the two groups of clients — those included at
16 the geriatric rehabilitation ward and those included at units that provided home

18 rehabilitation — as there might be different patterns depending on how the
rehabilitation is organized.

21 e A limitation is that the groups were quite small, and the ability to identify differences

23 that are small but of clinical relevance were limited
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INTRODUCTION

Client-centred care and rehabilitation involve key concepts such as individual autonomy and
choice, partnership, therapist and client responsibility as well as enablement' and implies that
the client is actively involved in defining needs, goals, outcomes and setting priorities”.
Client-centred rehabilitation has been suggested to improve outcomes, and satisfaction with
care for persons with stroke® * and is often referred to as a measure of high quality care” .
However, persons with chronic conditions in Sweden receive significantly less client-centered
care than comparable countries’ and concerns have been raised that the provision of client-

centered care and rehabilitation is resource- and time consuming8 .

In Sweden, the rehabilitation after stroke is organized in chains of care. Following the acute
treatment, patients are referred to rehabilitation provided at a specialized level and organized
as inpatient rehabilitation and/or outpatient rehabilitation. Further rehabilitation can also be
organized by the primary care and provided in the patient’s home by specially trained stroke
teams, henceforth referred to as home rehabilitation, or as general rehabilitation provided as
outpatient care at the primary care clinic. Health care services should, according to the Health
and Medical Service Act'’, be offered based on each individual’s needs, and a patient can be
referred to one or more of these types of rehabilitation. In addition to individuals’ needs, the
type of rehabilitation offered is partly dependent on age, as geriatric rehabilitation is offered

to people aged 65 and above and medical rehabilitation to people of working age.

The organization with levels of care embeds multiple transitions between different care
providers and professionals. Care transition interventions with client-centred approaches
targeting the transition between hospital and primary care have been shown to reduce re-
hospitalizations and length of stay (LOS) for multiple patient diagnostic groups''"*. However,
these studies only consider a specific episode of care or care transition and not the total use of
health care services. As a shortened LOS and reduced re-hospitalizations could potentially
increase the use of, for instance, primary care, it is important to capture the total use of health
care services. The present study was conducted in the context of a multicentre cluster-
randomized controlled trial of occupational therapy after the acute care in a stroke unit.
Occupational therapy, provided as client-centred activities of daily living (ADL) interventions
(CADL) was compared to usual ADL interventions (UADL). The aim of the CADL
intervention was to decrease dependence on assistance in daily activities and restriction in

participation in everyday life. The CADL intervention has previously been described in
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15 15 16
1 L

detail > and no differences were found in patient outcomes between CADL and UAD

except a difference in caregiver burden in favour of the CADL".

The purpose of the present study was to explore the association between the use of health care
services in the course of the first year after stroke and type of occupational therapy
interventions (CADL or UADL) while adjusting for sociodemographics and clinical

characteristics.
METHODS

Design

This study is a secondary analysis of health care use in the context of a multicentre cluster-
randomized controlled trial (RCT) in which an intervention group received CADL and a
control group received UADL' '®. Sixteen rehabilitation units in Stockholm, Uppsala and
Gévleborg County Councils in Sweden were asked to participate. The rehabilitation units
were randomly assigned to provide CADL or UADL stratified as 1) geriatric inpatient
rehabilitation (geriatric rehabilitation wards), or 2) home rehabilitation (specially trained

stroke teams providing rehabilitation in patients’ homes).

Participants in the multicentre cluster-randomized trial

Eligible for inclusion in the RCT were people who were: (a) treated for acute stroke in a
stroke unit <3 months after stroke onset, (b) dependent in at least two ADL domains
according to Katz Extended ADL Index'®, (c) not diagnosed with dementia, (d) able to
understand and follow instructions, and (e) referred for rehabilitation to one of the 16

participating units. A total of 280 participants were included in the original RCT.
Interventions

The occupational therapists (OTs) who conducted the CADL intervention had participated in
a 5-day workshop'®. The CADL presented a structure involving nine components'> for how to
discover and resolve problems faced in daily activities after stroke. Two general strategies
were combined and used by the OTs across the nine components (i.e. during the whole
intervention process) in order to enable change: 1) using the client’s lived experience as a
point of departure, and 2) enabling significant experience to be gained from doing valued
daily activities. To facilitate a successful performance of the selected activities, the client, in

collaboration with the OT, identified specific strategies to resolve upcoming difficulties with
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performance. The participant together with the OT reflected on the specific strategies used
during the CADL intervention in order to facilitate transfer of use of these strategies to future

activities in new daily situations.

The UADL interventions varied according to the routines and praxis of the participating
rehabilitation units. The participants in both groups received other rehabilitation services, e.g.

physiotherapy and speech therapy, as needed.
Participants in the secondary analysis of the present study

The inclusion criterion for the present study was that all data about the participant’s use of

health care services provided by the county council was available in a computerized register.
Outcomes
Use of health care services

All data regarding the participants’ use of healthcare services during the first 12 months after
stroke was collected from Stockholm County Council’s computerised database. The LOS at

inpatient care as well as number of contacts with outpatient care was identified.

Inpatient care was categorised into LOS at the stroke units, at rehabilitation wards and

recurrent inpatient stays.

The outpatient contacts included contacts at a specialized care level and primary care level.
The specialised outpatient care contacts were categorised based on type of department
(neurology department/other departments), health profession (physician/nurse) and type of
contact (visit/telephone). The specialised outpatient rehabilitation contacts were categorised
into visits to a specific rehabilitation professional (occupational therapist, physiotherapist,
speech and language therapist, medical social worker or psychologist) or day-visits at day-

hospital rehabilitation.

The contacts with rehabilitation in primary care were categorised into general rehabilitation or
stroke team rehabilitation. The CADL/UADL interventions were provided by these stroke
teams primarily in the participants’ homes, but occasionally also in outpatient clinics.
Remaining primary care visits were categorised based on health profession (physician/

nurse/assistant nurse) and type of contact.

Clinical characteristics
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Data on participants’ sociodemographic and clinical characteristics were collected at baseline
by specially trained data collectors who were blinded to the participants’ group belonging.
Characteristics before stroke regarding dependence on assistance in ADL and capacity in
ADL in six activities categorized as “personal-ADL” and four items categorized as
“instrumental-ADL” were collected with the Katz Extended ADL Index'®. The Katz Extended
ADL Index is presented as a score between 0 and 10 where 10 indicates independence in

personal-ADL and instrumental ADL.

The Barthel Index”® was used to assess capacity in ADL at baseline. The score ranges from 0
to 100, and a higher score indicates a higher level of capacity. The Barthel Index score was
used to categorize the severity of the participants’ stroke into mild, moderate or severe?'.

More details about the data collection is provided in Guidetti et al 2015'.
Sample size

In the cluster randomized trial power calculations were performed'® and sample size was
decided based on the primary outcome, the Stroke Impact Scale” domain participation. No
power calculation was performed for the outcome use of health services.

Blinding

The data collectors were blinded to which type of interventions that was delivered by which
site. Further, during the data analysis of the present study the first and the last authors and the
statistician were blinded to the participants’ group belonging.

Patient involvement

The design, the intervention, and the choice of outcome measures were based on our previous
studies on the lived experiences of recapturing self-care after stroke® 2*. However, no patients
were directly involved in the development of research questions, outcome measures, design of
this study, recruitment to, or conduct of the study. Findings from the study will be not be
reported directly to the study participants but we will submit a report of the findings and

conclusions for the patient organisations’ newsletters.
Statistical methods

All analyses were performed separately for the groups of participants included in the different
strata. In order to assess the comparability of the groups (CADL and UADL), with regard to

sociodemographics and clinical characteristics, the chi-square test was used for categorical
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data and the Mann-Whitney U test was used for continuous data. The Mann-Whitney U test

was further used for comparisons of the use of health care services between the groups.

Multiple linear regression analyses were used in order to explore the association between the
type of occupational therapy ADL intervention received (CADL or UADL) and 1) initial LOS
including the initial episode of care i.e. acute stroke unit and inpatient rehabilitation) 2) fotal
LOS, including all inpatient care 0—12 months, 3) outpatient rehabilitation, including all
contacts with outpatient rehabilitation services 0—12 months and 4) fotal outpatient, including

all contacts with outpatient health care services 0—12 months.

2327 included in all

Co-variates, known to be associated with the use of health care services
analyses were: age, sex, independence/dependence in ADL before stroke according to the
Katz Extended ADL Index (independent in P-ADL and I-ADL/dependent in P-ADL or I-
ADL/dependent in P-ADL and I-ADL), stroke severity at baseline (mild/moderate) and
capacity in ADL (Barthel Index-score) at baseline. Age was centred on the mean age in the
regression models, where age is included in interaction terms (age*stroke severity and

age*group) due to issues of multicollinearity.

Significance level was specified at 0.05 and all analyses were performed using Statistica 13.
RESULTS

Only the participants cared for in at the seven rehabilitation units in Stockholm County
Council fulfilled this criterion and 111 participants were included in the secondary analysis.
One had an incorrect identification number and data on health care use could not be retrieved.
Out of the remaining 110 persons, 72 were included on geriatric rehabilitation wards and 38
participants were included in units that provided home rehabilitation. Among those included
in geriatric rehabilitation units, 26 received the CADL intervention (the geriatric CADL
group) and 46 received UADL (the geriatric UADL group). Among those included in home
rehabilitation, 13 received the CADL intervention (the home CADL group) and 25 received
UADL (the home UADL group).

Sociodemographics and clinical characteristics

As shown in Table 1, the geriatric CADL group was older than the geriatric UADL group
(median 77.5 vs 68, p<0.001) and had a lower Barthel Index score at baseline (median 52.5 vs
65, p=0.05). The home CADL group was to a larger extent dependent in ADL before stroke

For peer review only - http://bmjopen.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



Page 11 of 35 BMJ Open

compared to the home UADL group (dependent in personal-ADL and instrumental-ADL, n=3
vs 0/dependent in personal-ADL or instrumental-ADL, n=3 vs 7/independent, n=7 vs 18,

p=0.04) (Table 2).
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Table 1. Sociodemographics and clinical characteristics before stroke and at baseline for the

geriatric rehabilitation groups

BMJ Open

Geriatric CADL group  Geriatric UADL  p-value
n=26 group n=46
Age (years) median/mean (min- 77.5/77.5 (66-89) 68/67.4 (39-89) <0.001
max)
Sex: male/female (n) 16/10 28/18 0.95
Civil status: living together/living ~ 14/12 28/18 0.56
alone (n)
Education: nine years or less/more  10/16 19/27 0.81
than nine years (n)
Before stroke
Katz Extended Index of ADL 10 (8-10) 10 (9-10) 0.46
median (IQR)
Dependence in ADL*: dependent ~ 5/4/17 2/12/32 0.10
in P-ADL and I-ADL/dependent in
P-ADL or I-ADL/independent
At inclusion in study
Stroke severity 15/10/1 35/11/0 0.15
mild/moderate/severe
Barthel Index median (IQR) 52.5 (45-65) 65 (50-90) 0.05

“based on Katz Extended Index of ADL
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Table 2. Sociodemographics and clinical characteristics before stroke and at baseline for the
home rehabilitation groups

Home CADL group Home UADL p-value
n=13 groupn=25

oNOYTULT D WN =

10 Age (years) median/mean/ (min- 77/75 (60-84) 70/71 (52-86) 0.2
1 max)

Sex: male/female (n) 7/6 15/10 0.71

16 Civil status: Living together/living ~ 6/7 14/11 0.56
17 alone (n)

19 Education: nine year or less/more  5/8 12/13 0.57
than nine year (n)

23 Before stroke

25 Katz Extended Index of ADL 10 (7-10) 10 (9-10) 0.26
26 median (IQR)

Dependence in ADL*: dependent ~ 3/3/7 0/7/18 0.04
30 in P-ADL and I-ADL/dependent in
31 P-ADL or I-ADL/independent

33 At inclusion in study

Stroke severity 11/2/0 24/1/0 0.47
37 mild/moderate/severe

39 Barthel Index median (IQR) 85 (60-90) 85 (75-95) 0.53

41 “based on Katz Extended Index of ADL
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Use of health care services

The geriatric CADL group had a shorter LOS at the geriatric rehabilitation unit compared to
the geriatric UADL group (median 22.5 days vs 31 days, p=0.02), and also a shorter total
initial LOS including both the acute stroke unit and the geriatric rehabilitation wards (median
26.5 days vs 36 days, p=0.03) (Table 3). In primary care, the geriatric CADL group had more
contacts with a physician compared to the geriatric UADL group (median 9.5 contacts vs 7

contacts, p=0.02).

The home CADL group had fewer visits to the general outpatient rehabilitation in primary
care compared to the home UADL group (median 0 vs 2, p=0.04) and, moreover, fewer
rehabilitation contacts in primary care when all contacts, including also the contacts with the
stroke team, were summed up (median 42 vs 53, p=0.03) (Table 4). When all contacts with
outpatient care, including both specialized and primary care were totalled, the home CADL

group had fewer contacts compared to the home UADL group (median 74 vs 103, p=0.01).
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Table 3. Use of health care services the first year after stroke for the geriatric CADL group and the geriatric UADL group

Geriatric CADL group, n=26 Geriatric UADL group, n=46
n*  Mean Median Sum  Min-max n* Mean Median  Sum Min- p-value
max
Emergency unit (visits) 25 1.8 1.5 48 0-5 45 2.2 2,0 100 0-12 0.71
INPATIENT CARE
Initial hospitalisation (days)
Acute stroke unit 26 5.8 6.0 152 0-10 46 9.1 5,0 421 0-60 0.65
Inpatient rehabilitation 26 206.6 22.5 691 12-64 46 33.9 31.0 1560  10-71 0.02
Initial stay (i.e. acute stroke unit 26 324 26.5 843 17-73 46 43.1 36.0 1981 13-114 0.03
and inpatient rehabilitation)
Recurrent hospitalisation
Inpatient care 8 4.7 0 122 0-59 23 7.5 0.5 344 0-70 0.53
Inpatient rehabilitation 3 2.6 0 68 0-32 7 34 0 155 0-49 0.80
Inpatient care, total 26 39.7 29.5 1033 17-123 46 53.9 40.0 2480  13-156 0.02

OUTPATIENT CARE

Specialised outpatient care

Physician, visit
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Neurology department
Other departments
Physician, telephone
Neurology department
Other departments
Nurse, visit
Neurology department
Other departments
Nurse, telephone
Neurology department
Other departments
Other

Specialised outpatient
rehabilitation

Rehabilitation professionals (visit)

Day-hospital rehabilitation (day-
visit)

Primary care

Rehabilitation

BMJ Open
17 0.7 1,0 18 0-2 9 0.3 0 12
22 2.3 1.5 59 0-7 39 4.6 2.0 214
2 0.1 0 2 0-1 2 0.1 0 4
2 0.1 0 3 0-2 3 0.1 0 5
8 04 0 11 0-3 1 0.02 0 1
14 1.0 1.0 25 0-8 15 1.5 0 69
1 0.04 0 1 0-1 2 0.04 0 2
1 0.04 0 1 0-1 1 0.06 0 3
6 0.6 0 15 0-6 14 0.9 0 43
0 13 18.3 0 842
0 8 3.2 0 146
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0-2

0-49

0-3

0-3

0-14

0-1

0-3

0-187

0-28

0.003

0.19

0.83

0.94

0.04

0.35

0.98

0.91

0.55
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1

2

3

4

5 General rehabilitation , visit 12 3.8 0 100 0-31 19 7.6 0 350 0-70 0.99
6

7 General rehabilitation, home-visit 7 0.8 0 22 0-12 12 0.8 0 35 0-9 0.97
8

9 General rehabilitation, telephone 2 0.08 0 2 0-1 7 0.3 0 12 0-3 0.57
10

11 General rehabilitation, group visit 8 35 0 91 0-19 12 4.7 0 216 0-67 0.75
12

13 Stroke team, visits 1 0.8 0 21 0-21 10 3.6 0 164 0-61 0.22
12 Stroke team, home visit 23 21.2 15.5 550 0-87 34 22.5 16.0 1036 0-89 0.82
o Stroke team, telephone 102 0 4 0-4 12 04 0 17 0-10 0.75
12 Stroke team, group 1 0.04 0 1 0-1 4 33 0 151 0-90 0.72
;? Rehabilitation, total 23 30.4 22.5 791 0-98 37 43.1 26.5 1981 0-185 0.62
22 Physician

23

24 Visit 23 12.8 6,0 333 0-50 42 7.7 4,0 355 0-32 0.16
25

26 Home visit 12 2.0 0 51 0-10 12 1.2 0 56 0-16 0.15
27

28 Stroke team 0 0

29

30 Telephone 18 2.5 2.0 65 0-15 25 1.6 1.0 76 0-13 0.17
31

32 Physician, total 25 17.3 9.5 449 0-58 43 10.6 7.0 487 0-34 0.03
33

34 Nurse

35 .

36 Visit 13 3.0 0.5 79 0-24 22 3.5 0 162 0-85 0.76
37

38 Home visit 12 9.0 0 233 0-38 17 6.9 0 316 0-41 0.49
39

40

41

42

43

44
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Stroke team 0 0
Telephone 3 0.3 0 8 0-4 4 0.1 0 5 0-2 0.81
Group 0 0
Nurse, total 17 123 4 320 0-48 32 10.5 3.0 483 0-116 0.62
Assistant nurse
Visit 2 0.08 0 2 0-1 4 0.3 0 12 0-7 0.93
Home visit 4 4.1 0 107 0-103 12 4.9 0 226 0-134 0.40
Group 0 1 0.1 0 4 0-4
Assistant nurse, total 4 4.2 0 109 0-104 16 5.3 0 242 0-134 0.14
Outpatient care, total 26 69.4 65.5 1804 1-185 46 98.6 74.0 4534  2-316 0.34
n* number of people who have used the service
Table 4. Use of health care services the first year after stroke for the home CADL group and the home UADL group
Home CADL group, n=13 Home UADL group n=25
n* Mean  Median Sum Min-max n* Mean  Median Sum Min- p-value
max
Emergency unit (visits) 13 2.1 2,0 27 1-5 24 2 2.0 50 0-5 0.70

INPATIENT CARE (days)
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1
2
3
4
5 Initial hospitalisation
6
7 Acute stroke unit
8
9 Inpatient rehabilitation
10
11 Initial stay (i.e. stroke unit and
12 inpatient rehabilitation)
13
14 Recurrent hospitalisation
15 ,
16 Inpatient care
17 . e
18 Inpatient rehabilitation
19 .
Inpatient care, total
20
;; OUTPATIENT CARE (contacts)
;i Specialised outpatient care
25 Physician, visit
26
27 Neurology department
28
29 Other departments
30
31 Physician, telephone
32
33 Neurology department
34
35 Other departments
36
37 Nurse, visit
38
39
40
41
42
43
44
45
46

BMJ Open
13 7.7 6.0 100 2-15 25 94 9,0 235 0-26
12 16,0 20.0 208 0-26 16 15.4 13.0 385 0-50
13 237 27.0 308 4-35 25 24.8 26.0 620 2-55
4 1.8 0 23 0-17 9 4.8 0 120 0-79
0 2 0.7 0 17 0-10
13 255 28.0 331 4-45 25 30.3 29.0 757 2-134
5 0.4 0 5 0-1 5 0.3 0 7 0-2
10 2.3 2.0 30 0-10 21 5.6 2.0 139 0-48
2 0.2 0 2 0-1 1 0.4 0 1 0-1
3 0.2 0 3 0-1 9 0.6 0 16 0-4
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0.54

0.51

0.95

0.72

0.70

0.70

0.45

0.52

0.58

0.41
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Neurology department
Other departments

Nurse, telephone
Neurology department
Other departments

Other

Specialised outpatient rehabilitation

Rehabilitation professional (visit)

Day-hospital rehabilitation (day-
visit)

Primary care
Rehabilitation

General rehabilitation, visits to
clinic

General rehabilitation, home-visits
General rehabilitation, telephone
General rehabilitation, group visit
Stroke team, visits to clinic

Stroke team, home-visits

13

0.1

0.4

0.1

1.6

1.8

0.6

0.3

2.1

3.7

23.6
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13,0

21

24

28

48

307

BMJ Open

0-1

0-1

0-8

0-13

0-5
0-2
0-20
0-23

5-62

11

18

10

14

25

0.6

1.2

1.2

0.4

0.9

26.0

8.0

2.0

0.9

10.0

0.1

36.9

7.0

2.0

1.0

30.0

15

31

29

10

23

649

200

50

22

249

922

0-15

0-29

0-3

0-6

0-126

0-41

0-20

0-3

0-102

0-1

5-97

0.88

0.47

0.40

0.81

0.04

0.68

0.27

0.05

0.08

0.09
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1

2

3

4

5 Stroke team, telephone
6

7 Stroke team, group visit
8

9 Rehabilitation, total
10 .

11 Physician

12 . -

13 Visit to clinic
1: Home visit

16

17 Stroke team

18 Telephone

19

20 Physician, total
21

22 Nurse

23

24 Visit to clinic
25

26 Home visits

27

28 Stroke team

29

30 Telephone

31

32 Stroke team telephone
33

34 Group

35

36 Nurse, total

37 .

38 Assistant nurse
39

40

41

42

43

44

45

46

13

13

10

13

13

2.6

0.5

35.3

10.9

1.1

29

14.9

34

11.6

0.4

0.4

0.1

15.8
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42.0

7.0

2.0

10.0

3.0

1.0

6.0

34

459

142

14

38

194

44

151

206

BMJ Open

7-63

1-26

0-7

0-10

2-31

0-12
0-112
0-2

0-2

1-115

25

22

14

24

12

10

18

0.8

58.6

5.7

1.4

0.1

1.5

8.6

1.2

28.6

0.1

0.1

30.0

53.0

4.0

1.0

7.0

3.0

20

1464

142

34

37

214

30

716

751

0-4

13-129

0-23

0-9

0-1

0-5

0-24

0-7

0-447

0-1

0-447

0.28

0.03

0.07

0.86

0.13

0.06

0.06

0.67

0.25

0.19
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Visit to clinic 0 0 0 0 0 2 0.1 0 3 0-2 0.7
Home visit 4 33 0 43 0-23 4 53 0 132 0-103 0.49
Group visit 0 0
Assistant nurse, total 4 3.3 0 43 0-23 6 54 0 135 0-103 0.68
Outpatient care, total 13 74.6 74.0 970 11-208 25 139.4  103.0 3484 18-668 0.01

*number of people who have received the service
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In the geriatric groups, the multiple regression models showed that a higher age and being
female were associated with a shorter initial LOS, whereas a more severe stroke (i.c. a
moderate stroke) was associated with a longer initial LOS (Table 5a). In addition, there was a
significant interaction between age and stroke severity, meaning that the association between
initial LOS and age was different in the stroke severity groups. The association between initial
LOS and age was stronger for participants with moderate stroke compared to milder stroke.
The difference between participants with mild and moderate stroke was dependent on age i.e.

the difference was greater for younger participants compared to older.

With regard to inpatient hospital care, i.e. the total LOS during the first year after stroke
(Table 5b), a more severe stroke was associated with a longer LOS, whereas dependence in
both personal-ADL and instrumental-ADL before the stroke was associated with a shorter
LOS. For outpatient rehabilitation and total outpatient contacts, higher age was associated

with fewer contacts (Table 5c, 5d).

In the home groups, the multiple regression model showed no associations between the
independent variable or covariates and initial LOS or total LOS. With regard to outpatient
rehabilitation (Table 6a), higher age and a better capacity in ADL according to Barthel Index
at baseline were related to fewer contacts, whereas belonging to the UADL group was

associated with a higher number of contacts.

Moreover, an interaction between age and group belonging was also significantly associated
with the number of outpatient rehabilitation contacts, meaning that the association with age
differed between the CADL and UADL groups. In the UADL group, there was a very weak
association between higher age and higher number of contacts, whereas there was an

association between higher age and fewer contacts in the CADL group.

For total outpatient care, including both specialized and primary care, belonging to the UADL
group was associated with a higher number of contacts, whereas better capacity in ADL at
baseline and dependence in personal-ADL or instrumental-ADL before the stroke was related

to fewer contacts (Table 6b).
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Table 5a. Final regression model for the association between the geriatric
rehabilitation group’s initial LOS (log-transformed), i.e. the initial episode of care
including the acute stroke unit and inpatient rehabilitation, and the independent

oNOYTULT D WN =

variable and co-variates

BY 95% CI p-value

Intercept 342 3.22,3.62 <0.001
Age” -0.01 -0.02, -0.000006 0.05
Groups -0.07,0.37

UADL vs CADL 0.15 0.18
Stroke severity ©

Moderate vs Mild 0.55 0.3,0.79 <0.001
Sex

Female vs Male -0.26 -0.46, -0.05 0.01
Age x stroke severity? -0.03 -0.06, -0.002 0.03
R’=0.28

a) regression coefficient
b) Patients with mild stroke severity
c) B at mean age

d) Patients with moderate severity, B=-0.03+(-0.01)=-0.04

Table 5b. Final regression model for the association between the geriatric

rehabilitation group’s fotal LOS (log-transformed), including all inpatient care 0—12

months, and the independent variable and co-variates

BY

95% CI

p-value

Intercept 3.57
Groups
UADL vs CADL 0.14

Independence before stroke
(Katz Extended Index of
ADL) before stroke;

Dependent in personal- -0.11
ADL or instrumental-

ADL vs Independent in
personal-ADL and
instrumental-ADL
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3.33,3.81

-0.13,0.42

-0.4,0.18

<0.001

0.31
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Dependent in personal- -0.43 -0.88, -0.004 0.047

ADL and instrumental-

ADL vs Independent in

personal-ADL and

instrumental-ADL
Stroke severity"”

Moderate vs Mild 0.47 0.2,0.74 <0.001
Age? -0.01 -0.2,-0.13 0.13
Age x stroke severity® -0.02 -0.17, 12 0.17

R’=0.22

a) regression coefficient

b) Patients with mild stroke severity

c) B at mean age

d) patients with moderate severity, B= -0.02+(-0.01)=-0.03

Table 5c. Final regression model for the association between the geriatric
rehabilitation group’s outpatient rehabilitation (square root transformed),
including all contacts with outpatient rehabilitation services 0—12 months, and the
independent variable and co-variates

BY 95% CI p-value
Intercept 12.51 6.64, 18.37 <0.001
Age -0.09 -0.17, -0.009 0.029

R?=0.09

a) regression coefficient

Table 5d. Final regression model for the association between geriatric
rehabilitation group’s total outpatient (square root transformed), including all
contacts with outpatient health care services 0-12 months including all
inpatient care 0—12 months, and the independent variable and co-variates

B 95% CI p-value
Intercept 16.47 10.91, 22.05 <0.001
Age -0.11 -0.19, -0.03 0.005

R?=0.09
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Table 6a. Final regression model for the association between the home
rehabilitation group’s outpatient rehabilitation (log-transformed), including all
contacts with outpatient rehabilitation services 0—12 months, and the independent

variable and co-variates

B 95% CI p-value
Intercept 5
Age” -0.072 -0.11,-0.02 0.004
Groups®
UADL vs CADL 0.75 0.28,1.22 0.003
Age x Group” 0.074 0.02,0.12 0.006
ADL score (Barthel Index) -0.01 -0.03, -0.006 0.003

R’=0.49

a) regression coefficient
b) patients in group CADL
¢) beta-koff at mean age

d) patients in group UADL , B=0.074+(-0.072)= 0.002

Table 6b. Final regression model for the association between the home
rehabilitation group’s fotal outpatient (log-transformed), including all contacts
with outpatient health care services 0—12 months including all inpatient care 0—12
months, and the independent variable and co-variates

BY 95% CI p-value

Intercept 6.57
ADL score (Barthel Index)  -0.03 -0.04, -0.02 <0.001
Group

UADL vs CADL 0.47 0.09, 0.84 0.01
Independence before stroke
(Katz Extended Index of
ADL) before stroke;

Dependent in personal- -0.62 -0.99, -0.26 0.001

ADL or instrumental-
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ADL vs Independent in
personal-ADL and
instrumental-ADL

Dependent in personal- -0.53 -1.28, 0.22 0.16
ADL and instrumental-

ADL vs Independent in

personal-ADL and

instrumental-ADL

R?=0.56

a) regression coefficient

DISCUSSION

Implementation of client-centred care and rehabilitation is supported by stakeholders in
Sweden™ and internationally’ as a way of addressing challenges in the health care system
including an aging population and rising costs. It is consequently important to evaluate the
impact of client-centred care on the use of health care services. This study is, to our
knowledge, the first in which the total use of health care services has been compared, and the
findings suggest that receiving a client-centred occupational therapy intervention does not
appear to increase the total use of health care services during the first year after a stroke. In
fact, there were some areas of health service utilisation, inpatient care, where there was a
significant reduction in utilisation without a cost shift into the community post discharge from

the health service.

The findings in the present study showed that delivery of client-centred occupational therapy
ADL interventions did not appear to increase the LOS in hospital or the number of
rehabilitation or other health care contacts with outpatient care during the first year after
stroke. Rather, results from multiple regression analyses suggest that clients who did not
receive client-centred occupational therapy in their homes had a higher number of outpatient
rehabilitation contacts and higher total number of outpatient contacts compared to clients who
received CADL as home rehabilitation. Albeit, no such differences between the geriatric
groups were found. Comparisons with previous studies are difficult, since interventions
described as client- or person-centred care vary considerably™. Fears of client-centred care
being a time-consuming enterprise have been put forward® *°. In the present study, the mean
number of contacts with the OTs during the intervention period was 21.9 in the CADL group
compared to 15.7 in the UADL group'®, but we do not have data on the length of each contact.
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The higher number of contacts might reflect that the development of a partnership/relation
between the health professionals and the client, a key component in a client-centred approach,
might be more time-consuming than the usual care. On the other hand, health care services
that take their departures from the prioritized needs, builds on the person’s own ability to
handle challenges of everyday life and have a problem-solving approach could be expected to
reduce health care use in the longer term. In line with this, some studies suggest that a person-

centred'? or integrated care'”*!

might contribute to a shorter LOS or lower hospitalization
rate. However, these studies include only the specific health care service that has been client-
or person-centred and not the total use of health care services, and none of these focused on
people with stroke. As a shortened LOS could potentially increase the use of e.g. primary
care, it is imperative and it is in line with this study, to capture the total use of health care

services for a more extended time after the intervention.

Previous studies on client centered ADL interventions have shown that participants who
received client centered ADL interventions were to a larger extent participating in goal-
setting, planning for how the goals could be reached and follow-up of goals compared to
those who received ADL as usual'®. Moreover, they experienced that the intervention enabled
them to feel as owners of their own rehabilitation process323 3 This suggests that the effect of
the CADL intervention on healthcare usage might be related to a changed healthcare seeking
behavior of an activated patient. Similar results have also been found in other settings,
showing an inverse association between patient activation (knowledge, skills and confidence)
and healthcare usage, i.e. patients with higher levels of activation had lower healthcare
usage™. In the present study, we can only ascertain that the OTs delivered a client-centered
service. As rehabilitation after stroke should be team based** and the occupational therapist
is only one among several professions in the team, it might be questioned to what extent the
care and rehabilitation as a whole was client-centred. In order to provide client-centred care
and rehabilitation, embracing all the clients’ needs, priorities and values, future interventions
should involve the entire team in a shared approach to explore how such a team-based

intervention could effect healthcare usage.

In addition to the main results in the study, in four of the eight models the findings showed
associations between higher age and a lower use of health care services; both LOS during the
initial episode of care and contacts with outpatient rehabilitation services and total outpatient
health care contacts. Previous studies have reported similar findings from Sweden” and 10

.37 . : L 3839
European countries™’, whereas an American and a Danish study report more similar use™ .
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Another difference in resource use was that women appeared to receive shorter initial LOS at
the stroke unit and in inpatient geriatric rehabilitation after a stroke. These findings suggest an
inequity in resource use based on age and sex, and should be further investigated and

followed closely.

A strength of the present study is its use of computerized data on the use of health care
services as recall bias is eliminated. Furthermore, we conducted the analyses separately for
the two groups of clients — those included at the geriatric rehabilitation ward and those
included at units that provided home rehabilitation — as there might be different patterns in the
use of health care services depending on how the rehabilitation is organized**'. However,
this entails that the groups were quite small, and the ability to identify differences that are
small but of clinical relevance were limited. Another strength is that the comparison between
CADL and UADL were adjusted for other variables that might influence the resource use of
health care services. We presume that, based on the inclusion criterion in the study and the
level of disability reported in data from the Swedish Stroke Register*” the findings in the
present study may be valid for approximately 25-30% of the stroke population.

We conclude that the provision of a client-centred occupational therapy ADL interventions
after stroke did not appear to prolong the LOS, nor did it increase the number of contacts with
outpatient health care services during the first year after stroke. Client-centred services may
thus be implemented even though more evidence on the effect on client and family outcomes

and resource use through a full powered RCT with economic evaluation is warranted.
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Item page
No Recommendation
Title and abstract 1 (a) Indicate the study’s design with a commonly used term in the title or 1
the abstract
(b) Provide in the abstract an informative and balanced summary of what 3
was done and what was found
Introduction
Background/rationale 2 Explain the scientific background and rationale for the investigation 6-7
being reported
Objectives 3 State specific objectives, including any prespecified hypotheses 7
Methods
Study design 4 Present key elements of study design early in the paper 7
Setting Describe the setting, locations, and relevant dates, including periods of 7-10
recruitment, exposure, follow-up, and data collection
Participants 6 (a) Give the eligibility criteria, and the sources and methods of selection ~ 7-8
of participants. Describe methods of follow-up
(b) For matched studies, give matching criteria and number of exposed n.a.
and unexposed
Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, predictors, potential 7,8,9
confounders, and effect modifiers. Give diagnostic criteria, if applicable
Data sources/ 8* For each variable of interest, give sources of data and details of methods 8,9
measurement of assessment (measurement). Describe comparability of assessment
methods if there is more than one group
Bias 9 Describe any efforts to address potential sources of bias n.a.
Study size 10 Explain how the study size was arrived at 9
Quantitative variables 11 Explain how quantitative variables were handled in the analyses. If 9-10
applicable, describe which groupings were chosen and why
Statistical methods 12 (a) Describe all statistical methods, including those used to control for 9-10
confounding
(b) Describe any methods used to examine subgroups and interactions 9-10
(c) Explain how missing data were addressed n.a.
(d) If applicable, explain how loss to follow-up was addressed n.a.
(e) Describe any sensitivity analyses n.a.
Results
Participants 13*  (a) Report numbers of individuals at each stage of study—eg numbers 10
potentially eligible, examined for eligibility, confirmed eligible, included
in the study, completing follow-up, and analysed
(b) Give reasons for non-participation at each stage n.a.
(c) Consider use of a flow diagram
Descriptive data 14*  (a) Give characteristics of study participants (eg demographic, clinical, 10-13
social) and information on exposures and potential confounders
(b) Indicate number of participants with missing data for each variable of n.a
interest
(c) Summarise follow-up time (eg, average and total amount) n.a.
Outcome data 15*  Report numbers of outcome events or summary measures over time n.a.
Main results 16 (a) Give unadjusted estimates and, if applicable, confounder-adjusted 14-22

estimates and their precision (eg, 95% confidence interval). Make clear
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1 which confounders were adjusted for and why they were included

2 (b) Report category boundaries when continuous variables were 9-10
3 categorized

: (c) If relevant, consider translating estimates of relative risk into n.a.
6 absolute risk for a meaningful time period

7 Other analyses 17 Report other analyses done—eg analyses of subgroups and interactions,  23-27
8 and sensitivity analyses

?O Discussion

11 Key results 18 Summarise key results with reference to study objectives 27
12 Limitations 19 Discuss limitations of the study, taking into account sources of potential 29
13 bias or imprecision. Discuss both direction and magnitude of any

14 potential bias

12 Interpretation 20 Give a cautious overall interpretation of results considering objectives, 27-29
17 limitations, multiplicity of analyses, results from similar studies, and

18 other relevant evidence

19 Generalisability 21 Discuss the generalisability (external validity) of the study results 29
;? Other information

22 Funding 22 Give the source of funding and the role of the funders for the present 29
23 study and, if applicable, for the original study on which the present

24 article is based

25

26 *Give i .

57 ive information separately for exposed and unexposed groups.

28

29 Note: An Explanation and Elaboration article discusses each checklist item and gives methodological background and
30 published examples of transparent reporting. The STROBE checklist is best used in conjunction with this article (freely
31 available on the Web sites of PLoS Medicine at http://www.plosmedicine.org/, Annals of Internal Medicine at

gg http://www.annals.org/, and Epidemiology at http://www.epidem.com/). Information on the STROBE Initiative is
34 available at http://www.strobe-statement.org.

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

60 For peer review only - http://bmjoper?.bmj.com/site/about/guidelines.xhtml



