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Forord

Multipel skleros (MS) &r en sjukdom vars symtom kan ha en mycket stor inverkan pa
vélbefinnande och livskvalitet for personer som lever med MS. Idag finns lakemedels-
behandling som kan bromsa sjukdomsutvecklingen vilket & mycket positivt for bade
valbefinnande och livskvalitet. Det ar ocksa viktigt med stdd i den dagliga livsforingen
for att 0ka tryggheten for den enskilde.

| samarbete mellan Neurologiskt handikappades riksforbund (NHR) och Idkemedels-
bolaget Merck Serono har IHE undersokt i vilken utstrackning personer med MS har
stod och hjélp av narstaende, kommunal hemtjénst och personlig assistans i sitt hem for
att klara sina dagliga aktiviteter.

IHE vill rikta ett stort tack till NHRs medlemmar som medverkat i studien och tagit sig
tid att besvara frageformular.

Lund i oktober 2012

UIf Persson
Verkstallande direktor
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Sammanfattning

Denna studie har haft till syfte att belysa omfattningen av vard och omsorg i hemmet till
personer med multipel skleros (MS) och hur omfattningen av offentligt stdd och nar-
staendestod skiljer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad. Studien har genomforts i
samarbete med NHR (Nerologiskt Handikappades Riksférbund).

Under februari och mars 2012 fick totalt 1 500 av NHRs medelemmar en enkét
hemskickad till sig med fragor om hur mycket stod de hade av hemtjanst, personlig
assistans och narstaende till foljd av sin sjukdom. Svarsfrekvensen var 56 procent.

Resultaten visar att drygt en fjardedel av dem som svarat (27 %) har nagon form av
offentligt stod i hemmet; 10 procent har hjalp av hemtjansten och 13 procent har stod av
personlig assistans och knappt 5 procent har hjélp av bade hemtjanst och personlig
assistans.

Hur manga som har offentligt stod varierar med sjukdomens svarighetsgrad. Medan
endast en procent av dem med mild MS har hjéalp i hemmet har ndrmare var tionde
person med mattlig MS (9 %) nagon form av offentligt stod i hemmet. 60 procent av
dem med svar MS har offentligt stod.*

Haften av de som svarat (49 %) har hjalp av narstaende till foljd av sin sjukdom. Av
dem har flertalet (81 %) sin narstaende boende hos sig. Drygt 80 procent av de nar-
staende hjalper till med servicetjanster, exempelvis stadning, tvétt eller inkdp (83 %).
Drygt var tredje (36 %) ger personlig omvardnad (sasom hjélp vid dusch, att kla sig
eller hjalp vid forflyttning inomhus alternativt utomhus). Néastan halften av de
narstaende hjalper till med transporter, exempelvis resor till och fran arbete eller
l&karbesok.

Det sammanlagda antalet timmar som personer med MS har stéd i hemmet till foljd av
sin sjukdom summeras till 77 timmar per person och manad, dvs. knappt 20 timmar per
vecka. Drygt en fjardedel av all tid (20 timmar per manad) ges av narstaende. Hem-
tjansten utgor en mycket liten del (mindre &n 5 procent) av den sammanlagda hjélptiden
I hemmet.

! Sjukdomens svarighetsgrad beskrivs i studien enligt Expanded Disability Status Scale (EDSS). Mild MS
motsvarar EDSS 0-3, mattlig MS motsvarar EDSS 4-6 och svir MS motsvarar EDSS >6,5 i denna studie.
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Hjélpens omfattning varierar med sjukdomens svarighetsgrad. De med svar MS har
totalt 195 timmars stod i hemmet per manad, vilket kan jamforas med 18 timmars stod
per manad for personer med mattlig MS. Narstaendestodet utgor 22 procent av det
sammanlagda stodet till personer med svar MS och till personer med mattlig MS utgor
narstaendestodet 80 procent av den totala tiden.

Analysen visar att det finns flera forklaringar till att stédets omfattning skiljer mellan
personer med MS. Givet personens alder, kon, boendeforhallande (ensamstaende/
sammanboende) och antalet &r med MS diagnos har personer med svar MS mer an
dubbelt s& mycket offentligt stod som en person med mild MS. Vad analysen ocksa
visar &r att om personen ar sammanboende har han/hon 62 procent farre timmars
offentligt stéd &n om personen ar ensamboende (allt annat lika).

Precis som for offentligt stod har personer med svar MS mer narstaendestod jamfort
med personer med mild MS (allt annat lika). Men till skillnad fran offentligt stod har
personer med mattlig MS mer stod av narstaende jamfort med dem som har mild MS
(114 procent mer narstaendestdd). Narstaendestodet ar ocksa mer omfattande for
sammanboende jamfort med ensamboende (159 procent mer narstaendestdd).
Analyserar vi den sammanlagda hjalpen av narstaende, hemtjanst och personlig
assistans har sammanboende 40 procent mer hjélp i hemmet (allt annat lika).

De konklusioner som kan goras av studiens resultat ar for det forsta att narstaende inte
bara ar ett komplement till hemtjanst och personlig assistans nér sjukdomen ar som
svarast utan ocksa ett substitut till offentligt stod vid lindrigare sjukdom.

For det andra visar resultaten att om nérstaende inte hade kunnat hjalpa till, hade
respondenterna behovt hjalp av kommunens hemtjanst i nastan lika stor omfattning som
narstaende idag ger respondenten.

FOr det tredje visar studien att mojligheter till att begransa sjukdomens progressionstakt
forvantas innebara stor nytta sett till den enskildes livskvalitet och behov av stod i
hemmet.
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1 Bakgrund

Multipel skleros (MS) &r en neurologisk sjukdom som beror pa att inflammationer
uppstar i det centrala nervsystemet, dvs. hjarnan och ryggmargen (Lucchinetti m fl
1998). Prevalensen av sjukdomen &r ca 190 personer per 100 000 invanare vilket
innebdr att 17 500 personer har MS i Sverige idag (Lycke & Elm, 2011). Arligen
insjuknar cirka 5 fall per 100 000 invanare i sjukdomen. Vanligtvis insjuknar personen
i 20-40 ars alder och sjukdomen &r dubbelt sa vanlig bland kvinnor &n bland man.

Sjukdomens farlopp varierar stort mellan olika individer. Behov av ganghjélpmedel
uppkommer vanligtvis 15 ar efter sjukdomsdebut. Flertalet av patienterna debuterar
med skovvis MS med 1-2 skov per ar som avtar med tiden. For 80 procent av dem med
skovvis MS 6vergar sjukdomen till sekundar progressiv MS med gradvis 6kande funk-
tionsnedséttning. Tiden fran debut till progressiv MS ar i genomsnitt 15 ar. Exempel pa
vanliga symtom vid MS &r spasticitet, trotthet (fatigue), depression och smérta.

MS ér en livslang och kronisk sjukdom. Att MS sjukdom leder till betydande nedsatt-
ning av bada livskvalitet och arbetsformaga ar dokumenterad (Kobelt, 2006a; Svenska
Multipel Skleros — registret, 20112). Aven behovet av stod i hemmet av nar-stdende och
personlig assistans dkar i takt med att funktionsnedséattningen 6kar. Berg m fl (2006) har
beréknat samhéllets kostnader av MS i Sverige. Studien ar baserad pa uppgifter om
resursanvandning relaterad till MS, inhdamtade med hjélp av en enkaét fran 1 339
personer med MS. De kostnader som inkluderades i studien var kostnader for sluten-
och dppenvard, lakemedel, hjalpmedel, bostadsanpassning, sarskilt boende, hemtjanst,
personlig assistans och narstdendestdd. Den totala genomsnittliga kostnaden skattades
till knappt 500 000 kr (53 600 Euro) per person och ar (2005 ars priser). Av denna
kostnad stod narstaendestodet for drygt nio procent av kostnaden och offentligt stod i
hemmet (hemtjénst, hemsjukvard, personlig assistans och fardtjanst) for 28,5 procent av
kostnaden. Stod i hemmet motsvarade mer an en tredjedel av den totala kostnaden per
person och ar.

2 http://www.msreg.net/documents/SMS_ Arsrapport_2009-2010.pdf
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1.1 Studiens syfte

Studiens syfte ar dels att undersoka i vilken utstrackning personer med MS har stéd och
hjalp av narstaende, hemtjanst och personlig assistans i sitt hem for att klara sina
dagliga aktiviteter, dels analysera hur insatserna skiljer beroende pa sjukdomens
svarighetsgrad och personens livskvalitet.
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2 Metod

For att inhamta information om hur mycket hjélp personer med MS har i hemmet till
foljd av sin sjukdom, genomforde IHE, Institutet for halso- och sjukvardsekonomi,
tillsammans med Neurologiskt handikappades riksforbund (NHR) en enkatstudie
riktade till personer med MS.

| februari 2012 skickades en enkéat hem till ett slumpmassigt urval av NHRs medlemmar
som meddelat NHR att de for egen del har intresse av sjukdomen MS. Totalt kontak-
tades 1 500 personer. Enkéten skickades ut, tillsammans med foljebrev och svarskuvert,
av NHR. Pa sa satt éverlamnades inga personuppgifter till IHE som sammanstéllt och
analyserat alla svar. En paminnelse skickades ut ca 14 dagar efter forsta utskicket.
Eftersom samtliga inkomna svar var avidentifierade skickades paminnelse till samtliga
tillfragade oavsett om de svarat eller inte. Studien har godkants enligt Lagen om etik-
prévning av etikprovningsndmnden i Lund .

2.1 Fragestéllning

| enkdten stalldes fragor om personen vid tidpunkten for undersokningen hade hjélp av
hemtjénst och/eller personlig assistans till foljd av sin MS. Respondenten fick aven ange
hur méanga timmar per manad som han/hon hade denna hjalp.

Enkaten innehdll ocksa fragan om den tillfrdgade hade hjalp av narstaende till foljd av
sin MS. Om sa var fallet bad vi respondenten att aven uppge hur manga timmar per
manad som den narstaende hjalpte till med service (exempelvis stadning, inkdp, tvatt),
personlig omvardnad (exempelvis hjalp vid dusch, att kla sig, att forflytta sig inomhus
J/utomhus) och transporter (exempelvis resor till och fran arbete, lakarbesok). Aven
fragor om narstaende varit sjukskriven eller gatt ner i tjanst till foljd av respondentens
MS sjukdom stalldes i enkéaten.

De bakgrundfaktorer som inhdmtades i enkéten var tidpunkten for MS diagnos
(sjalvrapporterad), kon, alder, utbildning, boendeforhallanden, lakemedelsbehandling,
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nuvarande sjukdomstillstand, hur svar respondenten upplevde sin sjukdom vid under-
sokningstillfallet samt hans/hennes livskvalitet.

| enkdten fick personen beskriva sitt nuvarande sjukdomstillstand som antingen skovvis
forlopande MS, sekundar progressiv MS eller primar progressiv MS enligt
beskrivningen i box 1.

Box 2.1 Beskrivning av sjukdomens sjukdomstillstand

Skovvis forl6pande MS. Du far skov med nya symtom, men du aterhamtar dig nastan helt efter
skoven. Mellan skoven &r tillstandet stabilt.

Sekunddr progressiv MS. Efter en inledande period med skovvis forlépande sjukdom orsakar
sjukdomen nu begransningar och fysiska funktionsnedsattningar bade under och mellan skoven.

Primdr progressiv MS. Sjukdomen orsakar 6kade begransningar och fysiska funktionsnedsattningar
utan skov.

For att beskriva sjukdomens svarighetsgrad vid tillfallet da studien genomférdes,
besvarade respondenten en anpassad version av funktionsinstrumentet Expanded
Disability Status Scale (EDSS). Detta funktionsinstrument anvands for att beskriva
funktionsnedsattningen vid MS sjukdom enligt en rangordnad skala fran 0-10, graderad
efter 0,5- enheter.

I sin urspungliga form besvaras instrumentet av likare, men en ”patientversion” har
utvecklats for att kunna anvandas i enkatstudier som denna (Kobelt m.fl., 2006a).
“Patientversionen” har visat pd god korrelation med originalinstrumentet och i tabell 2.1
visas de elva olika beskrivningar som den tillfragade besvarar och vad de motsvarar
enligt EDSS-skalan. Svarighetsgrad motsvarande EDSS 6,5 redovisas separat eftersom
denna vanligtvis redovisas sa i kliniska prévningar (Kobelt m.fl., 2006a).

Enkaten inkluderade dven fragor om den enskildes halsorelaterade livskvalitet. Denna
subjektiva livskvalitet mattes med hjalp av det standardiserade livskvalitetsinstrument
EQ-5D. Genom att besvara EQ-5D beskriver personen sitt halsotillstand i fem
dimensioner — rorlighet, hygien, huvudsaklig aktivitet, smartor och besvar samt radsla
och nedstamdhet. For var och en av dimensionerna anger individen om man har svara
problem, mattliga problem eller inga problem. Till varje unikt hélsotillstand (dvs.
svarskombinationen av de fem dimensionerna) finns en livskvalitetsvikt. De vikter som
anvands i denna studie baseras pa en brittisk befolkningsstudie (Dolan, 1997). Med
hjélp av vikterna kan individens hélsorelaterade livskvalitet anta ett varde mellan 0 och
1, dar 1 motsvarar full halsa.
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Tabell 2.1 Beskrivning av sjukdomens svarighetsgrad enligt EDSS anpassad for att

besvaras av patienten sjalv.

Beskrivning av sjukdomens svarighetsgrad

Motsvarar
EDSS Score

Jag har ingas besvar eller nedsattningar.

Jag har lindriga symtom, framst sensoriska, pa grund av MS, men de begransar inte
mina aktiviteter. Om jag far ett skov, tillfrisknar jag helt nar skovet &r Gver.

Jag har en del méarkbara MS-symtom (viss muskelsvaghet, mindre problem med att g3,
mindre synrubbningar) med de &r lindriga och paverkar min livsstil endast i liten
utstrackning.

Jag har sddana symtom som beskrivs ovan men gangférmagan &r inte nedsatt. Besvar
pa grund av MS ar emellertid betydande och begransar mina dagliga aktiviteter.

MS paverkar mina aktiviteter, sarskilt gdngférmagan.

Jag klarar att ga minst 500 meter utan hjalp eller vila och jag kan arbeta heltid, men
idrottsliga eller fysiskt pafrestande aktiviteter ar svarare én de var férut. Jag behover
vanligen inte kapp eller annat ganghjalpmedel, men jag kan behdva viss hjalp under
skov.

Jag kan ga 200 meter utan hjélp eller vila, men anvander ofta kapp eller annan form
av stdd (som att ta stéd mot en vagg eller nagons arm) sarskilt nar jag gar utomhus.
Jag behover alltid viss hjalp (kapp eller krycka) nar jag gar mer an 200 meter. Manga
av mina dagliga aktiviteter ar begransade och jag kan behova hjalp.

Jag behover kapp eller krycka som stod for att ga upp till 100 meter. Jag kan ta mig
runt i hemmet eller andra lokaler genom att stédja mig pa mobler eller vaggar. Mina
aktiviteter ar begransade.

For att kunna ga sa langt som 20 meter maste jag ha tva kappar eller kryckor eller
rullator. Jag kan anvanda rullstol eller skoter for langre avstand.

Mitt huvudsakliga satt att ta mig fram ar med rullstol och jag kan forflytta mig till
rullstolen utan hjalp. Jag kan stélla mig upp och/eller ta ett eller tva steg men jag kan
inte ga 10 meter ens med kryckor eller rullator.

Jag ligger till sdngs eller sitter i en stol. Mitt huvudsakliga satt att ta mig fram dr med
rullstol men jag behover hjdlp med att forflytta mig till rullstolen. Jag kan anvdnda

armarna och skota vissa delar av min personliga vard.

Jag ar sangliggande och kan inte sitta i rullstol mer an en timme.

6,5

1) EDSS = Expanded Disability Status Scale
Kalla: Kobelt m.fl. (2006a)
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2.2 Analys

Analys och redovisning av enkatstudien baseras i huvudsak pa frekvenstabeller och
korstabuleringar av svaren. Resultaten i rapporten ar saledes beskrivande. For att
undersoka om omfattningen av offentligt stod och nérstaendestod skiljer med avseende
pa sjukdomens svarighetsgrad och/eller personens alder, kon och boendesituation
genomfors en semi-logaritmisk linjar regressionsanalys. For statistisk analys anvandes
statistikprogrammen SPSS och STATA.

| studien har vi valt att i huvudsak analysera resultat utifran sjukdomens svarighetsgrad
enligt EDSS skalan snarare &n efter sjukdomstillstand. Bakgrunden till det &r att Kobelt
m.fl. (2006a) har visat att direkta och indirekta kostnader som uppkommer till foljd av
MS sjukdom inte skiljer mellan de olika sjukdomstillstanden vid samma EDSS-niva och
om personen inte befinner sig i skov. Kostnadsskillnaderna paverkas istéllet av antalet
skov och sjukdomens progression till hogre nivaer av funktionsnedsattning enligt
EDSS.

Nar den sammanvagda livskvaliteten berdknas enligt EQ-5D kan vissa halsotillstand
skattas till ett negativt vérde (dvs. ett varde lagre an 0). | denna studie justeras dessa
negativa varden till noll enligt Berg m fl. (2006).
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3 Material

Under februari och mars 2012 fick totalt 1 500 personer en enkét om vard och omsorg
i hemmet for personer med multipel skleros hemskickat till sig. | detta kapitel ges en
overgripande redogdrelse av det insamlade enkdtmaterialet med hjalp av olika bak-
grundsfaktorer.

Av de totalt 1 500 som ombads delta i enkétstudien inkom 839 svar vilket motsvarar
en svarsfrekvens pa 56 procent. Sju av dessa respondenter valde att aktivt tacka nej till
deltagande genom att besvara enkaten med kommentar att de inte 6nskade delta eller
genom att uttrycka att de inte passade in pa malgruppen.

Som framgar i tabell 3.1 &r 77 procent av respondenterna kvinnor och drygt 80 procent
45 ar och aldre. Endast 4 procent ar 34 ar eller yngre medan 27 procent ar 65 ar eller
aldre. Alderspannet i populationen stracker sig fran 18 till 87 &r med en medelélder pa
56 ar. Flertalet av respondenterna har haft sin diagnos under manga ar, 17 ar igenom-
snitt. Narmare en tredjedel av de som besvarat enkaten ar ensamstaende och drygt 40
procent har eftergymnasial utbildning.

Av respondenterna beskriver en fjardedel sin sjukdom som skovvis férldpande och 65
procent som progressiv (tabell.3.1). Drygt nio procent uppger att de inte vet hur deras
sjukdomstillstand kan beskrivas.

| tabell 3.1 har vi klassificerat sjukdomens svarighetsgrad enligt EDSS-skala i tre
grupper enligt Henriksson m.fl. 2001; mild (EDSS 0-3), mattlig (EDSS 4-6) och svar
(EDSS >6,5) (jamfor tabell 2.1). I materialet menar cirka tvéa av fem respondenter (39
%) att de har en svar MS enligt EDSS-skalan. Ovriga respondenter fordelar sig jamt
mellan mild och mattlig MS. I vissa fall har respondenterna haft svarigheter att besvara
fragan och kryssat for mer an ett svarsalternativ. | dessa fall har deras svar kodats som
okanda svar.

En av de respondenter som beskrivit svarighetsgraden av sin MS som 9 pa EDSS skalan
(tabell 2.1) har exkluderats ur analysen. Personen har enligt enkétensvaren inte nagon
form av stod, varken av hemtjanst, personlig assistans eller av narstaende. Var tolkning
ar att han/hon bor pa sarskilt boende och darfor inte kunnat besvara enkéten.
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Tabell 3.1 Bakgrundfaktorer

Antal personer

%

Koén Kvinna 637 77
Man 190 23
Okant 5 1
Totalt 832 101"
Alder 18-34 ar 34 4
medelalder 56 ar 35-44 ar 100 12
min 18 ar max 87 ar 45-54 ar 215 26
sd 11,8 55-64 ar 247 30
65 ar - 228 27
Okant 8 1
Totalt 832 100
Utbildning Grundskola 166 20
Gymnasium/realskola 319 38
Hogskola/universitet/KY 340 41
Okéant 7 1
Totalt 832 100
Boendeforhallande Ensamstdende 257 31
Sammanboende 575 69
Totalt 832 100
Sjukdomstillstand Skowvis forlopande MS 204 24
Sekundar progressiv MS 220 26
Primar progressiv MS 321 39
Vet €j 77 9
Okant 10 1
Totalt 832 99*
Lakemedelsbehandling Injektion 204 24
Infusion 83 10
Tabletter 109 13
Kombination av behandlingar 12 1
Nej, ingen behandling 418 50
Oként 6 1
Totalt 832 99*
EDSS skala Mild (EDSS 0-3) 236 28
Skattad svarighetsgrad MS Mattlig (EDSS 4-6) 244 29
Svar (EDSS = 6,5) 322 39
Oként 30 4
Totalt 832 100

1) summa ej 100 % pa grund av avrundning

2) sd=standardavvikelse
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100

80 Skowvis forlopande MS (n=198)

Sekundar progressiv MS (n=215)

= 60 — B Primdr progressiv MS (n=310)
§ W Vet ej (n=69)
& 40 1]
20 +—
0 ‘ .
Mild EDSS 0-3 Maéttlig EDSS 4-6 SvarEDSS = 6,5
(n=233) (n=243) (n=316)

Figur 3.1 Sjukdomstillstand fordelat efter skattad svarighetsgrad av MS.

| figur 3.1 visas personeras sjukdomstillstand fordelat pa sjukdomens svarighetsgrad
enligt EDSS gruppering. Andelen respondenter med skovvis forldpande MS minskar i
takt med att sjukdomens svarighetsgrad 6kar. Vid mild MS &r sjukdomstillstandet dver-
vagande skovvis forlépande, men vid svar MS ar primar progressiv MS mest frekvent.

Idag saknas behandling som bromsar sjukdomsutvecklingen vid progressiv MS. Det for-
klarar varfor halften av dem som besvarat enkaten inte har nagon lakemedelsbehandling
for sin MS sjukdom (tabell 3.2). Drygt hélften av dem utan lakemedelsbehandling be-
skriver sin sjukdom som primér progressiv MS. Knappt en fjardedel av de tillfragade
behandlas idag med injektioner av l&ékemedel och tio procent med infusioner. 13 procent
behandlas med tabletter for sin MS.

| figur 3.2 illusteras lakemedelsbehandlingens fordelning pa sjukdomens svarighetsgrad
enligt EDSS-skalan. Denna visar att sju av tio med svar MS inte behandlas med
ldkemedel for sin MS medan motsvarande andel for dem med mild MS &r knappt 30
procent.
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M Ingen behandling
N Tablett

Procent

Infusion

M Injektion

Mild EDSS 0-3 Mattlig EDSS4-6  SvarEDSS = 6,5
(n=236) (n=242) (n=317)

*for 36 av 831 respondenter saknas uppgift om svarighetsgrad av MS

Figur 3.2 Andel respondenter med lakemedelsbehandling fordelat pa sjukdomens
svarighetsgrad.
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4 Resultat

| detta kapitel redovisas resultaten av enkatstudien och beskriver i vilken utstrackning
som respondenterna har hjélp i hemmet till féljd av sin MS sjukdom. Kapitlet inleds
med en beskrivning av de tillfragades livskvalitet vid tidpunkten for undersokningen.
Dérefter redovisas hur mycket hjalp som personerna har av hemtjanst, personlig
assistans och/eller narstaende.

4.1 Livskvalitet

| enkéten bad vi respondenten besvara halsoenkéten och livskvalitetsinstrumentet EQ-
5D. Av 831 respondenter besvarade 728 personer (88 %) instrumentet i sin helhet, dvs.
ingen av de fem halsodimensioner lamnades obesvarade. Som framgar av tabell 4.1 har
halsodimensionen rorlighet en stérre grupp okanda svar jamfort med ovriga dimen-
sioner. Atta procent av respondenterna har haft svarigheter att besvara fragan. Antingen
har de valt att besvara fragan med flera svarsalternativ eller skapat egna svarsalternativ.
Flertalet placerade sitt svar mellan alternativet Jag kan g men med viss svarighet och
Jag ar sangliggande. Det ar exempelvis da respondenten &r rullstolsburen men inte ar sa
funktionsnedsatt att alternativet sangliggande ar ett relevant svarsalternativ.

Resultaten visar att en femtedel av respondenterna gar utan svarighet och att 67 procent
inte behover nagon hjalp med sin dagliga hygien, mat eller pakladning. Vidare framgar
att en fjardedel inte klarar av sin huvudsakliga sysselsattning och 67 procent upplever
att de har mattliga smartor och besvar. Samtidigt som halften av personerna upplever att
de ar oroliga eller nedstamda menar 44 procent att de inte &r det (tabell 4.1).

Figur 4.1 visar att ju svarare respondenten skattat sin funktionsnedsattning i EDSS
skalan, desto samre rorlighet har personen enligt EQ-5D. Nar sjukdomens svarighet
overgar till mattlig ar det i stort sett ingen av de tillfragade personerna som gar utan
svarighet. Bland dem med svar MS (EDSS >6,5) anger en tredjedel att de dr sing-
liggande, vilket motsvarar 88 personer eller cirka var tionde av samtliga svarande i
denna grupp.
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Tabell 4.1 Svarsfordelning per halsodimension i EQ-5D (N=831)

EQ5D Antal %
Rorlighet Jag gar utan svarigheter 175 21
Jag kan ga men med viss svarighet 502 60
Jag ar sangliggande 89 11
Okant 65 8
Totalt 831 100
Hygien Jag behover ingen hjalp med min dagliga hygien, mat eller 557 67
pakladning
Jag har vissa problem att tvatta eller kla mig sjalv 151 18
Jag kan inte tvatta eller kla mig sjalv 94 11
Okant 29 4
Totalt 831 100
Huvudsakliga Jag klarar av min huvudsakliga sysselsattning 251 30
aktiviteter Jag har vissa problem med att klara av min huvudsakliga 348 42
sysselsattning
Jag klarar inte av min huvudsakliga sysselsattning 199 24
Okéant 33 4
Totalt 831 100
Smaértor/ Jag har varken smartor eller besvar 141 17
Besvar Jag har mattliga smartor eller besvar 558 67
Jag har svara smartor eller besvar 109 13
Okéant 23 3
Totalt 831 100
Ridsla/ Jag ar inte orolig eller nedstamd 365 44
nedstamdhet Jag ar orolig eller nedstamd i viss utstrackning 417 50
Jag ar i hogsta grad orolig eller nedstamd 38 5
Okant 11 1
Totalt 831 100
Rorlighet
100
30
- M jag gar utan svarighet
= 60 . o - -]
g jag gar med viss svarighet
g 40 M jag ar sangliggande
20
0 —
Mild (EDSS 0-3) Mattlig (EDSS 4-6)  Svar (EDSS 26,5)
(n=234) (n=242) (n=267)

Figur 4.1 Svarsfordelning for EQ-5D hélsodimension rorlighet fordelat pa sjukdomens

svarighetsgrad, procent (N=743 )
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§ 60 - Jag har vissa problem
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Mild (EDSS 0-3) Méttlig (EDSS 4-6) Svar (EDSS 26,5)
(n=234) (n=238) (n=303)

Figur 4.2 Svarsfordelning for EQ-5D hélsodimension hygien fordelat pa sjukdomens
svarighetsgrad, procent (N=743 )

Huvudsakliga aktiviteter

100
M jag klarar min huvudsakliga
80 sysselsittning
t 60
g jag har vissa problem att klara
& 40 min huvudsakliga
sysselsattning
20 . . .
M jag klarar inte av min
0 huvudsakliga sysselsattning
Mild (EDSS0-3)  Mattlig (EDSS 4-6)  Svar (EDSS = 6,5)
(n=235) (n=236) (n=301)

Figur 4.3 Svarsfordelning for EQ-5D halsodimension huvudsakliga aktiviteter fordelat pa
sjukdomens svarighetsgrad, procent (N=772)

I vilken utstrackning som personerna klarar av sin huvudsakliga sysselsattning varierar
med sjukdomens svarighetgrad. Halsodimensionen huvudsakliga aktiviteter foljer de
monster vi aven sag i dimensionen rérlighet. Medan endast sju procent av de med mild
funktionsnedséttning (EDSS 0-3) inte klarar av sin huvudsakliga sysselsattning &r det
nistan hilften av dem med svar MS (EDSS >6,5) som inte klarar sin huvudsakliga
sysselsattning (figur 4.3). Bland dem med mattlig MS &r det 62 procent som har vissa
problem att klara sin huvudsakliga sysselsattning. Daremot ser vi forst en forandring
mot storre svarigheter att klara sin hygien vid svar MS (EDSS > 6.5).
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Smartor/besvar

100
80
- - -
£ 60 m varken smirtor eller besvir
(=]
E 40 mattliga smartor eller besvar
20 I W svara smartor eller besvar
0

Mild (EDSS0-3)  Mattlig (EDSS 4-6)  Svér (EDSS = 6,5)
(n=235) (n=241) (n=305)

Figur 4.4 Svarsfordelning for EQ-5D hélsodimension smartor/besvar fordelat pa sjukdomens
svarighetsgrad, procent (N=781)

Radsla/nedstamdhet
100
80 . . -
m inte orolig eller nedstamd
€ 60
1]
§ orolig eller nedstamd i viss
a 40 utstrackning
20 ——  Wihogsta grad orolig eller
nedstamd
0
Mild (EDSS0-3)  Mattlig (EDSS4-6)  Svar (EDSS 2 6,5)
(n=236) (n=242) (n=315)

Figur 4.5 Svarsfordelning for EQ-5D halsodimension radsla/nedstamdhet fordelat pa
sjukdomens svarighetsgrad, procent (N=793)

Fordelningen i hdlsodimensionerna smarta och radsla/nedstamdhet &r jamnare fordelat
over de tre svarighetsgraderna av sjukdomen (figurerna 4.4 och 4.5). En forklaring
bakom detta resultat ar att EDSS-skalan i huvudsak méater méjlighet till forflyttning.

Som beskrevs i kapitel 2.1 kan individens halsorelaterade livskvalitet anta ett véarde
mellan 0 och 1, dar 1 motsvarar full halsa. Resultaten fran var enkatstudie visar att

den genomsnittliga livskvaliteten for hela gruppen ar 0,513 med standardavvikelse
0,307 (tabell 4.2). Vidare framgar att livskvaliteten minskar i takt med att funktions-
nedsattningen 6kar (tabell 4.2, figur 4.6). Medan en person med mild MS i genomsnitt
har en livskvalitet pa 0,709 har en person med svar MS en livskvalitet pa 0,284.
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Samtidigt visar figur 4.6 att vi har en stor spridning i livskvalitet inom de tre grupperna
av sjukdomens svarighetsgrad. Boxarna i figur 4.5 visar att 50 procent av observation-
erna ligger inom boxen och 25 procent av observationerna kan anta hogre vérden én de
som inryms i boxen och 25 procent lagre varden som inryms i boxen. Livskaliteten métt
med EQ-5D ér korrelerad med sjukdomens svarighetsgrad enligt EDSS (Kruskal-Wallis
p<0,01).

Tabell 4.2 Genomsnittlig livskvalitet for samtliga respondenter samt kvinnor och méan,
medelvarde (mv), standardavvikelse (sd)

Samtliga Man Kvinnor
Antal mv sd Min Max Antal mv sd Antal mv sd
Samtliga 728 0,513 0,307 0,00 1,00 161 0,416 0,332 542 0,543 0,295
Efter
svarighetsgrad
Mild 230 0,709 0,233 0,00 1,00 32 0,736 0,232 197 0,708 0,231
(EDSS 0-3)
Mattlig 231 0,562 0,232 0,00 0,85 55 0,545 0,241 175 0,569 0,230
(EDSS 4-6)
Svar 247 0,284 0,283 0,00 0,85 74 0,181 0,252 170 0,325 0,286
(EDSS 26,5)
1 °
o .
0.8 ]
0.6 | J‘
Cly L]
L [ ]
0.4 ] . .
3 L
L]
0.2 . H
§ s
L[] L]
07 L] L ]
Mild (EDSS 0-3) Mattlig (EDSS 4-6) Svar (EDSS 26.5)

Figur 4.6 lllusterat samband mellan livskvalitet enligt EQ-5D och sjukdomens svarighetsgrad
enligt tre EDSS-grupper. Linjen i boxen anger medianen och inom boxen ligger 50 procent av
observerade varden®.

¥ Punkterna utanfor boxen betraktas som extremvarden, vilka motsvarar vérden som ligger mer an 1,5
kvartilavstand fran den undre eller Gvre kvartilen
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Figur 4.7 Genomsnittlig livskvalitet for samtliga respondenter samt kvinnor och man, fordelat
pa sjukdomens svarighetgrad

Skattad livskvalitet &r for kvinnorna 0,543 jamfort med 0,416 for ménnen (tabell 4.2).
Skillnaden kan forklaras av att vi i materialet har en hogre andel man med svar MS
(EDSS >6,5). 46 procent av médnnen har svar MS jamfort med 31 procent bland
kvinnorna. Signifikant skillnad gar att finna mellan kvinnor och mén vid svar MS da
kvinnors livskvalitet ligger mer &n en tiondel hdgre &n mannens (figur 4.7 och tabell
4.2).

Livskvaliteten minskar med personens alder. | figur 4.8 jamfors livskvalitetsvikten for
dels befolkningen generellt, dels for denna studies svarspopulation. Var svarspopulation
har oavsett aldersgrupp en lagre livskvalitet &n befolkningen generellt.

m Befolkningen

EQ-5D

1 Personer med MS (N=720)

18-34-ar 35-443ar 45-543r 55-64ar 653ar-

Kélla: Burstrdm & Rehnberg (2006)

Figur 4.8 Genomsnittlig livskvalitet for befolkningen generellt respektive samtliga
respondenter, fordelat pa alder.
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4.2 Hemtjanst och personlig assistans

| enkéten besvarade respondenterna fragan om de till foljd av sin MS har hjalp i hemmet
av hemtjanst alternativt hemsjukvard samt om de erhaller stod i form av personlig
assistans. For uppgift om omfattning av detta stdd i hemmet ombads respondenterna
uppge ungefarligt antal timmar per manad som de erhaller hjalp i hemmet.

Drygt en fjardedel av respondenterna (27 %) uppger att de har nagon form av offentligt
stod i hemmet. Totalt 10 procent erhaller stod av kommunens hemtjanst och 13 procent
uppger att de har stod av personlig assistans (tabell 4.3). Totalt 38 personer (5 %) har
hjalp av bade hemtjéanst och personlig assistans.

Tva av fem som har nagon form av offentligt stod &ar 65 ar eller dldre. Det &r en storre
andel éldre i gruppen med hemtjénst jamfért med gruppen som har hjélp av personlig
assistans. Haften av dem som har hemtjanst ar 65 ar eller aldre, medan 37 procent av
dem med personlig assistans &r aldre an 65 ar.

Tabell 4.3 Offentligt stod i hemmet, antal personer

Stod i hemmet Antal % Andel 65 ar eller
dldre
Offentligt stod 225 27 42
varav:
hemtjdnst 82 10 51
personlig assistans 105 13 37
bdde hemtjéinst och personlig assistans 38 5
Nej 600 72
Okant 6 1
Totalt 831 100

Av de respondenter som har nagon form av offentligt stod, antingen bade hemtjanst och
personlig assistans eller enbart en av dem, har 198 personer (88 %) i enkéten angett hur
mycket hjalp de har. I genomsnitt har gruppen med hjalp 239 timmar stdd i hemmet per
manad. De som har hjalp och ar i yrkesverksam alder har i genomsnitt fler timmars stod
jamfort med dem som ar 65 ar eller aldre. Personer i yrkesverksam alder med nagon
form av offentligt stod erhaller i snitt 254 timmar per manad medan de som &r 65 ar och
aldre i genomsnitt har 218 timmars stod per manad. | sammanhanget kan namnas att
personer som fyllt 65 ar inte kan erhalla personlig assistans enligt LSS. Daremot far de
som hade personlig assistans fore sin 65-arsdag behalla assistansen aven efter 65 ars
alder.
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Tabell 4.4 Offentligt stod i hemmet, antal timmar per manad fér dem som har hjalp

Stod i hemmet Medelvirde sd Min Max
Av hemtjdnst (N=108) 27,2 32,4 0,5 150
- 64 &r (n=51) 24,5 29,5 1 120
65 ar - (n=55) 30,5 35,2 1,5 150
Av personlig assistans (N=138) 368,9 230,3 6 1200
- 64 &r (n=87) 356,9 232,1 6 1200
65 ar - (n=49) 392,4 231,7 12 1077
Offentligt stod (n=198) 238,7 248,3 0,5 1208
- 64 ar (n=115) 253,6 249,3 2 1208
65 ar - (n=80) 218,1 249,5 1,5 1077

sd=standardavvikelse

Antalet timmar offentligt stod varierar stort inom grupperna. Bland dem som har hjélp
av hemtjansten varierar antalet timmar per manad mellan 0,5 till 150 timmar, med ett
genomsnitt pa 27 timmar. Inom gruppen som har hjalp av personlig assistans varierar
antalet timmar per manad mellan 6 till 1 200 timmar, med ett genomsnitt pa 369 timmar
(tabell 4.4).

4.2.1 Timmar offentligt stéd per person efter svarighetsgrad

Av tabell 4.5 framgar att i stort sett alla personer som uppgett att de har stod i hemmet
av hemtjansten eller personlig assistans har svar MS. Endast tva av de tillfragade med
mild MS har uppgett att de har hjalp i hemmet. Bland dem med mattlig MS har fyra
personer personlig assistans och 18 personer hemtjénst.

Tabell 4.5 Antal personer med offentligt stod i hemmet fordelat pa sjukdomens svarighetsgrad

Svarighetsgrad Ja Nej Totalt

Antal % Antal % Antal %
Mild (EDSS 0-3) 2 1 234 99 236 100
Mattlig (EDSS 4-6) 22 9 221 91 243 100
Svar (EDSS 2 6,5) 189 60 128 40 317 100
Totalt 213* 27 583 73 796 100

*for 12 av 225 respondenter saknas uppgift om svérighetsgrad av MS
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Tabell 4.6 Offentligt stod per sjukdomens svarighetsgrad fordelat pa hemtjanst och personlig
assistans, medelvarde (mv), standardavvikelse (sd), timmar per manad

Svarighetsgrad Hemtjanst Personlig assistans Summa Offentligt stod i
antal h/man antal h/man hemmet
antal h/man
Antal mv sd mv sd mv sd
Mild (EDSS 0-3) 235 0,0 0,3 - - 0,0 0,3
Mattlig (EDSS 4-6) 243 1,0 51 2,5 32,4 3,4 32,7
Svar (EDSS 2 6,5) 291 8,4 23,1 141,8 228,7 150,2 228,3
Totalt 769%* 3,5 15,0 54,4 157,3 57,9 158,8

*for 28 av 797 respondenter saknas uppgift om svérighetsgrad av MS

Respondenterna har i genomsnitt 58 timmar offentligt stod per manad. Detta medel-
varde ar berdknat pa samtliga personer som besvarat fragan om de har hjalp av
hemtjénst och/eller personlig assistans med Ja eller Nej och uppgett hur mycket hjalp de
i s& fall har per manad (N=797). Omfattningen av offentligt stod varierar efter sjuk-
domens svarighetsgrad. Personer med svar MS har i genomsnitt 150 timmar offentligt
stdd i hemmet, vilket motsvarar 37,5 timmar per person och vecka (tabell 4.6).

4.3 Narstdendestod

Av respondenterna svarade 49 procent att de har stod i hemmet av narstaende. Av dessa
har 81 procent sin narstaende boende hos sig (tabell 4.7). Av de 407 respondenter som
har stod av narstaende har 86 procent angett antal timmar per manad de erhaller stod. |
genomsnitt erhaller dessa 47 timmar stod av narstaende per manad, fordelat mellan 1 till
736 timmar (tabell 4.8).

Tabell 4.7 Narstaendestod i hemmet, antal personer

Stod i hemmet Antal %
Av ndrstaende Ja 407 49
Nej 412 50
Okant 12 1
Totalt 831 100
Bor narstaende hos dig? Ja 328 81
Nej 71 17
Okant 8 2
Totalt 407 100
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Tabell 4.8 Narstdendestod i hemmet, antal timmar per manad

Stod i hemmet Medelvarde sd Min Max

Av nidrstaende (N=350) 47,3 68,7 1 736

Varav tid som ges av narstaende till:

Service (61,3 %) 29,0
Personlig omvardnad (27,2 %) 12,9
Transporter (11,4 %) 54

Av dem som har hjalp av narstaende, far flertalet (83 %) hjalp med servicetjanster,
exempelvis stadning, tvatt eller inkop. Drygt var tredje (36 %) har hjalp av narstaende
med personlig omvardnad (sasom hjélp vid dusch, att kla sig eller hjalp vid forflyttning
inomhus alternativt utomhus). Nastan halften av dem med hjélp (47 %) har ocksa hjalp
av narstaende med transporter, exempelvis resor till och fran arbete eller lakarbesok.
270 respondenter (66 %) har hjélp av narstaende inom mer &n en av de tre kategorierna.

Nar vi summerar all rapporterad tid av narstdendestdd som anges i enkaten, motsvarar
drygt 60 procent av tiden servicetjanster, 27 procent personlig omvardnad och 5 procent
transporter. Det innebér att av 47 timmars narstdendestod per manad, anvands 29
timmars stod till servicetjanster, 13 timmar till personlig omvardnad och 5 timmar till
hjalp med transporter.

| enkéten bad vi dem som har hjalp av narstaende att ocksa besvara fragan om de skulle
behova stod av kommunens hemtjanst om de inte hade haft hjalp av narstaende. Som
framgar av tabell 4.9 menar tre av fem att de skulle behdva stod av hemtjansten om inte
narstaende haft mojlighet att hjalpa till. Samtidigt menar 18 procent att de inte skulle
behdva nagon hjélp. En lika stora andel kan inte séga om de skulle klara sig sjalva
ellerinte. De som kunnat besvara fragan uppskattar att de behover i genomsnitt knappt
45 timmars stod av hemtjansten om inte narstaende kunnat hjalpa till. Denna grupp har
idag i genomsnitt 48 timmars hjalp av narstaende (tabell 4.10).

Tabell 4.9 Behov av stod (eller mer stod) av kommunens hemtjénst om narstaende inte haft
mdjlighet, antal personer

Stod i hemmet Antal %
Ja 246 60
Nej 72 18
Vet ej 78 19
Okant 11 3
Totalt 407 100
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Tabell 4.10 Onskat antal timmar med stod (eller mer stod) av kommunens hemtjénst om
narstaende inte haft méjlighet, timmar per manad

Stod i hemmet Medelvarde sd Min Max
Behov av st6d (eller mer stod) 44,7 87,4 0,0 740
av kommunens hemtjanst

(N=270%)

*for 48 av 318 respondenter saknas uppgift om antal timmar

Halften av narstaende som ger stéd (n=212) var vid undersokningstillfallet forvarvs-
arbetande. Av dessa narstaende har 7 procent (n=29) gatt ner i sysselsattningsgrad till
foljd av respondentens sjukdom, med ett genomsnitt pa 16 timmar per vecka (sd 10,8).

| enkdten stalldes aven fragan om narstaende varit sjukskriven till foljd av respon-
dentens sjukdom. Drygt var tionde (45 stycken) av de narstaende som ger stod har varit
sjukskriven under det senaste aret for att hjalpa respondenten. Flertalet av dem (26
personer) har varit sjukskrivna 1-7 dagar det senaste aret. Tio personer har varit sjuk-
skrivna mellan 8-14 dagar och 7 personer 15-30 dagar.

4.3.1 Timmar narstdendestdd per person efter svarighetsgrad

Antalet personer som far hjélp av narstdende 6kar med sjukdomens svarighetsgrad.
Inom gruppen mattlig MS &r det 55 procent av de tillfrdgade som har stod av
narstaende. Motsvarande andel bland respondenter med svar MS &r 68 procent (tabell
4.11).

Tabell 4.11 Narstaendestod fordelat efter sjukdomens svarighetsgrad

Nérstaendestod
Svarighetsgrad
Ja Nej Totalt

Antal % Antal % Antal %
Mild (EDSS 0-3) 44 19 192 81 236 100
Mattlig (EDSS 4-6) 133 55 109 45 242 100
Svar (EDSS 2 6,5) 213 68 99 32 312 100
Total 390 49 400 51 790* 100

*for 41 av 831 respondenter saknas uppgift om svérighetsgrad av MS
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Skattat antal timmar med narstaendestod uppgar i genomsnitt till 22 timmar per person
och manad, beraknat pa de respondenter i studien som besvarat fragan om de har hjalp
av narstaende med Ja eller Nej. De ska dven ha angett hur manga timmars stod de har
per manad (N=762). Antalet timmar med narstdendestod skiljer mellan respondenter
med lindrigare eller svarare sjukdom. Medan personer med svar MS i snitt har 45
timmars hjalp av narstaende per manad (ca 1,5 timme per dag), har personer med
mattlig MS 14 timmars narstaendestdd per manad (ca 0,5 timmar per dag) (tabell 4.12).

Tabell 4.12 Antal timmar med narstaendestod i hemmet per manad fordelat efter sjukdomens
svarighetsgrad

Svarighetsgrad Antal Medelvarde,

timmar per manad sd Min Max
Mild (EDSS 0-3) 234 2,6 7,0 0 42
Mattlig (EDSS 4-6) 230 14,2 23,9 0 170
Svar (EDSS 2 6,5) 275 44,9 78,2 0 736
Totalt 739* 21,9 52,9 0 736

*for 23 av 762 respondenter saknas uppgift om svarighetsgrad av MS

4.4 Totalt stod i hemmet

Detta avsnitt utgar enbart fran de respondenter som lamnat fullstandiga svar i samtliga
tre fragor gallande stod i hemmet av hemtjanst, personlig assistans eller narstaendestod
till foljd av sin MS sjukdom. Respondenten ska antingen ha svarat Ja eller Nej pa fragan
om de har stéd i hemmet. De ska &ven ha uppskattat antal timmars stod de har per
manad. Totalt 740 respondenter (89 % av 831 inkomna svar) har besvarat dessa fragor
fullstandigt.

Det sammanlagda antalet timmar som personer med MS har stéd i hemmet till foljd av
sin sjukdom summeras till ca 77 timmar per person och manad, dvs. knappt 20 timmar
per vecka. Drygt en fjardedel av den totala tiden ges av narstaende. Hemtjansten utgor
en mycket liten del (mindre &n 5 procent) av den sammanlagda hjélptiden i hemmet.
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Tabell 4.13 Antal timmar per manad med stod i hemmet fordelat efter sjukdomens

svarighetsgrad

Hemtjanst
antal h/man

Personlig
assistans

antal h/man

Narstaendestod
antal h/man

Totalt stod
antal h/man

Antal mv sd mv sd mv sd mv sd
Samtliga 740 3,2 12,8 53,8 156,2 20,5 45,1 77,5 17,0
Svarighetsgrad
Mild (EDSS 0-3) 233 0,0 0,3 - - 2,6 7,0 2,6 7,0
Mattlig (EDSS 4-6) 230 1,0 5,2 2,6 33,3 14,2 23,9 17,8 40,6
Svar (EDSS 2 6,5) 255 7,5 19,8 144,0 227,9 43,3 66,9 194,8 235,7
Totalt 718* 3,0 12,6 52,0 153,0 20,8 45,6 75,8 167,6

*for 22 av 740 respondenter saknas uppgift om svarighetsgrad av MS
mv=medelvarde, sd=standardavvikelse

| tabell 4.13 redovisas det sammanlagda antalet timmar totalt stod efter sjukdomens
svarighetsgrad. De med svar MS (EDSS >6,5) har totalt 195 timmars stod i hemmet per
manad, vilket kan jamféras med knappt 20 timmars stod for personer med mattlig MS

(EDSS 4-6). Medan narstaendestddet utgor 22 procent av det sammanlagda stodet till

personer med svar MS (43 av 195 timmar), utgdr narstaendestodet till personer med
mattlig MS 80 procent av den totala tiden (14 av 18 timmar).
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*for 22 av 740 respondenter saknas uppgift om svarighetsgrad av MS

Figur 4.9 Antal timmar per manad med stod i hemmet av personlig assistans, hemtjanst och
narstaende fordelat efter svarighetsgrad
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Sammaboende personer har mindre offentligt stod per manad &n ensamboende. |

genomsnitt har ensamboende drygt 100 timmar offentligt stod per manad medan
sammaboende har 36 timmar hjélp (tabell 4.14). Sammanboende har samtidigt mer
hjalp av néarstaende &n ensamboende. Summeras den totala tiden av stod i hemmet,

kvarstar skillnader i mangden stod for ssmmanboende och ensamboende. Vid svar MS
har sammanboende cirka 140 farre timmar offentligt stod &n ensamboende (tabell 4.15
och figur 4.10). Lagger vi till narstdendestodet kvarstar en skillnad pa drygt 80 timmar.

Tabell 4.14 Antal timmar med stod i hemmet fordelat efter boendeforhallande, timmar (h) per

manad

Boendeférhallande

Offentligt stod
antal h/man

Néarstaendestéd

antal h/man

Totalt stod
antal h/man

Antal Medelvarde sd Medelvarde sd mv sd
Ensamstaende 225 105,1 h 220,3 3,8 h 12,8 108,9 219,7
Sammanboende 515 36 h 114,9 27,8 h 51,7 63,8 141,0
sd=standardavvikelse
Tabell 4.15 Antal timmar med stod per manad férdelat pa svarighetsgrad
Hemtjanst Personlig Néarstaendestéd Totalt stod
antal h/man assistans antal h/man antal h/man
Svarighetsgrad* antal h/man
Antal mv sd mv sd mv sd mv sd
Ensamstaende
Mild (EDSS 0-3) 62 0,1 0,5 - - 1,0 4,1 1,1 4,1
Mattlig (EDSS 4-6) 61 3,0 9,5 1,6 9,2 2,6 5,0 7,3 13,3
Svar (EDSS = 6,5) 91 11,6 24,3 230,0 289,1 6,4 18,9 248,0 285,5
Totalt 214 5,8 17,4 98,3 219,6 3,8 13,0 107,9 221,6
Sammanboende
Mild (EDSS 0-3) 171 - -- - -- 3,2 7,7 3,2 7,7
Mattlig (EDSS 4-6) 169 0,3 1,6 3,0 38,5 18,4 26,5 21,7 46,2
Svar (EDSS = 6,5) 164 5,3 16,4 96,3 168,5 63,8 74,8 165,3 197,7
Totalt 504 1,8 9,7 32,3 108,0 28,0 52,2 62,2 136,4
*for 22 av 740 respondenter saknas uppgift om svérighetsgrad av MS
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Figur 4.10 Antal timmar med st6d i hemmet f6r personer med svar MS (EDSS <6,5) fordelat
efter boendeférhallande.

| tabell 4.16 och figur 4.11 redovisas antalet timmar per manad fordelat pa fem alders-
grupper och resultaten visar att bade antalet timmar offentligt stod och néarstaendestod
okar med personens alder. Andelen narstaendestod av totalt antal timmar varierar
mellan 24 och 30 procent mellan de olika aldersgrupperna.

Tabell 4.16 Antal timmar med stod i hemmet fordelat efter alder.

Offentligt stod Nérstaendestod
Alder antal h/man antal h/man
Antal

personer Medelvarde sd Medelvarde sd
18-34 ar 33 0,6 3,5 1,8 5,6
35-44 ar 94 32,8 115,1 13,0 30,9
45-54 ar 204 43,4 149,3 15,3 34,8
55-64 ar 221 71,1 173,3 22,0 47,8
65 + ar 180 76,9 176,1 32,2 58,6
Totalt 732 56,7 157,9 20,6 45,3

*for 8 av 740 respondenter saknas uppgift om alder
mv=medelvarde, sd=standardavvikelse
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*for 8 av 740 respondenter saknas uppgift om alder

Figur 4.11 Antal timmar med stod i hemmet fordelat efter alder

Som framgatt av detta avsnitt kan det finnas flera forklaringar till att antalet timmar av
stod i hemmet skiljer mellan personer med MS. Vi har till exempel sett att saval
offentligt stod som narstaendestod ar hogre for personer med svar MS jamfort med dem
med lindrig sjukdom. Men &ven andra faktorer kan ha betydelse; dldre personer har mer
hjalp &n yngre, ensamstaende har mer hjalp &n sammanboende. Aven hur ménga &r som
personens haft sin sjukdom kan ha betydelse for hur mycket stéd han/hon behdver i
hemmet.

| ett forsok att se om andra faktorer an sjukdomens svarighetsgrad paverkar sannolik-
heten att personen far mer offentligt stod har vi gjort en semi-logaritmisk linjar
regressionsanalys. Férutom sjukdomens svarighetsgrad har vi inkluderat foljande
variabler i analysen: alder, kon, boendeforhallanden och antalet ar som personens haft
sin diagnos. Vi har inte inkluderat EQ-5D eftersom den &r starkt korrelerad till EDSS.

Resultaten av regressionsanalyserna presenteras i tabellerna 4.17- 4.19. Koefficienterna
i regressionsanalysen tolkas som den procentuella férandringen i antalet timmar da
variabeln 6kar med en enhet. Lat oss forklara med hjalp av resultatet i tabell 4.17.
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Enligt tabell 4.17 har personer med svar MS 239 procent mer offentligt stod an en
person med mild MS (allt annat lika). Det framgar av koefficientens varde for svar MS i
tabellen. Tolkningen av resultatet ar att om vi jamfor tva kvinnor i samma alder, med
samma boendesituation och som haft sin diagnos lika lange har kvinnan med svar MS
dubbelt s& mycket stod av hemtjanst och personlig assistans som en person med mild
MS. Vad analysen i tabellen ocksa visar ar att om personen dar sammanboende har
han/hon 62 procent farre timmars offentligt stod &n en ensamboende (allt annat lika). Ju
fler ar som personen har haft sin diagnos paverkar ocksa antalet timmar med offentligt
stod i positiv riktning. Daremot kan vi inte utifran detta material pavisa att skillnader i
offentligt stod till foljd av alder eller kén. Inte heller att personer med mattlig MS har
mer offentligt stéd &n dem med mild MS.

Tabell 4.17 Sambandet mellan offentligt stdd (hemtjanst och/eller personlig assistans) och ett
antal bakgrundfaktorer (N=747)

Koefficient Signifikansl)
Kén
Kvinna (referens)
Man 0,220 0,125
Aldersgrupp
18-34 ar (referens)
35-44 ar 0,140 0,674
45-54 ar -0,241 0,442
55-64 ar -0,435 0,175
65 +ar -0,628 0,064
Sjukdomens svarighet
Mild (EDSS 1-3) (referens)
Mattlig (EDSS 4-6) 0,170 0,285
Svar (EDSS >6,5) 2,397 0,000
Boendesituation
Ensamboende (referens)
Sammanboende -0,617 0,000
Antal ar med diagnos 0,045 0,000
Konstant 0,142 0,634
1) Kursivt =signifikant variabel 5 %-niva

R?=412 %

| tabell 4.18 redovisas resultaten av motsvarande regressionsanalys for timmar med
narstaendestod. Vad denna analys visar &r att sjukdomens svarighetsgrad aven forklarar
antalet timmar med nérstaendestod. Precis som for offentligt stod har personer med svar
MS mer narstaendestod jamfort med personer med mild MS. Men till skillnad fran
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offentligt stod kan vi dven pavisa att personer med mattlig MS har 114 procent mer stod
av narstaende jamfort med dem som har mild MS (allt annat lika). Narstaendestodet ar
ocksa 159 procent hogre for ssmmanboende jamfért med ensamboende.

I den avslutande tabellen 4.19 presenteras sannolikheterna for att summa totalt stdd,
dvs. bade offentligt stod och narstaendestod, kan forklaras av de olika bakgrunds-
faktorerna. Summeras allt stod som den enskilde far av hemtjénst, personlig assistans
och/eller narstaende har personer med mattlig MS, 126 procent mer stod i hemmet
jamfort med dem som har mild MS. De som har svar MS har mer an 3 ganger fler
timmar an de som har mild MS. Vidare visar resultaten att sammanboende ha 40
procent mer hjalp dn ensamstaende (allt annat lika). Vi kan inte pavisa skillnader i stod
till foljd av alder eller kon. En aldersgrupp, 35-44 ar, har signifikant mer hjalp dn yngre
personer med MS. For 6vriga aldersgrupper kan vi inte pavisa nagon skillnad i stod.

Tabell 4.18 Sambandet mellan narstaendestdd och ett antal bakgrundfaktorer (N=718)

Koefficient Standardavvikelse Signifikans
Koén
Kvinna (referens)
Man -0,126 0,130 0,333
Aldersgrupp
18-34 ar (referens)
35-44 r 0,427 0,293 0,145
45-54 ar -0,005 0,275 0,986
55-64 ar 0,111 0,283 0,696
65 + ar 0,097 0,298 0,746
Sjukdomens svarighet
Mild (EDSS 1-3) (referens)
Mattlig (EDSS 4-6) 1,140 0,141 0,000
Svar (EDSS 26,5) 2,155 0,150 0,000
Boendesituation
Ensamboende (referens)
Sammanboende 1,593 0,118 0,000
Antal ar med diagnos 0,001 0,006 0,866
Konstant -0,841 0,261 0,001
Kursivt= signifikant variabel 5 %- niva
R®=36,8%
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Tabell 4.19 Sambandet mellan totalt stdd och ett antal bakgrundfaktorer (N=699)

Koefficient Standardavvikelse Signifikans
Kén
Kvinna (referens)
Man -0,120 0,142 0,399
Aldersgrupp
18-34 ar (referens)
35-44 ar 0,660 0,317 0,038
45-54 ar 0,086 0,299 0,773
55-64 ar 0,063 0,308 0,838
65+ ar -0,021 0,325 0,948
Sjukdomens svarighet
Mild (EDSS 1-3) (referens)
Mattlig (EDSS 4-6) 1,263 0,152 0,000
Svar (EDSS 26,5) 3,599 0,162 0,000
Boendesituation
Ensamboende (referens)
Sammanboende 0,402 0,129 0,002
Antal ar med diagnos 0,028 0,007 0,000
Konstant -0,328 0,285 0,251
Kursivt = signifikant variabel 5 %-niva
R*=51,5%
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5 Diskussion

Syftet med denna studie var att belysa omfattningen av stéd i hemmet for personer med
MS samt hur omfattningen av offentligt stod och narstdendestdd skiljer beroende pa
sjukdomens svarighetsgrad. Studien genomfdrdes som en enkatstudie till ett slump-
massigt urval av NHRs medlemmar som for egen del har ett intresse av MS-sjukdomen.

Sannolikt &r detta urval inte representativt for populationen med MS sjukdom i Sverige
generellt. Ar 2006 presenterades resultaten av ett storre europeiskt projekt om kostnader
och livskvalitet for personer med MS, varav Sverige var ett av de nio lander som ingick
i studien (Kobelt m.fl., 2006). Urvalet av personer inhamtades i den svenska studien pa
samma satt som for foreliggande studie — dvs. en enkat till NHRs medlemmar (Berg
m.fl., 2006). Berg m.fl. menade att deras urval innehall en verrepresentation av
personer med mattlig och svar MS, vilket till viss del kunde bero pa att studien genom-
fordes med hjélp av patientorganisationen. Det kan finnas flera forklaringar till att
personer med mattlig och svar MS &r 6verrepresenterade i materialet. FOr det forsta
kénner de sig sannolikt mer berdrda av fragorna an dem med mild MS och vill darfor
bidra med sin kunskap. For det andra ar det sannolikt sa att det tar en viss tid efter det
att man fatt sin diagnos innan personen bli medlem i en patientorganisation. For var
studies syfte maste det daremot betraktas som en fordel att studien genomfordes i
samarbete med NHR, da stod av hemtjanst och personlig assistans nastan uteslutande
forekommer vid svar MS. Samtidigt ska noteras att genomsnittligt antal timmar per
manad som presenteras for materialet i sin helhet inte kan extrapoleras till hela
populationen med MS i Sverige.

Jamfort med Bergs m.fl. (2006) material som inhdmtades ar 2005, har vi i vart material
en storre grupp av personer som ar 65 ar eller aldre. Vi har aven en ndgot hégre andel
personer med primar progressiv MS. Den sjalvuppskattade livskvaliteten var enligt EQ-
5D nagot lagre i var studie, daremot var det mindre skillnader i sjukdomens svarighets-
grad bland respondenterna (tabell 5.1).

Eftersom Berg m fl. studie har férhallandevis stora likheter med var kan det vara vart att
jamfora resultaten mellan studierna. Lika stor andel har hjélp av personlig assistans i de
bada materialen. Daremot har de med hjalp av personlig assistans fler timmar med stod
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per manad i var studie. Jamfort med Berg m.fl.har vi en lika stor andel av respondenter
med personlig assistans inom gruppen svar MS (EDSS >6,5), 42 procent. Det genom-
snittliga antalet timmar var daremot nagot lagre i var studie jamfort med studien fran ar
2006. | var studie hade de med svar MS i genomsnitt 35 timmar per vecka, medan
antalet timmar i Bergs studie dversteg 40 timmar per vecka.

Andelen personer med narstaendestod ar nagot lagre i var studie. Narstdendestddet ges
framst av sammanboende och tyvarr saknas uppgifter om boendeforhallande i Bergs
studie.

Skillnaden i genomsnittligt antal timmar av narstaendestod mellan studierna beror
sannolikt till storsta del pa hur fragan stalldes. | Bergs m.fl. studie stélldes fragan hur
manga timmars hjalp personen har haft av narstdende under den senaste manaden. | var
studie bad vi istallet personen specificera hur manga timmar med stod han/hon fick av
narstaende uppdelat pa service, personlig omvardnad och transporter. Detta kan sanno-
likt forklara varfor var studie har farre antal timmar i snitt. Av svaren att déma har vi fa
sammanboende personer som svarat att de har hjalp av narstaende dygnet runt. De
timmar dér nérstdende “bara” finns 1 personens néirhet och ger extra trygghet har vi inte
med i vart material, vilket skulle kunna vara fallet i Bergs m.fl. studie. Var studie visar
dessutom att om inte narstaende hade kunnat hjalpa till, hade respondenterna behovt
hjalp av kommunens hemtjanst i nastan lika stor omfattning som narstaende idag ger
respondenten.

Tabell 5.1 Jamfdrelse mellan Berg m.fl. och foreliggande studie

Berg m.fl. (2006) Foreliggande studie
Undersokningsperiod Ar 2005 Ar2012
Sjukdomens svarighetsgrad
Mattlig MS (EDSS 4-6) 34 % 30 %
Svar MS (EDSS 26,5) 38 % 40 %
Primar progressiv sjukdom 31% 38%
65 ar eller dldre 16 % 27 %
Livskvalitet (utility)
Samtliga (mv) 0,546 0,513
Kvinnor (mv) 0,560 0,543
Mén (mv) 0,502 0,416
Stod i hemmet Andel Timmar per andel Timmar per

manad manad

Hemtjanst 12% 48 h 14 % 27 h
Personlig assistans 17 % 299 h 17 % 369 h
Narstdendestdd 57 % 73 h 49 % 47 h
*Kélla: Berg m.fl.2006
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Ett fatal personer har i enkaten angett att de har mycket fa timmar av personlig assistans
per manad. Eftersom insatsen personlig assistans vander sig till dem med omfattande
funktionsnedséttning finns en risk att dessa personer inte har assistanshjalp utan annat
stod av kommunens hemtjanst eller hemsjukvard. Tio personer har angett farre an 20
timmar per vecka vilket ar gransen for behovsprévning om assistansersattnigen enligt
LASS. Personlig assistans som understiger 20 timmar per vecka behovsprévas av
kommunen. Detta innebdar att &ven de som har farre an 20 timmar per vecka kan ha hjalp
av personlig assistans. Vi har darfor valt att inkludera samtliga svar i analysen.

Resultaten i denna studie tyder pa att narstende inte bara ar ett komplement till hem-
tjanst och personlig assistans nar sjukdomens ar som svarast. Analysen av materialet
indikerar &ven att narstaende ar ett substitut till offentligt stod nar sjukdomen &r mattlig.
Vid mattlig MS har personen mer hjélp av narstaende jamfort med de som har mild MS,
vilket inte kan bekraftas for offentligt stod.

Mangden stodinsatser i hemmet ar betydligt hogre for personer med svar MS jamfort
om sjukdomen &r méttlig. Aven personens livskvalitet minskar med sjukdomens svarig-
hetgrad. Majligheter att begransa sjukdomens progressionstakt kan saledes ge stor nytta
sett till den subjektiva livkvaliteten och behov av stéd i hemmet — savél av det offentliga
som av anhdriga.
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