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Ett informellt och oavlonat stodsystem bestaende av anhori-
ga, vanner eller andra icke-professionella vardgivare ansva-
rar for varden av manga kroniskt sjuka personer [1]. Vard och
omsorg om personer med kroniska eller handikappande sjuk-
domar innebar psykologiska, fysiska och emotionella pafrest-
ningen, begriansningarisociala aktiviteter och 4ven en ekono-
misk belastning for dessa narstaende [2, 3]. Denna borda har
omfattande beskrivits for nirstaende till bla patienter med
alzheimer [4, 5], traumatiska hjarnskador [6], stroke [7] och
kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) [8]. Bérdan och be-
lastningen fér narstaende haritidigare sammanhang definie-
rats som »i den utstrdckning nirstdende upplever att deras
hilsa eller sociala liv ar negativt paverkade pa grund av deras
omsorg och vard om patienten« [9]. Det har visat sig att nér-
staende uppvisar mer av depression och nedstdmdhet 4n nor-
malt [10].

Den posthospitala strokevarden av i dag bygger pé att nar-
stdende i stor utstrickning tar hand om och vardar strokepa-
tienten och forsoker tillgodose dennes behov efter utskriv-
ningen fran sjukhuset. Varken sjukvarden eller den kommu-
nala hemtjidnsten erbjuder de resurser och det stod som nér-
stdende verkligen bade behover och efterfragar som
komplement till sina egna insatser. Hemmen &r ofta daligt an-
passade, och det saknas i regel adekvata hjalpmedel, med at-
foljande dalig ergonomi och fa moéjligheter att anpassa sin
vardsituation. Nyligen beskrevs att manga nérstaende mar
psykiskt daligt och generellt simre flera manader efter att en
strokepatient har aterkommit hem [7]. F6r narstaende till alz-
heimersjuka har det rapporterats att anstriangd ekonomi, st6-
rande patientbeteende och tiden som maste anvéndas till pa-
tienten ar faktorer som forsamrar livskvaliteten [11]. Obero-
ende avom patienten har demens, parkinson eller stroke upp-
lever nirstdende samma typ av psykosocial belastning, dir
det har visats att patientens kognitiva funktion ar en viktig
prediktiv faktor fér upplevd belastning [12].

Till skillnad fran nérstéende till dementa har néarstaende
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Figur 1. Narstdendes forsamrade eller mycket forsdmrade relation
tillandra med hansyn tagen till varddurationen.

till patienter med annan kronisk, neurodegenerativ sjukdom
som parkinson inte varit foremél féor manga studier. Patien-
ternas funktionella status [13], eventuella depression [14] och
mentala problem [15] men dven formaga till dagliga aktivite-
ter (ADL) och nérstaendes upplevda sociala stod [16] har be-
funnits predicera belastningen for dessa patienters narstaen-
de. Dokumentationen inom detta filt ar relativt sparsam och
utfallen inte samstdmmiga pa grund av variation saval i stu-
diedesign, omfang och urval av nirstadende och patienter som
idefinitioner, enkdtunderlag och tidsaspekter.

I en storre enkétstudie har vi férsokt identifiera och analy-
sera niarstaende informella vardgivares belastning i form av
symtom och sociala stérningar vid varden av parkinsonpa-
tienter med hinsyn tagen till vardengagemangets duration
och presenterar hir en sammanfattning av nyligen publicera-
de data[17].

METOD OCH MATERIAL

En fjdrdedel av nirstaende till hemmaboende parkinsonpa-
tienter i Parkinsonférbundet utvaldes slumpmaissigt till tele-
fonintervju och intervjuades av fyra oberoende intervjuare.
Intervjun bestod av ett strukturerat frageformulér med so-
ciodemografiska och psykosociala faktorer samt generella
vardgivarfragor som genererats och strukturerats fran litte-
raturen, experter och existerande skalor [18, 19]. Utover de-
mografiska data for nirstdende och patienter noterades vard-
engagemangets duration och patientens sjukdom. Somatiska
symtom med magproblem, huvud- och muskelvark, mentala
problem med sémnst6rningar och trétthet de senaste tva ma-
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Informella vardgivare till kro-
niskt sjuka personer utgors i
stor utstrackning av oavldna-
de nérstaende.

Dessa ndrstaende upplever
en belastning och begrans-
ning i sin livssituation och
daligt erkdnnande fran om-
givningen: ju langre om-
sorgstid, desto hogre belast-
ning inom vissa doméner.

Behovet av hemtjdnst 6ver-
stiger den faktiskt erhallna
hjalpen.

Nérstaende dr mer informera-
de om sjukdomen vid langre
omsorgstid.

Samhallet borde dven beakta
ndrstaendes roll vid plane-
ring av vard och behandling
av kroniskt sjuka personer.
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naderna bedémdes, likasa upplevd stress, nedstimdhet och
en skattning av det egna héilsotillstandet med EQ-5D (Euro
Quality of Life-5 Dimensions) [20].

Ivissa fragor strukturerades svaren dikotomt (ja/nej) och i
andra anvindes en fyrgradig Likertskala med uppdelningen:
ofta/ibland/sillan/aldrig, alternativt bra/ganska bra/ganska
daligt/daligt. Vid analyserna dikotomiserades svaren sé att de
tva forsta alternativen sammanlades till ett »ja« och de tva
andra till ett »nej«.

Beroende pa variabel anviandes olika statistiska metoder.
Vid kontinuerliga variabler anvindes variansanalys. For po-
lytoma variabler anvindes x2-test och for dikotoma variabler
logistisk regression med kontroll fér nirstaendes alder och
utbildningsniva.

RESULTAT

Svarsfrekvensen var 90 procent (404 av 451) med 62 procent
kvinnor respektive 38 procent méin med 98 procent make-/
makarelation utan skillnad i kon och alder hos dem som inte
svarat. Varddurationen var i genomsnitt 8,6%5,8 (SD) ar, vil-
ket sammanf6ll med patientens sjukdomsduration. Resulta-
ten delades in i tre grupper med hansyn till sjukdomsdura-
tion. Nirstaende under 65 ar utgjorde 30 procent, och avdessa
var en tredjedel sjukskrivna eller fortidspensionerade pa
grund av konsekvenser av maken/makans sjukdom. Vid logis-
tisk regressionsanalys med vardduration som férklarande va-
riabel samt alder och utbildning som stérfaktorer befanns att
relationer till vinner och fordldrar var forsdmrade, med sig-
nifikant inflytande av varddurationen (Figur 1). Diremot
tycktes inte andra relationer signifikant paverkas av varddu-
rationen.

Halsotillstdndet upplevdes som tillfredsstéllande: 6,7 pa en
10-gradig skala (0 = daligt, 10 = utmérkt) oberoende av dura-
tion. Upplevd stress och sémnstérningar férekom hos 61 pro-
cent respektive 36 procent, med signifikant 6kning med lang-
re vardduration vid logistisk regressionsanalys liksom med
alder och utbildning som storfaktorer (Tabell I). Antal medi-
cintillfallen per dag och behov av pAminnelse om medicine-
ring paverkades signifikant av lingre véardduration. Upp-
skattning och férstaelse fran omgivningen upplevdes av 43
procent. Hemhjilp anvindes av 11 procent med i genomsnitt 8
timmar per vecka. Ingen inverkan av konstillhorighet notera-
des.

DISKUSSION

Att varda en nérstaende dr utmanande och krédvande, vilket
kan medf6ra negativ inverkan pa manga hélsorelaterade och
socialt relaterade omraden for narstaende, vilket i sin tur kan
resultera i 6kad pafrestning [21]. Det har ocksé visats att d&ven
immunsystemet kan paverkas negativt [22]. Patientens och
narstaendes behov ar till stor del avhingiga av varandra och
kan inte betraktas vart och ett for sig. Den dldre nérstaende
har egna sjukdomar och krampor, som kan vara begrinsande
inte bara fér denne sjalv utan ocksa for patienten.

I véra studier av nirstaende till personer med parkinson
tycks det som att denna belastning 6kar inom vissa omraden
julédngre tid som omsorgen varar. Nirstaendes alder, kon och
utbildningsniva tycktes dock inte ha nagon betydelse for be-
lastningen. Det dr i linje med resultaten fran en nyligen publi-
cerad studie, som inte visade konsskillnader i den mentalabe-

»l Sverige vardar 160 000 personer pa
nagot satt en narstaende, oftast
maka, make eller sambo ...«
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___________________________________________________________________________|
TABELL I. Nagra undersékta parametrar hos nédrstaende till
parkinsonpatienter relaterat till sjukdomsdurationen (procent).
Beroendevariablerna i forsta kolumnen och den forklarande
trikotomiserade variabeln vardduration har analyserats i en
logistisk regressionmodell. Alder och utbildning har anviints som
storfaktorer.

Vardduration

o-4ar 5-10 ar >10 ar Alla
Otillracklig sémn* 30,9 32,9 46,3 36,4
Upplevelse av stress** 59,1 54,9 70,2 60,6
Daglig trotthet 45,5 43,9 48,8 45,8
Nedstamdhet
>2 veckor 35,5 27,7 28,9 30,2
Litet/inget erkdnnande
fran omgivningen 63,8 54,1 55,4 57,0
Eget hélsotillstand
(0=1agst, 10 = hogst)
1-4 9,0 8,7 7,4 8,4
5-6 36,3 32,3 35,5 34,4
7-10 54,7 59,0 57,1 57,2
Antal medicinerings- 4,6 6,0 7,3 6,0
tillfallen/dag, M+SD** +2,5 +2,7 +3,9 +3,2
Patienten behdver ofta/
alltid medicinerings-
paminnelse* 27,3 39,9 43,0 37,4
Bra/mycket bra
kunskap om
parkinson** 63,6 74,5 87,5 75,4
*P<0,05; ** P<0,01.
Patient nérAsI:g:]de
Strukturella Sociala
faktorer faktorer

Existentiella Ekonomiska
faktorer faktorer

Figur 2. Faktorer som paverkar narstaendes omsorgskapacitet.

lastningen for nirstaende till parkinsonpatienter, diremot
storre belastning for hustrur till alzheimerpatienter [23]. Det
har ocksa rapporterats att patientens icke-motoriska psykiat-
riska symtom har storre betydelse for narstaendes belast-
ningen dn motoriska symtom [24].

Just for parkinsonpatienter ar frekvent och regelbundet in-
tag av lakemedel en férutsattning for ett nagorlunda dréagligt
liv, och ofta ar det den ndrstaende som skéter medicineringen,
vilket upplevs som en begriansande faktor. De hédlsorelaterade
problemen med stress, otillracklig somn, nedstimdhet och
trotthet dr alla negativa faktorer for de narstaende. Trots det-
taupplever man sin egen hélsa som tillfredsstillande, kanske
beroende pa parkinsonsjukdomens naturalférlopp med smy-
gande debut och progression. Det medf6r att nérstaende, som
ofta har goda kunskaper om sjukdomen, stegvis anpassar sig
till ett mer begrinsat liv och livsutrymme (Figur 2). En be-
lastning fér narstaende dr ocksa det 6kande antalet medicine-
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Figur 3. Makromiljon kan schematiskt innehalla arbete, fritid, vdnner och 6vrigt socialt
kontaktndt omgivande en mikromiljo avhangig av patienten och narstaende. Nar sjukdo-
men progredierar svaller mikromiljon kring patienten/narstaende pa bekostnad av makro-
miljon samtidigt som patienten tar stérre plats med reciprok minskning av narstaendes

livsutrymme.

ringstillfdllen med 6kad vardduration, i synnerhet som dven
behovet av paminnelser om medicineringen 6kar parallellt.
De nirstaendes situation kan, trots goda intentioner, latt glida
6ver i en beroendesituation, dér patienten, trots kvarstaende
funktion, inte vill géra nagot sjilv. Erfarenhetsmaissigt ar det
nog sa att narstaende ibland éar tillrdckligt kunniga for att
stédlla adekvata fragor men inte tillrackligt kunniga for att for-
sta svaren.

Studiens brister

En brist i studien ar den icke-validerade enkéten, som dock
hade fordelen att vara kort och fokuserad, vilket medforde en
hog svarsfrekvens. De ofta mer omfattande validerade sjuk-
domsspecifika eller generiska enkiterna har féordelen att vara
just validerade och reliabla i sin information men ofta med
lagre responsfrekvens och hogre andel inkompletta svar pa
grund av sin stérre omfattning.

Ytterligare en bristidesignen ér rekryteringen av nérstéen-
de fran en patientorganisation. Detta kan paverka utfallet i sa
matto att det dr en selektion av organiserade nirstaende, som
kanske utgors av de mest aktiva och hingivna men som ocksa
kan utgéras av dem som oOnskar mer information, stéd och
hjélp avomgivningen. Det finns dock inga andra register ver
parkinsonpatienter eller deras niarstaende, varfér denna re-
kryteringsvig valdes som ett sidkert sitt att fa atkomst till stu-
diekategorin.

Sverige erbjuder allt mindre till aldringar
Sverige har den storsta andelen personer 6ver 80 ar i virlden,
ca 5 procent, och avsitter ca 3 procent av sin bruttonational-
produkt till dldreomsorg, vilket ocksa dr mest i virlden [25].
Hemtjinstinsatser i Sverige gavs fér 25 ar sedan till 15-16 pro-
centavalla 6ver 65 ar for att i dag ges till enbart 9 procent [26)].
Den offentliga dldreomsorgen erbjuder allt mindre till svens-
ka aldringar, eftersom kommunerna prioriterar personer med
storst hjalpbehov till forfang for dem som inte ar tillrickligt
sjuka och skropliga, vars vard da bygger pa nérstéende.
ISverige vardar 160 000 personer pa nagot sitt en narstaen-
de, oftast maka, make eller sambo [27]. Néstan var fjarde per-
son over 55 ar ar informell hjdlpgivare, som regelbundet hjil-
per en éldre, sjuk eller funktionshindrad person [28]. Manga
ganger ar narstaende som lever tillsammans med en dldre pa-
tient sjalva pensionérer, vilket medfor att deras livssituation
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Ovrigt sig en aktiv nérstaenderoll. De delar hus-
socialt héll med den de vardar, och de har inget
kontaktnat

arbete som hindrar dem fran att vara
hemma. De stéller upp fér nagon de tyck-
er om, ifrgasitter aldrig sitt engagemang
och far ofta mycket liten respons for sina
insatser.

En ensam nirstdende klarar ofta pa-
tienten sjédlv, medan institutionerna be-
hover treskift. Nyligen har visats att sam-
manboende hemtjénsttagare far en tred-
jedel mindre insatser 4n ensamboende,
oberoende av kon, men till viss del mer
hemtjanst med tilltagande och hogre al-
der [29]. Det har ocksa visats att den be-
grinsade professionella hemtjansten inte
alltid hanterar de reella och péatagliga be-
hoven men att nérstdende dndé ar nojda
med hemtjanstinsatserna, som tycks bi-
dratill 6kad livskvalitet [30].

Vénner

Ensamarbete dygnet runt

Belastningen och bérdan foér narstaende tycks variera med
sjukdomsdurationen men &r inte avhéngiga av kon eller alder
och skulle tillsammans med ett flertal andra faktorer sasom
dels patienten sjilv (sjukdomens svarighetsgrad, grad och art
av hjilpbehov, andra samtidiga sjukdomar), dels den nérsta-
ende sjilv (egna hilsan, andra ataganden, minskat livsutrym-
me) men ocksa strukturella (bostadssituation, hjalpmedels-
behov), sociala, ekonomiska och existentiella faktorer kunna
uttryckas som en omsorgskapacitet hos narstaende (Figur 2).
God kvalitet vad giller dessa faktorer och tilllgang till dem i
kombination med 1&g patientbelastning ger hogre omsorgska-
pacitet.

Nirstaende stiller ofta stora krav pa sig sjidlva vad galler att
klara den forindrade livssituationen och uppritthalla ett s&
normalt liv som majligt. Det ar oftast ett ensamarbete utan
forbehall dygnet runt i en omfattning som ar obestdmd, till
skillnad fran de professionella vardgivarnas treskiftsverk-
samhet pa en institution. En sdidan omsorgskapacitet skulle
kunna utgora en viktig faktor vad giller risken for institutio-
nalisering av patienter, dir en sddan placering kanske blir ak-
tuell ndr denna kapacitet blir 6verskriden och det egna livsut-
rymmet krymper.

Stod fran samhillet behdvs

Omsorgen och omvardnaden av en kroniskt sjuk kan ofta st6-
ra hela familjelivet genom att rubba den etablerade balansen i
familjen och minska de nirstaendes livsrum (Figur 3). Sam-
héllet borde darfor beakta dven nirstaendes roll nir man pla-
nerar vard och behandling fér kroniskt sjuka patienter och
rikta insatserna mot alla sektorer for att nérstaendefunktio-
nen ska fungera pa bista sétt. Strategier med stdd, utbildning
och praktisk radgivning om vanliga vardgivarfragor och for-
mella stédresurser har visat sig kunna mildra belastningen
for narstaende till dementa och ir sannolikt giltiga for alla ty-
per av nirstaende [31].

KONKLUSION

Nirstaende till dldre, kroniskt sjuka och funktionshindrade
har fattlaglig rétt till stod och hjalp av kommunerna fran 1juli
2009 [32]. Tidigare var det frivilligt for kommunerna att ge
stod till ndrstaende, 4ven om det stari Socialtjanstlagen att de
bor gora det, vilket nu dndrats till att de ska. Detta fokus pa ti-
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»En ensam nédrstaende klarar ofta
patienten sjdlv, medan institutioner-
na behover treskift.«

digare mindre uppmirksammade aspekter av varden av kro-
niskt sjuka ar ett erkdinnande och lagst6d till de narstaende
for den vardinsats de oavlonat utfér. De maste fa hjalp for att
kunna ge hjalp. Stodet ska ges i dialog med den anhérige och
den som vardas med syfte att underlitta deras situation fy-
siskt, psykiskt och socialt.

Detta ér ett svar pa en gemensam rost for bade de drabbade
personerna och deras nérstaende. Férhoppningsvis ska dessa
atgirder bidra till att nirstaendes ofta férsnidvade livsrum
aterigen kan vidgas.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhdllanden: Inga uppgivna.
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