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1. Indledning

Formalet med denne rapport er at undersgge effekten af sundhedsprofessionelle
interventioner rettet mod pargrende til mennesker med kroniske sygdomme.
Metoden er en systematisk litteraturgennemgang. Rapporten kan lseses som en
status over, hvordan man internationalt og sundhedsvidenskabeligt har
dokumenteret effekten af at drage omsorg for og understgtte pargrende som
vaesentlige aktarer i kronisk syge menneskers liv. Rapporten er begraenset til
udvalgte diagnosegrupper: Mennesker med apopleksi, kardiovaskulaere
sygdomme, diabetes mellitus og cancer’.

Det anslas, at omkring halvanden million danskere, svarende til en tredjedel af
befolkningen, lider af en eller flere kroniske sygdomme. Det anslas ligeledes, at
70-80 % af sundhedsveesenets ressourcer er forbundet med forebyggelse,
behandling, pleje og rehabilitering af mennesker med kroniske sygdomme. De
starste kroniske sygdomsgrupper er: Hjerte-karsygdomme, apopleksi og andre
neurologiske lidelser, kreeft, psykiske lidelser, lungesygdomme, diabetes mellitus
samt muskel- og skeletsygdomme (1).

| Sundhedsstyrelsens publikationer vedrgrende de otte folkesygdomme naevnes
en raekke problem- og indsatsomrader, som gar pa tveers af kroniske sygdomme
og kronisk syge — uanset den enkelte diagnose: Forebyggelse, egenomsorg,
familiens og det omgivende samfunds ressourcer, behandling, kontinuitet og
samspil i den professionelle indsats (2). | denne rapport er det sundhedsfaglige
interventioner i forhold til de pargrendes belastning og ressourcer, der er i fokus.
Og effekt er afgreenset til resultater i forhold til de pargrende.

Med den befolkningsmaessige stigning i livsstilsbetingede kroniske sygdomme er
der politisk sat gget fokus pa sundhedsfremme, forebyggelse samt tiltag, som
understgatter tilvaerelsen med kronisk sygdom for den enkelte og dennes familie.
Flere og flere mennesker far kroniske sygdomme, hvilket har mere eller mindre
indflydelse pa deres hverdagsliv Derfor synes det oplagt ikke bare at teenke
handlemuligheder i forhold til de borgere, der lider af en kronisk sygdom, men
ogsa i forhold til deres naermeste pargrende og bredere sociale netveerk.

1.1 Pargrende og socialt netvaerk

Fra blandt andet kreeftomradet ved man, at patienter oplever de pargrende som
den vaesentligste statte i hverdagen (3-7). Det at veere en del af en familie og et
socialt netveerk er umiddelbart afggrende for, hvem man er, hvordan man lever og
hvilke muligheder, man har i tilveerelsen (8-9).

De kroniske folkesygdomme er "vor tids” sygdomme. Nar flere mennesker bliver
kronisk syge, bliver kronisk sygdom ogsé en del af livet for flere pargrende og de
bredere sociale netveerk, som omgiver det syge menneske. Kronisk sygdom er
ulige fordelt mellem forskellige sociale grupper i samfundet. Der er en klar
sammenhang mellem sociale livsvilkar, udviklingen af kroniske sygdomme og
gennemsnitlig levealder (10-14). Dette kan have betydning for, hvilke
interventioner, der er mest hensigtsmaessige i forhold til konkrete grupper af
kronisk syge — og her altsa deres pargrende. Epidemiologiske undersagelser har
desuden vist, at et menneskes sociale netvaerk kan have betydning for risikoen for

Pa dansk overseettes disse medicinske diagnoser til: Hjerneblgdning/blodprop i hjernen, hjerte-karsygdomme, sukkersyge
og kreeft. | herveerende rapport bruges en blanding af de latinske og danske betegnelser: Apopleksi, hjerte-karsygdomme,
diabetes og kreeft, da disse betegnelser er almindeligt anvendte.



at blive syg og sandsynligheden for at blive rask igen (3). Prognose for og
livskvalitet i kroniske sygdomsforlgb kan forbedres via aktivering af menneskets
egne ressourcer og en tveerfaglig indsats (1,15). Kronisk syge menneskers egne
ressourcer, sdsom egenomsorg, kan veere medvirkende til at f& et godt liv med en
kronisk sygdom (16)..Herudover tilskrives iseer segtefeellens eller partnerens rolle
stor betydning. Fgrst og fremmest er en positiv betydning for helbredet ved at
have en partner og et socialt aktivt liv belyst (17). Flere studier viser, at kvaliteten
af eegteskab har indflydelse pa helbred eller det at leve med en kronisk sygdom
(18-20). | Sundhedsstyrelsens rapport "Patienten med kronisk sygdom” defineres
seerligt sarbare kronisk syge patienter blandt andet ved at have et svagt personligt
netveerk (2).

Det er farst og fremmest kvinder generelt samt kvinder og meaend i
aegteskab/parforhold, der patager sig/far palagt rollen som naermeste
omsorgsgiver for naertstaende med kronisk sygdom (21-22). Og det er herudover
livsforms- og klassespecifikt, hvad rollen som pargrende eller socialt netveerk
indebeerer; det er forskelligt i forskellige sociale grupper, hvilken hjeelp og statte
pargrende vil og kan forvente af hinanden. Socialt betingede typer af statte er
henholdsvis praktisk hjeelp, falelsesmeessig statte eller dét at organisere og
koordinere forskellige indsatser. Det samme geelder for de pargrendes
samarbejde med og relation til de sundhedsprofessionelle og sundhedsvaesenet
(5,21,23). Inden for blandt andet kraeftomradet findes flere studier, som beskriver,
hvilken statte nogle pargrende efterlyser fra professionelle. Eksempelvis kan
naevnes gnsket om mere individuel vejledning, mere skriftlig information samt
mere gruppebaseret undervisning. Studier har vist, at pargrende har behov for
mere statte, end de far, og at de samtidig oplever, at fA mindre fglelsesmaessig
stotte fra deres sociale netvaerk, end patienten far (4,5,7,24).

1.2 Pargrendes situation og behov

Kronisk sygdom kan beskrives som en begivenhed, der indikerer et brud i maden
at leve pa, i hverdagslivet (25,26). At leve med symptomerne (og diagnosen) pa
en kronisk sygdom kan vende op og ned pa den hidtidige tilveerelse, fordi bade
indhold, fokus og perspektiv forandres. Fra omfattende forskning, bade
sundhedsfaglig og sygdomskulturorienteret, findes viden om de pargrendes
erfaringer, belastninger og behov for stgtte (27-35). En stor del af dette
forskningsfelt omhandler den sakaldte psyko-sociale belastning, det er at leve med
0g veere naermeste omsorgsperson for et menneske med en kronisk sygdom.
Nogle pargrende fremtreeder grundet en naertstaendes kraeftsygdom angste,
depressive og stressede, har bekymringer af eksistentiel og gkonomisk karakter,
har aegteskabelige problemer, bliver oftere syge eller udviser andre fysiske
symptomer, medens andre pargrende har det relativt godt. Der findes studier, der
handler om, hvor leenge de pargrende er angste, depressive og/eller stressede
eller udviser andre tilpasningsproblemer i forhold til at leve sammen med en
kreeftpatient, og hvordan pargrende i det hele taget lever med det faktum, at deres
naermeste har kreaeft (5). Umiddelbart ser det ud til at veere mere eller mindre
samme problemkompleks som pargrende oplever uanset hvilken kronisk sygdom,
deres neertstaende har. Forhold som alle kan tilskrives eendrede sociale,
gkonomiske, fysiske og/eller psykiske livsbetingelser for den syge og for den
pargrende selv (19, 37-41). Flere studier viser, at der er en sammenhaeng mellem
den kroniske sygdoms indgriben i og invaliditetsgrad for den syge - og den



paragrendes reaktioner. Det vil sige, at jo mere pavirket den syge er af sin sygdom,
jo sveerere er det ogsa at veere pargrende og finde balance i sit liv og i livet med
den kronisk syge (19,38,42).

Alt i alt kan man sige, at de pargrende, ligesom patienterne, er pavirket af den
kroniske sygdom. Det har implikationer for de pararendes liv at veere naertstaende
til et kronisk sygt menneske. Derfor synes det vigtigt bade for den neermeste
pargrende, den syge og familien som helhed, at ogsa de pargrende tilbydes statte
og handlemuligheder.

1.3 Definition af begreber

Pargrende defineres i rapporten som "neertstaende”, dvs. mennesker, som er teet
knyttet til og har betydning for et andet menneske (som eksempelvis partner,
aegtefeelle, familiemedlem, ven eller nabo).

Kronisk sygdom er karakteriseret ved at veere vedvarende og have blivende
falger, der skyldes irreversible forandringer. Kronisk sygdom kreever langvarig
behandling og pleje og/eller en seerlig rehabiliteringsindsats. De kroniske
sygdomme kendetegnes ved, at de delvis kan forebygges, ligesom der for flere af
sygdommene findes gode behandlingsmuligheder.

Sundhedsfaglige interventioner defineres her som velbeskrevne, systematiske
forsggsprojekter i klinisk praksis. Det vil sige, at der tages afsaet i evidensniveau
la, Ib og lla.

Evidens- Evidenstype Anbefalel-
niveau sesgrad
la Meta-analyser af Randomiserede Kontrollerede Forsgg (RKF) A

Ib Mindst ét RKF A

lla Mindst ét godt designet, kontrolleret studie — men uden B

randomisering
lib Mindst ét godt designet, kvasi-eksperimentalt studie B

]| Mindst ét godt designet, ikke-eksperimentalt deskriptivt studie B
(f.eks.sammenlignende studier, korrelationsstudier, case
studier)

v Rapporter fra ekspertkomiteer, meninger og/eller erfaringer fra C
respekterede fagfolk

Skema 1.3.1 Evidenshierarkiet. Kilde: (43) Tom Pedersen, Christian N. Gluud, Peter C. Ggtzsche, Peter Matzen &
Peer A. Wille Jgrgensen: Hvad er evidensbaseret medicin? Ugeskrift for Leeger 2001:27, 3769-72

Effekt forstas her som resultat i form af forholdet mellem arsag (intervention) og
virkning (statistisk signifikant resultat), som det er fremkommet i randomiserede,
kontrollerede forsgg, jf. evidenshierarkiet ovenfor. Randomiseret betyder tilfeeldig
udveelgelse” fra en ens gruppe til henholdsvis en interventionsgruppe og en
kontrolgruppe. Kontrolleret henviser til, at det er muligt at sammenholde
resultaterne af én indsats med resultaterne af en anden med henblik pa at kunne
forklare effekt ved en klart defineret (og reproducerbar) indsats.



2. Litteratursggning

2.1 Kiriterier for inklusion og eksklusion
Inklusionskriterier:
e Udvalgte diagnoser: Apopleksi, diabetes, hjerte-karsygdomme og kraeft
e Reviews og kontrollerede enkeltstudier
e 1997-2007
e Dansk- og engelsksproget litteratur

Eksklusionskriterier:
e Studier rettet mod pargrende
o <18ar
o til bgrn (<18 ar)
o til dgende voksne (>18 ar)

2.2 Segning og inkluderede studier
Der er sgqt litteratur i danske og internationale databaser fra juni — oktober 2007.
Sggehistorie fremgar af bilag A og B. Processen er naermere beskrevet i bilag C.

1. sggning (se bilag A) bestod i en bred fritekstsggning og en gennemgang farte til
ny sggning med fokus pa:
1. Interventioner rettet mod pararendes situation og behov
2. Interventioner rettet mod kronisk syge mennesker og deres pargrende

2. sggning (se bilag B) bestod i en sggning efter reviews og kontrollerede
enkeltstudier om interventioner rettet mod pararende til mennesker med kreeft,
hjerte-karsygdom, diabetes eller apopleksi. Der blev sggt i PubMed/Medline,
CINAHL, Embase og PsycINFO, hvilket gav 883 poster. Heraf blev udvalgt studier
med fokus pa:

1. Stettende interventioner i forhold til pargrende til kronisk syge

2. Interventioner i forhold til pargrende som socialt netvaerk (stette, behandling

eller andet) for kronisk syge

Der blev fundet 135 relevante artikler, der dog ved efterfalgende gennemgang

blev reduceret til 20.

Arsagerne var falgende:

Gengangere/dubletter

Enkeltstudier inkluderet i reviews

Studier fgr 1997

Design (ikke kontrolleret)

Ingen intervention (men diskuterende, beskrivende eller teoretiske artikler)

Malgruppe (barn, paragrende til dgende — eller effekt kun malt pa

patienterne)

g. Andet (som for eksempel et andet fokus pa pargrende - som risikogruppe i
forhold til at blive syge)

~®ooo0op

Endvidere er gennemfart en keedesggning via referencer fra (40 af) de 135
artikler. Herved blev fundet yderligere 26 titler, hvoraf 13 var relevante.

Endelig er sggt supplerende i samfundsvidenskabelige og humanistiske databaser
(Web of Science, SocIindex og Sociological Abstract) samt den paedagogiske
database ERIC. Ingen poster herfra er inddraget.
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| alt er, jf. skema 2.2.1, inkluderet 32 enkeltstudier (44-78) samt ét review (79),

som dog indgar som 16 (af de 32) enkeltstudier:

enkeltstudier

Diagnose Apopleksi Diabetes Hjerte-kar Kraeft | alt
Reviews 1 0 0 0 1
Kontrollerede (3 +16) 19 0 3 10 32

Skema 2.2.1 Inkluderet litteratur. 32 studier (beskrevet i 35 artikler).

Sggeprocessen er naermere beskrevet i bilag C, og artiklerne er resumeret i bilag

E-G.




3. Resultater: Interventionsstudier rettet mod parerende til
mennesker med diabetes, apopleksi, hjerte-karsygdom eller
kraeft

3.1 Udveaelgelse af studier

Af de 135 studier, der blev gennemgaet, var 11 reviews, heraf er, som naevnt, kun
ét inkluderet. Af de 22 studier, der indgar i dette eneste inkluderede review, er 16
relevante for denne litteraturgennemgang. De ti reviews, der udgik, omfattede kun
i ringe grad pargrende, eller omfattede pargrende til barn eller dgende, eller havde
ikke fokus pa interventioner. Eksempelvis er et review om pargrende til mennesker
med apopleksi (80) ekskluderet, fordi kun tre artikler i reviewet var relevante for
denne litteraturgennemgang. Disse tre artikler indgar alle i det review, der ér
medtaget. Det geelder i det hele taget, at de enkeltstudier, der i ekskluderede
reviews opfylder inklusionskriterierne i denne litteraturgennemgang, er medtaget
som enkeltstudie. | et review (81) gennemgas systematisk 19 randomiserede,
kontrollerede studier med fokus pa intervention til familier til mennesker med
diabetes. Men kun tre af disse studier drejer sig om voksne patienter og
pargrende, og alle tre studier er publiceret i 1989-1991, hvorfor de heller ikke er
medtaget.

De fa publicerede reviews tages som udtryk for, at der er begraenset fokus pa og
dokumentation af indsatsen for voksne pargrende til voksne mennesker med de
her udvalgte kroniske sygdomme. Armours’ (81) litteraturgennemgang pa
diabetesomradet viser saledes mest af alt, at pargrende ikke er en gruppe, som
sundhedsprofessionelle har fokus pa i indsatsen for mennesker med diabetes. Det
samme konkluderer Cole pa baggrund af et systematisk review: "Intervention
research with type 2 in adult families is not yet developed” (82, p.625).

3.2 Randomiserede, kontrollerede studier
Alle 32 studier er kontrollerede. Som det fremgar af skema 3.1.1 er langt de fleste
ogsa randomiserede (29 studier). Tre studier er ikke randomiserede (53,66,71).

Diagnose Apopleksi Hjerte-kar Kraeft | alt
Randomiserede studier 18 2 9 29
Ikke-randomiserede 1 1 1 3

| alt 19 3 10 32

Skema 3.2.1 Antallet af randomiserede og ikke-randomiserede studier fordelt pa diagnose

| stedet for randomisering har eksempelvis Cohen et al. (71) inkluderet alle
pargrende til en bestemt gruppe patienter i en bestemt kontekst (alle paragrende til
kreeftpatienter i et ambulatorium), og fordelingen har bestaet i, at de, der gnskede
at deltage, kom i interventionsgruppen og de, der fravalgte interventionen, kom i
kontrolgruppen. Stringens i randomisering og kontrolgruppe varierer meget i de
forskellige studier. For eksempel udveelger Northouse et al. (72) en gruppe, der
opfylder bestemte inklusionskriterier (> 21 ar, mentalt og fysisk i stand til at
deltage, i stand til at tale og forsta engelsk, identificeret af patienten som den
naermeste omsorgsperson). Alle, der gnskede at deltage i studiet, blev undersggt i
forhold til blandt andet livskvalitet og herefter randomiseret til henholdsvis
interventions- og kontrolgruppe. Et andet eksempel er Grant et al. (48), som gar
pa kompromis med de gaengse randomiseringsprincipper ved at indfgre et separat
eksklusionskriterium for interventionsgruppen, som ikke er geeldende for
kontrolgrupperne (bopael over 50 miles fra studiestedet).



Flertallet af studier er, som det fremgar af skema 3.2.2, fra USA (12 studier) og
Vesteuropa (10 studier):

Land/Diagnose Apopleksi Kraeft Hjerte-kar | alt
USA 2 5 3 10
Storbritanien 5 - - 5
Holland 2 1 - 3
Australien 1 1 - 2
Sverige 1 - - 1
Finland 1 - - 1
Canada - 1 - 1
Taiwan - 1 - 1
Israel - 1 - 1
Uoplyst 7 - - 7
| alt 19 10 3 32

Skema 3.2.2. Oversigt over, hvor studierne er gennemfgrt

Ti ud af 19 studier vedrgrende pargrende til mennesker med apopleksi er
gennemfart i Vesteuropa, mens studierne vedrgrende pargrende til mennesker
med kreeft (ti studier) er gennemfgrt bredt internationalt. De tre studier vedrgrende
pargrende til mennesker med hjerte-karsygdomme er gennemfart i USA.

3.3 Malgrupper

For de 32 studier gaelder, som det fremgar af skema 3.3.1, at fire interventioner er
rettet mod pargrende alene, mens de gvrige (28 interventioner) er rettet mod bade
paragrende og patienter. Pargrende er i en stor del af studierne (17 studier)
defineret bredt og kan vaere bade en partner, et familiemedlem, en ven, nabo eller
andet. Ofte angives dog et neermere kriterium, for eksempel dén pararende, der er
mest involveret i dagligdagen. | seks studier er nsermeste pargrende angivet som
partner/aegtefaelle/samlever. | ni studier fremgar naermere definition ikke.

Diagnose Apopleksi Kraeft Hjerte-kar | alt
Malgrupper
Kun pargrende 2 1 1
Bade pargrende 17 9 2 27
| og patienter
| alt 19 10 3 32

Skema 3.3.1. Oversigt over malgrupper, fordelt pa diagnoser

For de 19 studier vedrgrende pargrende til mennesker med apopleksi gaelder, at
to er rettet mod pargrende alene, 17 er rettet mod bade pargrende og patienter.
Pargrende er defineret som zegtefeelle eller aegtefaellelignende relation i to af
studierne, som neertstaende omsorgsgiver i otte af studierne og uoplyst i ni af
studierne.

For de ti studier vedrgrende pargrende til mennesker med kraeft geelder, at et er
rettet mod pargrende alene, ni er rettet mod bade pargrende og patienter.
Pargrende er defineret som segtefeelle eller segtefeellelignende relation i tre af
studierne og som neertstdende omsorgsgiver i syv af studierne.

For de tre studier vedrgrende pargrende til mennesker med hjerte-karsygdomme
geelder, at ét er rettet mod pargrende alene, og to er rettet mod bade pargrende
og patienter. Pargrende er defineret som aegtefzelle eller segtefaellelignende
relation i et af studierne og som naertstaende omsorgsgiver i to af studierne.



3.4 Deltagere, rekruttering, frafald m.v.

| de 32 studier indgar 30 (pargrende) personer i det mindste studie og 1040
personer (520 patient-pargrende-par) i det starste studie. Fire studier har mindre
end 100 inkluderede, og generelt er der i forhold til det kontrollerede design og i
statistisk sammenhaeng tale om mindre studier.

Det er meget forskelligt, hvorvidt artiklerne omhandler overvejelser om rekruttering
og frafald. | nogle studier er der stor forskel pa det antal personer, der er screenet
til at indgd i studiet og det antal, der gnsker at deltage (over 70 % frafald), uden at
konsekvenserne heraf diskuteres neermere (71,78); kun fa studier omtaler denne
problemstilling. De fleste studier beskriver frafald og analyserer frafaldsgruppen i
forhold til interventionsgruppen, men ikke alle. Frafald forklares oftest ved
patienternes helbredstilstand, dgd eller manglende ressourcer/interesse i at
fortsaette. Det starste frafald ligger efter selve interventionsperioden, men pavirker
effektmalingerne over tid.

3.5 Interventionsformer

3.5.1 Eksperimentelle interventioner

De eksperimentelle interventioner handler om at stgtte de pargrende eller de
pargrende og patienter sammen. Fire studier veegter informationsmateriale (video,
skriftligt materiale m.v.), og ét studie veegter deltagelsen i en udskrivningssamtale.
Men de eksperimentelle interventioner er alle udformet som forskellige former for
samtale og undervisning med det formal at formidle viden og at give rad fra de
professionelle til pargrende og patienter, samt i visse tilfaelde at bidrage til en
koordineret indsats for patienter og pargrende.

Undervisning/vidensformidling og radgivning organiseres, jf. skema 3.5.1, som
individuelle (eller parsamtaler) eller som gruppeundervisning og gennemfgres pa
hospital og/eller i eget hjem (hjemmebesgg) og/eller i form af telefonsamtale.
Ingen af studierne er tilrettelagt under hensyn til deltagernes sociale baggrund.

Sted Pa Hjemme Telefonkontakt | Andet |l alt
hospital | personligt | ml. hjem og
hospital
Malgruppe
Individuelt
Apopleksi - 1 3 - 4
Kraeft - - 4 - 4
Hjerte/kar - - - - 0
Par
Apopleksi 4 10 - 1 15
Kraeft 7 1 - - 8
Hjerte/kar 1 2 - - 3
Gruppe
Apopleksi 4 2 - 1 7
Kraeft 2 - - 1 3
Hjerte/kar 2 - - - 2
| alt 20 16 7 3 46

Skema 3.5.1 Eksperimentel intervention = samtale og undervisning, fordelt p& méalgruppe,
diagnoser og sted.

Enkelte studier sammenligner forskellige interventionsformer, for eksempel gruppe
versus standard/individuel indsats (71), gruppe versus par (61), pa hospitalet
versus hjemme (50-51), indsats 1 pa hospital versus indsats 2 pa hospital (67).
Nogle interventioner omfatter saledes bade hospital, hjem og telefonisk kontakt,
derfor er antallet af interventioner (46 interventioner/steder) starre end antal
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studier (32 studier). Tre af studierne er placeret under kategorien "Andet”. De tre
studier er henholdsvis en gruppeintervention for kraeftpatienter og deres
pargrende pa et psykologisk institut (74), en intervention afholdt i en
apopleksiorganisation malrettet par (53) samt en gruppeintervention for paragrende
og apopleksipatienter afholdt i et lokalt hjemmeplejekontor (61).

Halvdelen af interventionerne omfatter hiemmebesgg ved en professionel person,
der radgiver, underviser eller koordinerer og understgtter praktiske tiltag i
hjemmet. De syv interventioner, der i tabel 3.5.1 er angivet som telefonkontakt,
supplerer alle interventioner enten i hospitalsregi eller i hjemmet i den
eksperimenterielle del af studierne. Som kontrolintervention star telefonisk kontakt
ogsa alene i nogle studier (48,49).

Alle interventioner vedrgrende pargrende til mennesker med kreeft gennemfares
pa hospital, i et enkelt tilfeelde dog suppleret med hjemmebesgg. De
interventioner, der retter sig mod pargrende til kreeftpatienter drejer sig naesten
alle om afhjeelpning af psyko-sociale symptomer hos de pargrende og/eller statte
til at handtere patientens fysiske symptomer (smerte og kvalme).

De interventioner, der retter sig mod pargrende til patienter med apopleksi eller
hjerte-karsygdomme foregar oftere helt eller delvist i hjiemmet. De har, som
studierne rettet mod pargrende til kraeftsyge, alle fokus pa de pargrendes trivsel,
og herudover har nogle af studierne fokus pa hjeelp og statte i forhold til den syges
(begreensede) fysiske funktionsevne (44,48,49,52,58).

Man kan sige, at for kreeftomradet geelder, at der er fokus pa de pargrendes
oplevelse af situationen, for de andre to diagnoseomrader geelder, at der mere
bredt er fokus pa at handtere situationen hjemme efter udskrivelse fra hospital.

Studierne har tilsyneladende alle — implicit eller eksplicit — et psykologisk videns-
adfeerds (kognitivt-behavioristisk) teoretisk udgangspunkt: Formidling/tilegnelse af
viden betragtes som forudsaetning for adfeerdsaendringer, og samtidigt betragtes
adfeerdseendring som en fglge af videnstilegnelse.

3.5.2 Kontrolinterventioner

Langt de fleste studier omfatter en eksperimentel intervention og en kontrolgruppe.
Kontrolgruppen er ofte udsat for "vanlig praksis”, men der er ogsa studier med to
eksperimentelle interventioner, der bade sammenlignes med hinanden og med en
kontrolintervention (48,50,51,61,75,76) eller en eksperimentel intervention og to
kontrolinterventioner (49).

Interventionerne er beskrevet i meget varieret omfang. De eksperimentelle
interventioner er ikke altid beskrevet sa detaljeret, at de umiddelbart vil kunne
gennemfgres af andre. Typisk beskrives den ikke-eksperimentelle indsats
(kontrolindsatsen) ikke, men angives altsa i flere studier at veere "vanlig praksis”
(44,52,54,62,65,69,73).
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Diagnose Apopleksi Kraeft Hjerte-kar | alt
Kontrolintervention
Ikke specificeret vanlig 8 3 3 14
praksis
Specificeret vanlig (eller 10 3 - 13
anden) praksis
Ikke omtalt/beskrevet 1 4 - 5
| alt 19 10 3 32

Skema 3.5.2 Specificeret og uspecificeret kontrolintervention fordelt pa diagnosegrupper

Kategorien "lkke specificeret vanlig praksis”, jf. skema 3.5.2, henviser til de
studier, hvor kontrolindsatsen benaevnes som "vanlig praksis” uden yderligere
uddybning af, hvad den vanlige praksis bestar i. Kategorien "Specificeret praksis”,
jf. skema 3.5.2, henviser til de studier, som beskriver seerlige interventioner for
kontrolgruppen eller vanlig praksis.

Nar det i over halvdelen af studierne (19 studier) ikke fremgar, hvad
vanlig/almindelig praksis er, er grundlaget for effekt vanskeligt at vurdere. Det er
endvidere vanskeligt at reproducere eventuelle positive resultater af de
gennemfgrte studier, idet det ikke vides om vanlig praksis i studierne adskiller sig
fra den praksis, man selv indgar i.

3.5.3 Professionelle aktgrer

De sundhedsprofessionelle, der gennemfgrer interventionerne — og
evalueringerne af dem — har hovedsalig en mellemlang videregaende
grunduddannelse; farst og fremmest sygeplejersker, men ogsa terapeuter og
socialradgivere. Herudover er fire interventionsstudier gennemfgrt af psykologer
og/eller tveerfaglige teams. Terapeuter (ergo- og fysioterapeuter) og tveerfaglige
teams er kun involveret i forbindelse med studierne vedrgrende mennesker bergrt
af apopleksi. Ingen leeger deltager i studierne.

3.6 Effekt

Der er dokumenteret effekt af interventioner, der har som formal at statte
pargrende til kronisk syge mennesker. Den dokumenterede effekt er dog ikke sa
entydig, at der kan gives klare anbefalinger af, hvilke interventionsformer, der er
mest hensigtsmaessige.

Af de 32 studier rapporteres i 22 studier (9+13 studier, jf. skema 3.6.1), om effekt
pa et eller flere af de omrader, interventionerne retter sig imod. I ni af de 22 studier
er der effekt pa alle eller flertallet af effektmalene, i 13 af de 22 studier er der effekt
pa mindst et effektmal. | ti af de 32 studier rapporteres ingen effekt.

Diagnose Apopleksi | Hjerte-kar | Kreeft | alt

Effekt pa alle eller flertallet af mal 4 0 5 9

Effekt pd minimum et mal 6 3 4 13
| Ingen effekt 9 0 1 10

| alt 19 3 10 32

Skema 3.6.1 Effekt og manglende effekt af interventionerne fordelt pa diagnoser

| ni af 10 studier vedrgrende pargrende til mennesker med kraeft er der effekt pa
mindst et af de opstillede mal. Det samme geelder for godt halvdelen (ti af 19
studier) vedrgrende pargrende til mennesker med apopleksi og for alle tre studier
vedrgrende hjerte-karsygdomme.
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| skema 3.6.2 er naermere beskrevet de ni studier, hvor der er effekt pa alle (to
studier) eller flertallet (syv studier) af mal:

Lin et al. (2006),
(73)

Gennemgang (ambulant)
af skriftligt materiale
vedr. smerter og
smertehandtering

Studier med Intervention Positiv effekt for Maleredskab i forhold
signifikant pargrende pa fglgende til parerende
effekt pa effektmal umiddelbart
flertallet af mal efter interventions opher | (fuld titel til forkortelser
fordelt pa angivet i bilag D)
diagnoser
Apopleksi
Dennis et al. Professionel e Depressive e HADS
(1997), (46) koordination og symptomer e GHQ
rédgivning versus e Tilfredshed med e CHS
ingenting professionel o FAI
indsats
Grant et al. e SF-36
(1999), (48) For telefonintervention: « CSQ
Social problemlgsning e Depressive
over tid via enten telefon symptomer : (F;EISD
eller hJeTmekb?tSﬂg e Problemlgsning e CBS
ersus et enke ;
;/elefgnopkald *  Pleje-parathed  PCS
. e SF-36
(.;ré;lg; et ZISI) o Depressive . CSO
( ), (49) symptomer e PS|
Social problemlgsning * M_enf[al tilstand e CES-D
: o Vitalitet
via telefon versus e Social funktion e CBS
placebo-opkald eller intet 1al unktio e PCS
opkald e Problemlgsning
o Pleje-parathed
Mant et al. ) o e Seerlig udviklet
(2000, 2005), ° Somal_e aktlyltgter skema
(56,57) e Energi og vitalitet e CSI
e Mentalt helbred e GHQ-28
Familiestatte organisator e Smerte e FAI
for den enkelte familie e  Fysisk funktion e SF-36
versus ingen e Generel e COOP
stgtteperson helbredsopfattelse
e Tilfredshed med
vidensniveau
Kraeft
Cohen et al. Gruppeundervisning og o Fglelsesmaessig e SCL-90-R
(2006), (71) —statte for pargrende belastning e PAIS-SR
over 9 uger versus e Tilpasning e Mini Sleep
“ingenting” e Sgvn Questionnaire

e Social statte

e Barrierer (for at
handtere smerter,
for eksempel
kommunikation)

e Multidimensional
Scale of
Perceived Social
Support

e Selvkonstrueret
mal for
compliance

e BQT
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e Oplevelse af e Selvkonstrueret

Kuijer et al. Gruppeundervisning og balance og kvalitet mal for
(2004), (74) —stgtte for i parforholdet oplevelse af at
par versus par pa give/fa
venteliste til samme o Kvaliteti
intervention parforhold
(Cantril)
e CES-D

For intervention rettet mod

e Videooptagelser
Scott et al. par: ¢ WOC-CA
(2004), (76) Individuel undervisning e Gensidig stette e PAIS-SR
og radgivning for /kommunikation « CEQ
kvindelige patienter eller e Seksualitet
det samme for kvinden | For begge interventioner:
og hendes partner e Tilfredshed med
den professionelle
indsats
e Udsvingi e POMS
stemningsleje e |IMS
Bultz et al. o e Starre fortrolighed e FSSS
(2000), (78) Gruppeundervisning og med sygdom
statte til partnere til e Starre tilfredshed i
brystkraeftpatienter over aegteskabet

6 uger versus ingen
undervisning

Skema 3.6.2 Studier med signifikant effekt pa flertallet af mal ved interventionsafslutning,
interventionsform, effektmal og maleredskaber.

For de ni studier med hovedsalig positiv effekt af interventionerne geelder, at de
generelt retter sig mod de pargrendes belastning og/eller mestringsevne. Men
som det illustreres af skema 3.6.2, sa er det ikke muligt at give et entydigt billede
af en sammenhaeng mellem interventionsform (for eksempel gruppeintervention
versus individuel intervention) og opnaet effekt pa tvaers af de ni studier med mest
udbredt positiv effekt. Det geelder derfor ogsa for det samlede litteraturstudium. |
alt er der anvendt 26 forskellige maleredskaber til at male effekt i de ni studier, og
det i sig selv kan gare det vanskeligt umiddelbart at sammenholde for eksempel
signifikant effekt pa depressive symptomer/psykisk belastning eller andet. | alt er
der i de 32 studier anvendt 53 allerede udarbejdede maleredskaber, 26 selv-
konstruerede og i to tilfaelde er det ikke angivet, jf. bilag D.

Der er inden for alle tre diagnoser eksempler pa, at der er opnaet effekt af
interventioner rettet mod det, vi her veelger at kategorisere som pargrendes
oplevelse af belastning (= "depressive symptomer/ fglelsesmaessig belastning”,
"bekymring”, "selvvurderet helbred”, "sgvn” og "plejemaessige belastning”),
vidensniveau (= "viden om smertelindring”, viden om sygdoms- og
behandlingsforlgb” og "andet”), mestringsevne (= "tilpasning”, social stgtte”,
"lighed/balance i parforhold”, "parathed i forhold til plejeopgaver”, "kontrol og
problemlgsning”, "trivsel”, "vitalitet”, "social funktion” og "barrierer for
kommunikation”) og tilfredshed. | skema 3.6.3 ses de i alt 38 mal (frai alt 22
studier), hvor der er malt en positiv effekt af interventionerne samlet i fire
overordnede kategorier og fordelt pa antal gange, de optraeder inden for hver pa

diagnosegruppe:
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Mal og parametre med positiv effekt/diagnoser Apopleksi | Kraeft Hjerte- | alt
kar
1. Paregrendes oplevelse af belastning
o fglelsesmeessig 5 1 - 6
e bekymring 1 - - 1
e selvvurderet helbred 1 - 1 21"
e sgvn - 1 - 1
e plejemaessig - 1 1
2. Paregrendes oplevelse af vidensniveau
e om smertelindring - 1 - 1
e sygdoms- og behandlingsforlagb 3 - 1 4 7
e andet 2 - - 2
3. Paregrendes oplevelse af mestringsevne
e tilpasning - 2 - 2
e social stette - 1 - 1
e lighed/balance i parforhold - 3 - 3
e parathed i forhold til plejeopgaver 2 - 1 3
e kontrol og problemlgsning 3 - 1 4
o trivsel 1 . 17
o \vitalitet 1 ] ] i
e social funktion
. I - 1 - 1
e barrierer for kommunikation 1
4. Tilfredshed
e med den professionelle indsats 3 - - 3
3
| alt parametre med positiv effekt 23 10 5 38

Skema 3.6.3 Parametre med signifikant positiv effekt fordelt pa diagnoser.

| de 22 studier med effekt er der altsa 11 studier, der har positiv effekt pa en eller
flere dimensioner af de pararendes oplevelse af belastning, syv studier der har
positiv effekt pa en eller flere dimensioner af de pargrendes oplevelse af
vidensniveau i relation til sygdom og sygdomsforlgb og 17 studier, der har effekt
pa en eller flere dimensioner af pararendes mestringsevne. Der er ikke entydighed
pa tveers af studierne i forhold til de omrader, hvor der opnas effekt. For eksempel
er der i nogle studier effekt pa bade opnaet viden og psyko-sociale mal, mens der i
andre er effekt pa viden, men ikke pa psyko-sociale mal, for eksempel humgr eller
oplevelse af belastning — og omvendt. | alle studierne undersgges effekt over tid,
men det er forskelligt over hvor lang tid disse malinger pagar. Effekt er malt sidste
gang ved henholdsvis interventionsophgr og op til 12 mdr. efter. | et af de studier,
der rapporterer effekt pa alle undersggte omrader, angives effekten kun at holde 5
uger efter interventionsophgr (48). Kun seks studier (50,51,56,57,62,66) maler og
dokumenterer effekt pa lang sigt (4 — 12 mdr. efter intervention).

Ti studier viser ingen effekt af den eksperimentelle intervention, heraf de ni inden
for apopleksi. Herudover er det ngdvendigt ogsa at veere opmaerksom pa, at der
ofte i studier med positiv effekt ogsa er dokumentation for manglende effekt pa en
reekke mal. De 13 studier, jf. skema 3.6.1, som har effekt pa minimum et mal,
dokumenterer sdledes samtidigt manglende effekt pa flere andre mal, hvilket er
vaesentlige resultater i forhold til videre interventionstiltag. Dette er uafthaengigt af
diagnosegruppe. For eksempel viser Northouse et al. (72), at pargrende i
interventionsgruppen vurderer plejen mindre negativt end pargrende i
kontrolgruppen, hvori mod der ikke findes forskel pa de to pargrendegrupper i
forhold til livskvalitet, fysisk helbred, hab, usikkerhed eller mestringsevne. Hoff et
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al. (77) viser, at pargrende (og patient) i den eksperimentelle gruppe gar starre
brug af stgttende hjeelpetilbud end dem i kontrolgruppen. Derimod er der ingen
forskel mellem grupperne i forhold til angst, bekymring og vidensniveau om den
konkrete behandling. Clark et al. (45) viser, at paragrende i den eksperimentelle
gruppe oplever bedre trivsel end paragrende i kontrolgruppen. Til gengaeld er der
ingen forskel mellem grupperne, hvad angar depressionsniveau, dagligt
funktionsniveau, helbredsstatus og mestring (jf. endvidere bilag D). Rodgers et al.
(59) viser som det eneste studie, at den eksperimenterende gruppe, der havde
faet undervisning, efterfalgende oplevede darligere social funktion end
kontrolgruppen.
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4. Diskussion

Rapporten omfatter en reekke studier, der med afseet i det medicinske felts
eksperimentelle, kontrollerede design afprgver og undersgger interventioner for
pargrende til kronisk syge mennesker.

Det kan konkluderes, at:

e ved de fleste interventioner er der opnaet effekt pa et eller flere af de
parametre, der males kvantitativt pa

e der kun findes et ret begraenset antal systematiske studier, der drejer sig
om voksne pargrende til voksne mennesker med kraeft, hjerte-karsygdom
eller apopleksi. Og ingen, der opfylder de herveerende inklusionskriterier,
vedr. diabetes.

e resultaterne af de studier, der findes, er langt fra entydige, og

e Dbeskrivelsen af og redeggrelsen for studierne kan anfeegtes pa en raekke
omrader.

4.1 Resultater

Der er effekt af en raekke interventioner pa blandt andet pargrendes oplevelse af
belastning, vidensniveau, mestringsstrategier og tilfredshed. Konklusionen ma
veere, at det oftest kan nytte at tilretteleegge en indsats for pargrende, men at man
i den konkrete planlaegning og gennemfarelse farst og fremmest ma skele til de
konkrete studier, hvor der er opnaet effekt pa de gnskede omrader.

Der er fgrst og fremmest tale om psyko-sociale interventioner forankret i en
psykologisk videns-adfeerds (kognitiv-behavioristisk) tradition, der via viden og
erkendelse sgger at opna adfeerdseendringer. Samtale og undervisning, samt i fa
tilfeelde koordinering af tilbud, hvor de sundhedsprofessionelle formidler og
"oversaetter” viden til de pargrende er saledes det vaesentligste kendetegn ved
interventionerne. Sundhedsfaglige tilgange til stgtte og forandring vil ofte veere
preeget af et medicinsk paradigme, der forstar sygdom farst og fremmest som et
individuelt, biologisk og arsagslogisk betinget feenomen (83). Det kendetegner
ogsa de studier, der er inkluderet i denne rapport.

4.2 Det begraensede antal studier

Litteraturgennemgangen i hervaerende rapport viser, at interventioner i forhold til
pargrende til kronisk syge endnu ikke internationalt er dokumenteret og udforsket
tilstreekkelig systematisk, sa det er muligt at pavise entydig effekt af forskellige
typer tiltag eller metoder. Et veesentligt udtryk herfor er det begreensede antal
fundne reviews. Af de 135 studier, der blev gennemgaet, var, som naevnt, kun 11
reviews, og heraf var altsa kun et relevant for dette studie.

Voksne pargrende til voksne kronisk syge er en relativt ny malgruppe for en
sundhedsfaglig indsats. For det farste er formalet med indsatsen for pargrende
ikke lige sa givet, som indsatsen for patienterne. For det andet er de faggrupper,
der er hovedaktarer (sygeplejersker, socialradgivere, terapeuter) i interventioner
for pararende ikke i samme grad som leeger uddannet til at arbejde med det
randomiserede, kontrollerede design. Paragrende er tydeligvis ikke malgruppe for
laegers studier. Man ma altsa — bade i forhold til indsats, form og
evalueringsmetoder — forestille sig, at der vil ske en fortsat udvikling i de
kommende ar.

17



4.3 Metoder

| forleengelse heraf kan pa baggrund af litteraturstudiet haevdes, at der ikke pa
omradet er stringens i opfyldelses af de krav til evidens, som fordres ved brugen
af randomiserede, kontrollerede undersggelser (43). Studierne er generelt praeget
af relativt sma populationer og stort frafald, hvilket ikke konsekvent
problematiseres endsige medtaenkes i resultaterne. De fleste studier (22 af 32
studier) kan fremvise signifikante resultater, men i de fleste tilfaelde kun pa
udvalgte og fa parametre og variable, hvilket ikke diskuteres seerligt i forhold til
gyldigheden af det samlede studie. | flere af studierne ses ansatser til at gare ikke-
signifikante resultater betydningsfulde med rekommandationer for praksis til falge.

Med andre ord er det meget vanskeligt pa baggrund af studierne, at sige noget
generelt om, hvad der virker og hvordan. Hertil kommer, som naevnt, at bade
interventionsindsats og kontrolindsats generelt er mangelfuldt beskrevet. Det gar
det dels vanskeligt at vurdere grundlaget for en eventuel effekt, dels vanskeligt at
applikere studiet til andre sammenhaenge. Hvilket er en veesentlig begrundelse for
at anvende et kontrolleret design.

Som neevnt anvendes ofte allerede udviklede maleredskaber. Der redegares ikke
for deres gyldighed i forhold til pargrendepopulationen. | studierne anvendes
herudover sa mange forskellige redskaber, at det ikke er muligt umiddelbart, at
gennemskue om de maler det samme. Derudover anvendes der i en del af
studierne maleredskaber (skemaer, enkeltspgrgsmal), som er udarbejdet specifikt
til det enkelte projekt.

Pa tveers af studierne kan det diskuteres, om effekt af for eksempel undervisning
og radgivning af pargrende til kronisk syge bedst males via psykometriske
redskaber — eller om der kan veere effekt pa omrader, der ikke males hermed. | to
kvalitative studier, udfgrt i forleengelse af kontrollerede interventionsstudier blandt
pargrende, fremvises en hgjere grad af positiv effekt i de kvalitative studier end i
de kontrollerede studier (84,85). Det kan endvidere undre, at ingen af studierne
differentierer i forhold til de pargrendes sociale baggrund, nar konceptet for
intervention ofte er viden og undervisning.

4.4 Litteraturstudiet

Ved at fokusere pa sundhedsprofessionelles interventioner "rettet mod”
pargrende, har vi anlagt et bestemt perspektiv. Et helt andet perspektiv kunne
have veeret, "hvad pargrende allerede ger”, altsa et perspektiv, der er ressource-
og hverdagslivsorienteret. Det haenger selv sagt sammen med denne rapports
inklusionskriterium om kontrollerede studier, for dermed er der lagt op til at fa
studier gennemfart i det medicinske felt og med dette felts logik i forhold til statte
og forandring (videns-adfaerdsforstaelse). Endelig synes diagnose- og
alderskriterierne at vaere en begraensning i forhold til viden pa omradet. Ved at
tage flere (eller alle) diagnosegrupper med og opheeve alderskriteriet ville veere
skabt er meget starre materialegrundlag. Dette ville dog samtidig muligvis have
belyst helt andre (og for dette studium mindre relevante) dimensioner af det at
veere pargrende, for eksempel til meget syge barn, psykisk syge eller dgende.

Litteratursggningen er helt afheengig af de valgte sggeord. Det kan ikke
udelukkes, at vi med andre sggeord havde fundet flere relevante studier. Og med
andre sggeord, som jo er teet forbundet med in- og eksklusionskriterierne, havde
problemstillingen kunnet belyses pa andre mader. For eksempel kunne
forandrende interventioner eller hiemmebesgg have veeret centralt pa bekostning
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af evalueringsdesign, hvilket maske ville have givet andre perspektiver pa
indsatsen for pargrende.

4.5 Perspektiver

Ved at seette fokus pa de pargrende til kronisk syge mennesker, abnes for en
bredere forstaelse af handlemuligheder i forhold til kroniske sygdomme. En
forstaelse, hvor kronisk sygdom forstas som et fa&enomen, der har at ggre med
bade hverdagslivet i sin mangfoldighed og de samfundsmeaessige vilkar i bred
forstand.

Litteraturgennemgangen tydeligger, at der er brug for at udvikle bade tiltag for
pargrende til kronisk syge og dokumentation af disse tiltag.

De dokumenterede interventioner er farst og fremmest kortvarige radgivnings-,
uddannelses- eller gruppedynamiske forlgb planlagt og gennemfart af
professionelle (og farst og fremmest i den sekundaere sundhedssektor).

Men herudover kunne man teenke sig interventioner med et andet og bredere
fokus end formidling af viden. Med afseet i andre psykologiske, paedagogiske eller
sociologiske teoretiske tilgange end en kognitiv-behavioristisk, ville det for
eksempel veere oplagt at interventioner havde fokus pa ressourcer i relationer,
netveerk og lokalmiljger (86). Eksempelvis interventioner, der understgtter
relationer eller aktiviteter i pargrendes og familiers hverdagsliv; i bolig- og
lokalomrader, pa arbejdspladser, i foreningsarbejde og i relation til den primeere
sundhedssektor. Denne type interventioner kan med fordel udvikles med afseet i
en bredere forstaelse af evidens og derfor ogsa dokumenteres med andre designs
og metoder end det randomiserede kontrollerede forsggsdesign og psyko-
metriske metoder (87-89).

| det omfang, det randomiserede, kontrollerede design vurderes, at vaere det mest
hensigtsmaessige, ma der stilles nogle skaerpede krav til fremtidige undersggelser.
Farst og fremmest ma de enkelte studier tilretteleegges og gennemfares, sa de
opfylder gyldighedskravene i det kontrollerede design, hvad angar redegarelse for
population, frafald, randomisering, behandlingskonceptet for savel
eksperimenterende gruppe som kontrolgruppe, evalueringsmal samt disses
validitet. Endvidere ma eventuelle teoretiske forudsaetninger ekspliciteres.
Studierne ma tilretteleegges og beskrives udfgrligt, stringent og transparent,
saledes at de kan vurderes videnskabeligt samt eventuelt anvendes (eller
tilpasses eller videreudvikles) i andre lokale sammenhaenge.
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Bilag A. Sggeprofil, 1. sggning

Alle sggninger har veeret begreenset tidsmaessigt til perioden 1997-2007

Database

Sggning

Danbib

Fritekstsggning for at ramme sa bredt som muligt. Sagt pa:

(familie eller pararende eller netveerk eller relationer eller feellesskab) og
(kronisk sygdom eller kreeft eller lungesygdom eller diabetes eller
hjertesygdom eller psykiske lidelser eller apopleksi)

Dette gav 298 poster som er gennemset

Pubmed/Medline

Farst forsggt med en fritekst sggning pa:

(chronic disease or diabetes or cancer or heart diseases or cerebrovascular
disorders or lung diseases or musculosketal diseases or mental disorders)
AND

(family or spouse or parents or children or relatives or social network) AND
(intervention or teaching or counselling or education or project or involving or
involvement or supervision).

Dette gav 52.665 poster. Heraf var 8.277 reviews. Af disse er de fagrste 40
skrevet ud til gennemsyn.

Derefter er der foretaget en sggning, hvor der er brugt MeSH-ord. Her er der
sagt pa:

(chronic disease or diabetes mellitus or neoplasms or heart diseases or
cerebrovascular accident or lung diseases or muscuskeletal diseases or
mental disorders) AND

(family or social support) AND

Health promotion

Dette giver 289 poster

CINAHL

Her er der sggt pad emneord fra thesaurus. For sygdommenes vedkommende
de samme som i Pubmed. Pargrendeaspektet er daekket ind af (family or
extended family or spouses or social networks).

Dette er kombineret med emneordet Health promotion (18 poster) og
fritekstsggninger pa intervention (124 poster), outcome (47 poster) og involv*
(69 poster)

EMBASE

Her er der s@gt pA emneord fra Thesaurus. For sygdommenes vedkommende
de samme som i Pubmed. Pargrendeaspektet er daekket ind af (family or
spouse or nuclear-family or social-network). Dette er kombineret med
outcome (305 poster heraf 90 reviews) og intervention* (431 poster heraf 189
reviews)

Psycinfo

Her er der sggt pa emneord fra Thesaurus. For sygdommenes vedkommende
de samme som i Pubmed. Pargrendeaspektet er deekket ind af (family or
spouses or interpersonal-relationships or social networks).

Dette er derefter kombineret med effect* (103 poster), intervention* (98
poster), outcome (24 poster) og involv* (42 poster)

Desuden er der sggt i Cochrane Library og Swemed uden resultat.

Bilag B. Sggeprofil, 2. sggning

Der er i denne omgang kun sggt pa kontrollerede emneord. Sggningerne er
begraenset til perioden 1997-2007 og i Pubmed er begraenset til engelsksproget
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litteratur. Der er ikke sggt i Danbib og Swemed, da de fgrste sggninger her var
meget brede og kun gav fa eller ingen resultater.

Database

Sagning

Pubmed/Medline

Ordet "intervention” findes ikke som MeSH ord. Der er derfor sggt pa
Patient education or Professional-Family relations or Family nursing or
Family therapy or Family health or Health behavior or Helping behavior.
Pargrende er daekket af Family or Family relations or Spouses or
Caregivers or Self-help groups or Social support

Disse to sggninger er derefter kombineret med Diabetes Mellitus. Resultat
354 poster, heraf 47 reviews. Derefter blev der sggt efter controlled trial or
controlled study. Resultat 59 poster.

Cardiovascular diseases gav 530 poster heraf 78 reviews og 60
kontrollerede studier.

Neoplasms gav 1042 poster heraf 164 reviews og 90 kontrollerede studier.
Cerebrovascular disorders gav 114 poster heraf 9 reviews og ingen
kontrollerede studier.

CINAHL

Her er der s@gt p& Nursing interventions or Health behavior or Professional-
family-relations or Patient education or Family centered care or Family
therapy kombineret med Family eller Extended family or spouses or
caregivers or social networks.

Kombineret med diabetes mellitus giver det 6 poster.

Kombineret med neoplasms 3 poster

Cardiovascular diseases 9 poster.

Cerebrovascular diseases 0 poster

Cochrane Library

Her benyttes Mesh termer sa Intervention optraeder ikke. Der er sggt pa
Health behavior or patient education or family nursing or family therapy or
Professional-family relations or Family health.

For pargrende er brugt de same ord som i Pubmed.

Kombineret med Diabetes mellitus giver det 2 Cochrane Systematic
Reviews, 4 andre reviews og 96 kliniske forsgg.

Kombineret med Neoplasms giver det 1 Cochrane Systematic Review, 5
andre reviews og 153 kliniske forsag.

Kombineret med Cardiovascular diseases giver det 1 Cochrane Systematic
Review, 6 andre reviews og 278 kliniske forsgg.

Kombineret med Cerebrovascular disorders giver det 1 Cochrane
Systematic Review, 1 andet review og 27 kliniske forsgag.

EMBASE

Der er sggt pa Patient education or Family centered care or Family
counseling or Family health or Family nursing or Family therapy.

Pargrende: Spouse or Caregiver or Extended family or Nuclear family or
Family or social network.

Der er begraenset pa perioden 1997-2007

Kombineret med Diabetes mellitus giver det 35 reviews. Nar der kombineres
med kontrollerede forsgg (study or trial) er resultatet 2.

Cardiovascular disease giver 14 reviews og 0 kontrollerede forsgg
Cerebrovascular disease giver 3 reviews og 0 kontrollerede forsgg

Cancer giver 29 reviews og 19 kontrollerede forsgag.

Psycinfo

Her er der s@gt pa Intervention or Family-intervention or Family therapy or
Client education or Health behavior.

Pargrende er sggt med Family or Family relations or Extended family or
Spouses or Caregivers or Social support.

Kombineret med diabetes giver det 14 poster

Cardiovascular disorders giver 6 poster

Neoplasms giver 46 poster

Cerebrovascular disorders giver 1

Her er der ikke begraenset til reviews eller kontrollerede forsgg
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Bilag C. Sggeproces.

1. Sggning (se bilag A):
Sggningen blev indledt med en bred fritektssggning i dansk litteratur (Danbib)
samt i engelsksproget litteratur (Pubmed/Medline, CINAHL, Embase og Psycinfo)
for at f& en fornemmelse af, hvorvidt der overhovedet fandtes studier med den
oprindelige problemstilling (effekt af inddragelse af pargrende - pa kronisk syges
situation/sundhed/helbred) uden diagnoseafgreensning. En gennemgang af de 298
poster fra Danbib og de farste 40 fra Medline samt laesning af oversigtsartikler om
sygdom og socialt netveerk tyder ikke pd, at der er litteratur, der systematisk
belyser denne problemstilling. Men sggningen viste, at studier om pargrende har
falgende foci:

1. Beskrivelser af betydning af pargrende/socialt netveerk for sundhed,

sygdom og dgdelighed

2. Undersggelser af pargrendes erfaringer, situation, belastninger og behov

3. Interventioner rettet mod pargrendes situation og behov

4. Interventioner rettet mod kronisk syge og deres pargrende

2. Sggning (se bilag B):
Da Sundhedsstyrelsen med rapporten gnskede at belyse erfaringer med
interventioner, der omfatter pargrende, blev herefter gennemfgrt en sggning med
ovenstaende fokus 3 og 4: Sundhedsprofessionelle interventioner rettet mod eller
omfattende pargrende. Men dog med en afgraensning i forhold til design og
diagnoser: Reviews og kontrollerede enkeltstudier om interventioner rettet mod
pararende til mennesker med kraeft, diabetes, hjerte-karsygdom, diabetes mellitus
eller apopleksi. Der blev sggt i de tidligere naevnte internationale databaser.
Denne sggning gav i alt 883 poster. Ved en gennemgang af poster og udvalgte
abstrakts fandt vi, at studier om interventioner rettet mod pargrende har falgende
foci:
1. Stattende interventioner i forhold til paragrende til kronisk syge
2. Interventioner i forhold til pararende som socialt netveerk (statte, behandling
eller andet) for kronisk syge
3. Forebyggende interventioner i forhold til pararende som risikogruppe (dvs.
som forventet fremtidigt kronisk syge)
4. Interventioner i forhold til kronisk syge mennesker defineret som pargrende
— og dermed teettere pa risikogrupper. De syge fungerer altsa i disse studier
som adgang til eller "sundhedsfremmere” ift. fx familiemedlemmer med
risiko for at udvikle en kronisk sygdom.

Herudfra blev udvalgt litteratur med fokus pa 1 + 2, hvilket gav 135 artikler. Ved
gennemgang af disse artikler blev det relevante antal dog reduceret til 20, nemlig;
otte vedr. apopleksi, tre vedr. hjerte-karsygdomme, ni vedr. kraeft og ingen vedr.
diabetes mellitus diagnose. Af de 135 blev 115 altsa ekskluderet ved
gennemgang. Arsagerne var fglgende:

Gengangere/dubletter

Enkeltstudier inkluderet i reviews

Studier fgr 1997

Design (ikke kontrolleret)

Ingen intervention (men maske beskrivende eller teoretisk)

Malgruppe (barn, paragrende til dgende — eller effekt kun malt pa
patienterne)

g. Andet (som fx et andet fokus pa pararende - som risikogruppe)

~poooTw
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Endelig er gennemfart en keedesggning via referencer i de 20 udvalgte samt
yderligere cirka 20 af de oprindelige 135 artikler, herved er fundet yderligere 26
titler. De 26 titler gennemgas p.t. Herudover gennemfares en sggning i
samfundsvidenskabelige og humanistiske databaser.

Bilag D. Oversigt over effekt og méaleredskaber pa tvaers af studierne

Studier rettet mod pargrende til mennesker med apopleksi

Studie

Effektparametre

Resultat

Andersson CS et
al. (44)

Health-related quality of life, SF-
36

Emotional state, GHQ,

Burden, CSI

Family functioning, McFAD
Activities daily life, AAP
Tilfredshed med pleje, uoplyst
hvordan dette males

Tidlig udskrivelse af patient med hjemmebaseret
rehabilitation medfarer en risiko for darligere mental
tilstand for nogle af de pargrende. Ellers ingen
paviselig resultater af studiet i fht. pargrende oplyst i
reviewet.

Clark MS (45)

Family functioning (McFAD)
Functional Status Barthel Index
(BN

Adelaide Activities Profile (APA)
Geriatric Depression Scale
Anxiety GDS)

Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS)
Mastery Scale (MS)

Short Form Health Survey (SF-
36)

Seks maneder efter interventionen signifikant bedre
trivsel hos bade patienter og pargrende i
interventionsgruppen sammenlignet med
kontrolgruppen.

Ingen signifikant forskel i forhold til pargrendes
depressionsniveau, daglig funktion, helbredsstatus,
mestring i de to grupper.

Dennis M et al. (46)

Emotional state, HADS, GHQ,
CHS

Satisfaction with care activity in
daily life, FAI

Pargrende i eksperimentgruppen var mindre
depressive end dem i kontrolgruppen.

Ligeledes udtrykte eksperimentgruppen stgrre
tilfredshed med plejen end kontrolgruppen

Goldberg G et al.
(47)

Burden, QRS

Emotional state, CES-D
Activity daily life, SFE
Social support, QARS-SR

Ingen signifikante forskel for pargrende ift. de to
gruppe

Grant JS. (48)

Health-related quality of life, SF-
36

Satisfaction, CSQ

Problem solving skills, PSI
Emotional state, CES-D
Burden, CBS

Caregiver preparedness, PCS

Gruppen som fik telefonintervention scorer lavere pa
depression, er mere problemlgsende og har starre
pleje-parathed gennem interventionstiden end de to
gvrige grupper indtil fem uger efter udskrivelse af
patient. Dette varer dog ikke ved efter
interventionsperioden, hvor der ikke ses nogen
forskel i de tre grupper pa de malte parametre.

Grant JS et al. (49)

Health-related quality of life, SF-
36

Satisfaction, CSQ

Problem solving skills, PSI
Emotional state, CES-D
Burden, CBS

Caregiver preparedness, PCS

Interventionsgruppen har ift. de to kontrolgrupper
bedre problemlgsning, starre pleje-parathed, er
mindre depressive, har starre vitalitet, bedre social
funktion og bedre mental tilstand. Ingen forskel i
byrde i forhold til grupperne.
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Heuvel van den
ETP et al. (50)

Heuvel van den

Fortrolighed med viden, seerligt
udviklet skema

Coping, S-UCL

Health-related quality of life, SF-

Pa kort sigt giver begge interventionsformer gget
fortrolighed med viden om pleje, brug af aktive
copingstrategier og opsggning af social stgtte. Der
ses ingen forskel mellem de to eksperimentgrupper.

ETP (51) 36 Pa lang sigt ser de to eksperimentgrupper ud til at
Social support, SSL opretholde lidt mere fortrolighed i viden om pleje og
Burden, CSI aktive copingstrategier end kontrolgruppen. Yngre
Pargrendes selvsikkerhed, kvinder har flere fordele af interventionerne end
seerligt udviklet skema gvrige studiedeltagere. Ingen signifikant forskel pa
byrde i de tre grupper.
Holmquist LW, Health-related quality of life, SIP | Ingen forskelle mellem de to tiltag fundet ift.

Koch von L, Pedro-
Cuestade J. (52)

Hour spend by spouses helping

pargrende.

Kotila M et al. (53)

Emotional state, BDI

Ingen forskel i antallet af depressive paragrende i
forhold til de to koncepter. Efter 12 mdr. synes de, der
bliver depressive, at blive mere depressive i kontrol-
end i eksperimentgruppen.

Lincoln N et al. (54)

Generel helbredsstatus, GHQ-
12,

Viden om kontaktmuligheder
vedr. information om apopleksi,
forebyggelse, rettigheder, lokale
services, praktisk hjeelp og
folelsesmaessig stotte, seerligt
udviklet skema

Tilfredshed med information om
apopleksi, genoptraening,
rettigheder, forebyggelse, lokale
services, praktisk hjeelp,
falelsesmaessig statte og
generel tilfredshed, seerligt
udviklet skema

Byrde, CSI

Ingen signifikante forskelle mellem
interventionsgrupper ift. pararendes humgr,
belastning og uafheengighed.

Patient og pargrende i eksperimentgruppe var
signifikant mere vidende om kontaktmuligheder,
forebyggelse, praktisk hjeelp, lokale tilbud og
folelsesmaessig stgtte og mere tilfredse med
modtaget information end kontrolgruppen

Mant J et al. (55)

Patienters og pargrendes viden
om apopleksi og mulige tilbud,
seerligt udvikling skema

Viden, seerligt udviklet skema
Health-related quality of life, SF-
36,

Burden, CSI

Ingen forskel pa livskvalitet og belastning i de to
grupper.

Det giver gget viden at fa informationspjecer
udleveret.

Mant J et al. (56)

Mant J et al. (57)

Viden om apopleksi og
tilfredshed med helsetjenester,
seerligt udviklet skema

Burden, CSI

Knowledge emotional state,
GHQ-28

Activity daily life, FAI
Health-related quality life, SF-36
og COOP

6 mdr. Pargrende i eksperimentgruppen havde
signifikant bedre sociale aktiviteter, energi, mentalt
helbred, smerte, fysisk funktion, oplevelse af generelt
helbred, livskvalitet og forstaelse af apopleksi end
pargrende i kontrolgruppen.

12 mdr.: De pargrende scorede signifikant hgjere ved
malingen af sociale aktiviteter og fem dele af
livskvalitetsmalingen - energi og vitalitet, mentalt
helbred, smerte, fysisk funktion og generel
helbredsopfattelse end de paragrende i
kontrolgruppen. Pargrende i interventionsgruppen var
signifikant mere tilfredse med deres forstaelse af
apopleksi, apopleksiens arsager og hvordan man
forebygger apopleksi.

McKinney M et al.
(58)

Burden, CSI
Emotional state, GHQ-28

Ingen signifikante forskelle pa de to grupper.
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Rodgers H et al. (59)

Health-related quality of life, SF-
36

Knowledge emotional state,
GHQ

Tilfredshed, seerligt udviklet
skema

Ingen sammenfald mellem gget viden og godt
helbred hos pargrende. Eksperimentgruppen havde
darligere social funktion end kontrolgruppen.

Rudd AG et al. (60)

Burden, CSI

Tilfredshed, saerligt udviklet
skema

Ingen forskel for pararende ift. de malte parametre
ved de to interventionsformer.

Schure LM et al. (61)

Tilfredshed med
gruppeinterventionen, saerligt
udviklet skema
Sociogkonomisk status, seerligt
udviklet skema

Information, radgivning,
normativ stgtte, folelsesmaessig
stgtte og statte til selvindsigt,
Mechanisms of change
guestionnaire

Fysisk helbred, Rand 36-item
Health Survey Short Form
Byrde, Caregiver strain index
Copingstrategier, Short Form
Utricht Coping List-15

Begge interventioner blev evalueret som nyttige og
gnskede, men hjemmebesggsdeltagerne manglede
kontakt til ligestillede. Deltagerne i
gruppeinterventionen fandt i signifikant hgjere grad,
at information og folelsesmaessige aspekter var
givende i interventionen sammenlignet med
deltagerne i det individuelle program. Der var ikke
signifikante forskelle mellem de to grupper mht.
radgivning, normativ stgtte og opnaelse af
selvindsigt.

Smith J et al. (62)

Viden om apopleksi, seerligt
udviklet spgrgeskema

Fysisk og social funktionsevne,
Barthel Index og Frenchay
Activites Index

Handicap, London Handicap
Scale

Patientens humar, HAD
Pargrendes humgr: GHQ-28
Tilfredshed, seerligt udviklede
skemaer

Ingen signifikant forskel mellem grupperne i forhold
til viden. Der var en signifikant starre reduktion i
bekymring bade 3 og 6 maneder efter apopleksien i
interventionsgruppen. Der var ingen andre
signifikante forskelle i grupperne.

Sulch D et al. (63)

Burden, CSI

Tilfredshed, saerligt udviklet
skema

Vurdering af pararendes behov,
seerligt udviklet skema

Ingen signifikante forskelle i de to grupper

Teng J et al. (64)

Burden, B-I

Ingen signifikante forskellige hos pargrende ved to

regimer.

Studier rettet mod pargrende til mennesker med hjerte-/karsygdom

Studie

Effektparametre

Resultater

Mahler HIM, Kulik
JA. (65)

Folelse af parathed, seerligt
udviklet skema

Affektiv tilstand, Modificeret
version af PANAS

Falelsesmaessige problemer,
seerligt udviklet skema.

Kvaliteten af patient/paragrende
relationen, Abbreviated Dyadic
Adjustment Scale

Pargrende som modtog et af de to band falte sig
signifikant mere forberedte.

Kvindelige pargrende havde signifikant darligere
humgr i rehabiliteringsperioden end mandlige.

De pargrendes fglelsesmaessige problemer faldt
signifikant med tiden. Kvindelige pargrende
rapporterede signifikant mere fglelsesmaessige
problemer end mandlige pargrende — iseer ved 1- og
3-manders follow-up, men denne forskel var ikke
signifikant ved 6 maneders follow-up.

Ingen evidens for at videobandene kunne afhjeelpe
kvinders eller maends fglelsesmaessige problemer.

Bull MJ et al. (66)

Short-Form-36 (SF-36)
Symptom Questionnaire
Health Locus of Control.
Client Satisfaction

En sammenligning mellem eksperiment pa hospital 2
og kontrolgruppe péa andet hospital 1 viser flere
signifikante forhold efter 2 uger, idet pargrende i
eksperimentgruppen oplever sig signifikant bedre
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Questionnaire (CSQ)
Care continuity Difficulties
managing care
Preparedness

Resource Use

Caregiver response

informeret og serviceret af professionelle samt
oplever signifikant bedre pa flere helbredsparametre.
Efter 2 mdr. er der kun signifikant forskel pa
oplevelsen af bedre information og service fra
professionelle.

En sammenligning mellem eksperiment pa hospital 2
og kontrolgruppe pa samme hospital 2 viser ingen
signifikante forskelle efter 2 uger. Efter 2 mdr. findes
kun signifikante forskelle i forhold oplevelsen af god
information fra professionelle samt oplevelse af
plejebelastning.

Der findes ingen andre signifikante resultater.

Moser DK, Dracup
K (67)

Multiple Affect Adjective Check
List

Familieversion af Control
Attitude Scale

Oplevelse af kontrol blev gget signifikant i begge
treeningsgrupper, men ikke i kontrolgruppen. Der var
ingen signifikant forskel mellem de to
interventionsgrupper i forhold til oplevet kontrol. Der
var ingen effekt i forhold til ken, alder eller
uddannelsesniveau samt type af hjerte-karsygdom pa
nogen af forskellene. Det er uoplyst om der er effekt
pa pargrendes oplevelse af angst, depression og
aggressivitet

Studier rettet mod pargrende til mennesker med kraeft

Studie

Effektparametre

Signifikant effekt

Kozachik SL et al.
(68)

Center for Epidemiological
Studies-Depression Scale
(CES-D)

Ingen signifikant effekt pa pargrendes depressive
symptomer efter 9 og 24 uger.

Kurtz ME et al. (69)
Given B et al. (70)

Centre for Epidemiological
Studies depression Scale (CES-
D)

36 Items Short Form Health
Survey (SF-36)
Selvkonstruerede
sygelighedsindex og
symptomindex
Selvkonstruerede
spgrgeskemaer vedr.
pargrendes reaktioner i fht. at
hjeelpe med symptomhandtering

Ingen effekt pa pargrendes fglelsesmaessige
belastning/depressive symptomer.

Cohen M, Kuten A.
(71)

The Brief Symptom Inventory
(SCL-90-R)

The Psychological Adjustment
to lliness Scale-Self-Rating
(PAIS-SR)

Mini Sleep Questionnaire

The Multidimensional Scale of
Perceived Social Support
Selvkonstruerede spgrgsmal
vedr. compliance ift praksis i
hjemmet ml. gruppemgderne.

Signifikant effekt pa falelsesmaessig belastning,
tilpasning, s@vn og social statte, alts& pa alle omrader
4 mdr. efter afsluttet intervention.

Northouse L et al.
(72)

FACT scale version 3

SF-36 Health Survey
Appraisal of Caregiving Scale
Mishel Uncertainty in lliness
Scale

Beck Hopelessness Scale
The Brief COPE

Ingen dokumenteret effekt pa livskvalitet for
pargrende.

Pargrende vurderede plejen mindre negativt, effekten
efter 3 mdr., men ikke efter 6 mdr.

Pa de gvrige omrader ingen signifikant effekt.

Lin CCet al. (73)

Barrierers Questionnaire-
Taiwan (BQT)

Signifikant effekt i form af feerre barrierer for
kommunikation for smertelinding for pargrende i
eksperimentgruppe ift. kontrolgruppe

Kuijer RG et al. (74)

Selvkonstrueret skema om
oplevelsen af at give og fa til/fra

Signifikant effekt for oplevelse af mere lighed i
parforholdet og dettes kvalitet i eksperimentgruppe ift.
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partner

kvalitet i parforholdet (Cantril
1965)

Centre of Epidemiological
Studies Depression Scale
(CES-D).

kontrolgruppe.

Wells N et al. (75)

Barrirers Questionnaire-revised
(BQ-n
Family Pain Questionnaire

(FPQ)

Effekt af uddannelsesprogram ift. at opnd mere viden
og forstaelse af smertelindring, men ingen effekt pa
handtering af smerter og ingen langtidseffekt i
opnaelse af mere viden og forstaelse af
smertelindring.

Ingen yderligere effekt af de to gvrige tiltag; aben
telefonlinje og hjemmeopkald.

Scott JF, Halford
WK (76)

Par-kommunikation blev malt
via videooptagelse (bearbejdet
og analyseret), Revised Ways
of Coping Questionnaire —
Cancer Version (WOC-CA),
Psychosocial Adjustment to
lliness Scale (PAIS-SR), Client
Satisfaction Questionnaire

(CEQ).

Signifikant effekt af intervention rettet mod par pa
gensidig statte/stgttende kommunikation og pa
seksualitet i forhold intervention kun rettet mod
patienten.

Hoff A, Haaga DAF
(77)

State-Trait Anxiety Inventory
(STAI Form Y)

Profile of Mood States (POMS)
Anvendelse af stgttende
foranstaltninger
(selvkonstrueret)

Viden om stralebehandling malt
ved seerlig udviklet skema
Tilfredshed malt ved seerligt
skema

Anonymt evalueringsskema
(selvkonstrueret).

Ingen signifikant effekt pa angst, bekymring, viden om
stralebehandling eller udeblivelser fra behandling pa
de to grupper.

Starre brug af stgttende foranstaltninger i
interventionsgrupperne.

Bultz BD et al. (78)

Profile of Mood Status (POMS)
Index of Marital Satisfaction
(IMS)

Functional Social Support Scale
(FSSS)

Effekt i interventionsgruppen (efter 3 maneder) i form
af starre grad af tilfredshed i aegteskab, starre
fortrolighed og mindre udsving i stemningsleje end i
kontrolgruppen

Forkortelser:

McFAD, Family Functioning

AAP, Adelaide Activities Profile

BDI, Emotional State

B-I, Functional Status Barthel Index

BQ-r, Barriers Questionnaire-revised

BQT, Barriers Questionnaire-Taiwan

CHS, Emotional State

CES-D, Centre for Epidemiological Studies-
Depression Scale

COOP, Health Related Quality of Life

CSil, Caregiver Strain Index

CSQ, Client Satisfaction Questionnaire
FACT, Functional Assessment of Cancer
FAl, Satisfaction with care activities in daily life
FPQ, Family Pain Questionnaire

FSSS, Functional Social Support Scale
GDS, Geriatric Depression Scale
GHQ-12/28, General Health Questionnaire
HAD, Hospital Anxiety and Depression Scale
MS, Index of Marital Satisfaction
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MS, Mastery Scale

PAIS-SR, Psychological Adjustment to
lliness Scale-Self-Rating

PANAS, Positive and Negative Affect
Schedule

PCS, Preparedness for Caregiving Scale
POMS, Profile of Mood States

PSI, Problem-Solving Inventory
QARS-SR, Social Support

QRS, Burden

SF-36, Medical Outcomes Study Short
Form Health Survey

SFE, Activities daily life

SIP, Health-related quality of life

SSL, Social Support

STAI, State-Trait Anxiety Inventory
S-UCL, Coping

WOC-CA, Revised Ways of Coping
Questionnaire — Cancer Version



Bilag E. Oversigt over studier rettet mod pargrende til mennesker med

apopleksi

Andersson CS, Rubenach S, Mhurchu CN,
Clark MS, Spencer C, Winsor A. (44)

Home or hospital for stroke rehabilitation?
Results of a randomized controlled trial. 1.
Health outcomes at 6 month. Stroke 2000;
31:1024-1031.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Uoplyst i review

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patienter

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pargrende: 24 i eksperimenterende gruppe, 15
kontrolgruppe; i alt 39. Frafald og muligt
inkluderede uoplyst i review

Patient: 42 i eksperimenterende gruppe, 44 i
kontrolgruppe. Frafald og muligt inkluderede
uoplyst i review

Professionelle aktarer

Uoplyst i review

Setting (lokalitet)

Hjemmet, efter tidlig udskrivelse fra hospital vs.
hospital

Intervention - formal i forhold til pargrende

Uoplyst i review

Intervention — design og metode

Eksperiment: Terapi-timer, veegt p& selv-leering
og tilpasning til handicap,
problemlgsningsaproach til patienter og
pargrende (uoplyst hvordan dette omsaettes i
praksis) i eget hjem;

Kontrol: Vanlig rehabilitering under indleeggelse
Studiets hovedfokus er patienten

Evaluering — design

Ift. pargrende: Standardiserede
spgrgeskemaer/maleredskaber 6 mdr. efter
apopleksi

Evalueringsparametre

Health-related quality of life, short form (SF-36),
emotional state (GHQ), burden (CSI), family
functioning (McFAD), activities adily life (AAP)
og tilfredshed med pleje (uoplyst hvordan dette
males)

Resultat

Tidlig udskrivelse af patient med hjemmebaseret
rehabilitation medfarer en risiko for darligere
mental tilstand for nogle af de pargrende. Ellers
ingen paviselig resultater af studiet i fht.
pargrende oplyst i reviewet.

Clark MS, Rubenach S, Winsor A. (45)

A randomised controlled trial of an education
and counselling intervention for families after
stroke. Clin Rehabil 2003; 17: 703-712.

Studie (review eller (kontrolleret eller andet)
enkeltstudie)

Randomiseret, kontrolleret enkeltstudie

Land Australien
Diagnose Apopleksi
Malgruppe Patienter og pargrende.

Sample af henviste patienter til
rehabiliteringsklinik pa hospital i Sydaustralien,
som opfyldte inklusionskriterierne.

Definition af pararende

Samboende aegtefeelle
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Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

80 par opfyldte inklusionskriterierne

68 par indgik i studiet (85 %)

62 par fuldfgrte undersggelsen (77,5 %)
32 par i interventionsgruppen, 30 par i
kontrolgruppen

Professionelle aktarer

Socialrddgiver med speciale i familieradgivning

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention — formal i forhold til pargrende

At afgare hvorvidt uddannelse og radgivning
efter apopleksi giver forbedret familiefunktion
(family functioning) og psykosociale forhold hos
apopleksipatienter og deres aegtefeelle

Intervention — design og metode

Eksperiment: Informationspakke om apopleksi
ved udskrivning (information om apopleksi og
falgerne, forebyggelse, copingforslag, lokale
services) og tre hjemmebesgg a 1 time af
socialradgiver med speciale i familierddgivning.
Besggene var hhv. 3 uger, 2 mdr. og 5 mdr.
efter udskrivning. Besggene var strukturerede
men individuelt planlagt, og omhandlede: At
diskutere og forsteerke den skriftlige information
og radgivning ift. apopleksi-relateret stress.
Kontrol: Udskrivelse uden udvidet
informationspakke og ingen hjiemmebesgg

Evaluering — design

Spgrgeskemaer ved hhv. henvisning til
rehabiliteringsklinikken, udskrivning og 6
maneder efter udskrivning.

Evalueringsparametre

Family functioning (McFAD), Functional Status
Barthel Index (Bl), Adelaide Activities Profile
(APA), Geriatric Depression Scale, Anxiety
GDS): Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS), Mastery Scale (MS), Short Form
Health Survey (SF-36)

Resultat

Seks maneder efter interventionen havde
familierne i interventionsgruppen signifikant
bedre trivsel sammenlignet med kontrolgruppen.
Ingen signifikant forskel i forhold til parerendes
depressionsniveau, daglig funktion,
helbredsstatus, mestring i de to grupper.

Dennis M, O’'Rourke S, Slattery J, Staniforth
T, Warlow C. (46)

Evaluation of a stroke family care worker: results
of a randomized controlled trail. Br Med J
1997;314: 1071-1076.

Studie (review eller (kontrolleret eller andet)
enkeltstudie)

Randomiseret kontrolleret studie

Land Uoplyst i review
Diagnose Apopleksi
Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pargrende: 119 i den eksperimenterende
gruppe, 127 i kontrolgruppen. Frafald og muligt
inkluderede uoplyst i reviewet.

Patienter: 210 i eksperimentgruppen, 207 i
kontrolgruppe. Frafald og muligt inkluderede
uoplyst i reviewet

Professionelle aktarer

Uoplyst i review udover personen kaldes en
"Stroke family care worker”

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention — formal

At vise om "stroke family care worker” gar en
forskel for pargrende til apopleksi-patienter
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Intervention — design og metode

Eksperiment: Stroke family care worker
identificeret behov og imgdekommer disse ved at
bruge alle mulige ressourcer s som health
services, social services, voluntary agencies
samt radgiver selv de pargrende.

Kontrol: Almindelig praksis (ikke angivet hvad det
er), ingen kontakt til Stroke family care worker

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer/maleredskaber
6 mdr. efter apopleksi

Evalueringsparametre

Emotional state (HADS, GHQ, CHS), satisfaction
with care activity in daily life (FAI)

Resultat

Pargrende i eksperimentgruppen var mindre
depressive end i kontrolgruppen. Ligeledes
udtrykte eksperimentgruppe starre tilfredshed
med plejen end kontrolgruppen

Goldberg G, Segal ME, Berk SN, Schall RR,

Gershkoff AM. (47)

Stroke transition after inpatient rehabilitation. Top
Stroke Rehabil 1997; 4: 64-79.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Uoplyst i review

Diagnose (+ specifikation) Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pargrende: 21 i eksperimenterende gruppe, 20 i
kontrolgruppe. Frafald og muligt inkluderede er
uoplyst i review

Patient: 21 i eksperimenterende gruppe, 20 i
kontrolgruppe. Frafald og muligt inkluderede er
uoplyst i review

Professionelle aktagrer

Uoplyst

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention - formal

Uoplyst, men indirekte oplyses det, at formalet er
at finde god made at stgtte patient og pargrende
efter udskrivelse

Intervention — design og metode

Eksperiment: Case-managed baseret pleje med
fokus pa psykosociale stressorer hos patient og
pargrende (uspecificeret i review)

Kontrol: Standard procedure incl. medicinsk
follow-up besgg (uspecificeret i review)

Evaluering — design

Standardiserede
spgrgeskemaer/standardmalinger 6 og 12 mdr.
efter udskrivelse

Evalueringsparametre

Burden (QRS), emotional state (CES-D), activity
daily life (SFE), social support (QARS-SR)

Resultat

Ingen signifikante forskelle for parerende ift. de
to grupper.

Grant JS. (48)

Social problem-solving partnerships with family
caregivers. Rehabil Nurs 1999; 24: 254-260.

Studie Randomiserede kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende

Definition af pargrende

Nzermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Eksperimenterende gruppe 1: 10
Eksperimenterende gruppe 2: 10
Kontrolgruppe: 10

Frafald og muligt inkluderede er ikke oplyst i
artikel

35



Professionelle aktarer

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention - formal

At sammenligne effekten af forskellige
interventionsformer mht. at finde den bedst
egnede intervention til de pargrende

Intervention — design og metode

Eksperiment 1: Telefonintervention med opkald
to dage far udskrivelse af patient mhp 3 timers
treening i "social problemlgsningstraening” og
videre planleegning af telefonkontakter.
Eksperiment 2: Hiemmebesgg to dage far
udskrivelse af patient mhp "social
problemlgsningstraening” og videre planlagte
besgg

Kontrol: Placebo telefonkontakt (kort
telefonsamtale uden at dette specificeret
yderligere)

Evaluering — design

Standardiserede
spgrgeskemaer/standardmalinger udfgrt far
udskrivelse samt to, fem og 13 uger efter
udskrivelse

Evalueringsparametre

Health-related quality of life (SF-36), satisfaction
(CSQ) problem solving skills (PSI), emotional
state (CES-D), burden (CBS), caregiver
preparedness (PCS)

Resultat

Gruppen som fik telefonintervention scorer lavere
pa depression, er mere problemlgsende og har
starre pleje-parathed gennem interventionstiden
end de to gvrige grupper indtil fem uger efter
udskrivelse af patient. Dette varer dog ikke ved
efter interventionsperioden, hvor der ikke ses
nogen forskel i de tre grupper pa de malte
parametre.

Grant JS. Elliot TR, Weaver M, Bartolucci
AA, Newman GJ. (49)

Telephone intervention with family caregivers of
stroke survivors after rehabilitation. Stroke 2002;
33: pp. 2060-2065.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende

Definition af paragrende

Familiszer omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

74, fordelt pa tre grupper, ikke specificeret.
Frafald og muligt inkluderede ikke redegjort for

Professionelle aktarer

Uoplyst, men Grant er sygeplejerske, sa det
formodes at det er sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention - formal

At sammenligne effekten af forskellige
interventionsformer mht. at finde den bedst
egnede intervention til de pargrende

Intervention — design og metode

Eksperiment 1: Telefonintervention med opkald to
dage far udskrivelse af patient mhp. 3 timers
traening i "social problemlgsningstreening” og
videre planlaegning af telefonkontakter.

Kontrol 1: Placebo telefonkontakt, dvs. samme
antal telefonopkald mhp. at identificere
professionel hjeelp

Kontrol 2: Ingen telefonkontakt

Evaluering — design

Standardiserede
spgrgeskemaer/standardmalinger udfart fem, ni
og 13 uger efter udskrivelse
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Evaluerings/effekt parametre

Health-related quality of life (SF-36), satisfaction
(CSQ) problem solving skills (PSI), emotional
state (CES-D), burden (CBS), caregiver
preparedness (PCS)

Resultat

Interventionsgruppe har ift. to de kontrolgrupper
bedre problemlgsning, starre pleje-parathed, er
mindre depressive, har stgrre vitalitet, bedre
social funktion, bedre mental tilstand. Ingen
forskel i byrde i forhold til grupperne.

Heuvel van den ETP, Witte de LP, Nooyen-
Haazen |, Sanderman R, Meyboom-de Jong
B. (50)

Heuvel van den ETP, Witte de LP, Stewart
RE, Schure LM, Sanderman R, Meyboom-de
Jong B. (51)

Et studie — to referencer

Short-term effects of a group program and an
individual support program for caregivers of
stroke patients. Patient Edu Couns 2000; 40: 109-
120.

0g

Long-term effects of group support program and
an individual support program for informal
caregivers of stroke patients: which caregivers
benefit the most. Patient Edu Couns 2002; 47:
291-299.

Studie Randomisered kontrolleret studie
Land Holland

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pararende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe 1: 110
Eksperimenterende gruppe 2: 60

Kontrolgruppe: 42

Patient:

Eksperimenterende gruppe 1: 41
Eksperimenterende gruppe 2: 47

Kontrolgruppe: 51

Frafald og muligt inkluderede ikke oplyst i review

Professionelle aktarer

Uoplyst i review

Setting (lokalitet)

Hjemmet og hospital

Intervention - formal

At sammenligne interventioner til pargrende, som
har afhjeelpe denne gruppe af mennesker efter
udskrivelse af apopleksi patient

Intervention — design og metode

Eksperiment 1: 8 uger a 2 timers
treeningsprogram indeholdende viden om

apopleksi og problemlgsningsstrategier.
Eksperiment 2: Hiemmebesgg over 8-10 uger
indeholdende 8 timer undervisning som
Eksperiment 1

Kontrol: Ingen intervention

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer (maleredskaber)
og selvudviklede maleredskaber — 1 og 6 mdr.
efter end intervention

Evalueringsparametre

Fortrolighed med viden (selvudviklet
maleredskab) , coping (S-UCL), health-related
quality of life (SF-36), social suppport ((SSL),
burden (CSI), selvudviklet mal for pararendes
selvsikkerhed
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Resultat

Pa kort sigt giver begge interventionsformer
gget fortrolighed med viden om pleje, brug af
aktive copingstrategier og opsggning af social
statte. Der ses ingen forskel mellem de to
eksperimenterende grupper.

Pa lang sigt ser de to eksperimenterende
grupper ud til at opretholde lidt mere fortrolighed
i viden om pleje og aktive copingstrategier end
kontrolgruppen. Yngre kvinde har flere fordele af
interventionerne end gvrige studiedeltagere.
Ingen signifikant forskel pa byrde i de tre

grupper.

Holmquist LW, Koch von L, Pedro-Cuesta de
J. (52)

Use of healthcare, impact o family caregivers
and patient satisfaction of rehabilitation at home
after stroke in southwest Stockholm. Scand J
Rehabil Med 2000; 32: 173-179.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Sverige

Diagnose Apopleksi

Malgrupper Pargrende og patienter
Definition af pargrende Agtefeelle

Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald) | Pargrende:

Eksperimenterende gruppe: 56

Kontrolgruppe: 56

Patient:

Eksperimenterende gruppe: 41

Kontrolgruppe: 40

(88 patienter kunne have deltaget, 7 faldt fra far
studiet. Endnu tre faldt fra inden for de fgrste 4
mdr. af studiet og igen 4 6 mdr. efter. Pargrende
fglger patienterne)

Professionelle aktarer

Ergoterapeut, fysioterapeut, talepaedagoger

Setting (lokalitet)

Hjem og hospital

Intervention - formal

At sammenligne to rutinemaessige
interventionsformer mht. patientens
rehabiliteringsproces i hjemmet

Intervention — design og metode

Eksperiment: Hiemmerehabiliteringsgruppe
gennem 3-4 maneder, formals- og
kontekstorienteret tilgang med fokus pa
pargrende og primeaert patient.

Kontrol: Seedvanlig pleje, rehabilitation pa
hospital (apopleksiunit) i indlagt eller ambulant
regi (ikke udspecificeret hvad dette bestar i)

Evaluering — design

Standardiserede
spgrgeskemaer/standardmalinger 6 mdr. efter
apopleksi

Evalueringsparametre

Health-related quality of life (SIP), hour spend by
spouses helping

Resultat

Ingen signifikante forskelle mellem de to tiltag
fundet ift. pararende.

Kotila M, Numminen H, Waltimo O, Kaste M.

Depression after stroke. Results of the

(53) FINNSTROKE study. Stroke 1998; 29: 368-372.
Studie Non-randomiseret, komparativt studie

Land Finland

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review
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Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe: 125
Kontrolgruppe: 70

Patient:

Eksperimenterende gruppe: 181
Kontrolgruppe: 140

Frafald og muligt inkluderede uoplyst i review

Professionelle aktagrer

Uoplyst i review, men fysioterapeut indgar i alle
fald

Setting (lokalitet)

Uoplyst i review

Intervention - formal

Uoplyst i review, men indirekte fremgar det, at
formalet er at sammenligne interventioner rettet
mod patient og pargrende mhp. at afhjeelpe
problemer efter udskrivelse

Intervention — design og metode

Eksperiment: Aktivt efter-udskrivelsesprogram,
aktivt socialprogram for patient og pargrende a la
Finnish Heart Association

Kontrol: Samtaleterapi i helsecentre efter
udskrivelse

Evaluering — design

Standardiserede
spargeskemaer/standardmalinger efter 3 og 12
maneder

Evaluerings/effekt parametre

Emotional state (BDI)

Resultat

Ingen forskel i antallet af depressive pargrende i
forhold til de to koncepter, men efter 12 mdr.
synes de, der bliver depressive, at blive mere
depressive i kontrolgruppen end i den
eksperimentelle gruppe.

Lincoln N, Francis VM, Lilley SA, Sharma
JC, Summerfield M. (54)

Evaluation of a stroke family support organizer. A
randomized controlled trial. Stroke 2003; 34: 116-
121.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land UK

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Neermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pargrende:

Intervention: 82

Kontrolgruppe: 77 (disse er udvalgt af de
inkluderede patienter)

Pargrende falger patienten

Patient:

Intervention: 126

Kontrolgruppe: 124

(295 er spurgt, 250 deltog svarende til 45 % af
alle apopleksipatienter p& hospitalet) Initial frafald
15,25 %. 212 fuldfgrte studiet til 4. mdr. (frafald =
28,14%), 187 fuldfarte studieti 9 mdr. (frafald =
36,61%)

Professionelle aktarer

Psykologer, og en gruppe professionelle kaldet
Family Support Organizer (FSO)

Setting (lokalitet)

Hospital og hjem

Intervention - formal

At evaluere fordelene ved en familie-statte-
organisator i North Nottingham, UK ift. patient og
pargrendes falelsesmaessige helbred,
uafhaengighed i personlige og instrumentelle
hverdagsaktiviteter, viden om apopleksi og
tilfredshed med apopleksiservices.
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Intervention — design og metode

Eksperiment:
- Patient og pargrende kontaktet inden to uger

efter randomiseringen af psykolog — information
om tilbuddet, udlevering af
informationsbrochurer fra Stroke Association +
identificere behov ift. information om apopleksi,
bekymringer om tilpasning til handicap,
rettigheder og falelsesmaessig statte.

- FSO kontaktede indledende patient p&
hospital, gik til morgenkonferencer (case
conferences) og var kontaktperson til
rehabiliteringstemaet med udskrivning.

- FSO kontaktede pargrende for at hjselpe med
forberedelser til udskrivelse fra hospitalet

- FSO besggte patient og pargrende efter
udskrivelse i hjemmet for at tilbyde information,
falelsesmaessige statte og hjeelpe dem til de
rette tilbud.

- Indhold og frekvensen i besggene afhang af
behov.

- Forlgb op til 9 mdr. efter udskrivelse.

Kontrol:

Standard care (uspecificeret)

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer
(maleredskaber) 4 og 9 mdr. efter udskrivelse.
Kunne fa stette til udfyldelse af blindet
interviewer

Evalueringsparametre

Generel helbredsstatus (GHQ-12), Viden om
kontaktmuligheder vedr. information om
apopleksi, forebyggelse, rettigheder, lokale
services, praktisk hjeelp og falelsesmeessig
stgtte (selvkonstrueret skema), tilfredshed med
information om apopleksi, genoptraening,
rettigheder, forebyggelse, lokale services,
praktisk hjeelp, falelsesmaessig statte og
generel tilfredshed (selvkonstrueret skema),
Caregiver Strain Index

Resultat

Ingen signifikante forskelle mellem
interventionsgrupper ift pargrendes humar,
belastning og uafheengighed.

Patient og pargrende i eksperimenterende
gruppe var signifikant mere vidende om
kontaktmuligheder, forebyggelse, praktisk
hjeelp, lokale tilbud og falelsesmaessig stotte +
mere tilfredse med modtaget information end
kontrolgruppen

Mant J, Carter J, Wade DT, Winner S. (55)

The impact of an information pack on patients
with stroke and their carer’s: a randomized
controlled trial. Clin Rehabil 1998; 12: 465-476.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land UK

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af paragrende

Nzermeste omsorgsgiver
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Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe: 29

Kontrolgruppe: 20

Patient:

Eksperimenterende gruppe 37

Kontrolgruppe: 34

Frafald og muligt inkluderede ikke oplyst i review

Professionelle aktgrer

Uoplyst

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention — formal

At finde ud af om patient og pargrende har gavn
af udleveret skriftlige materialer om sygdom og
mulige hjeelpeforanstaltninger.

Intervention — design og metode

Eksperiment:
- Udlevering af en reekke informationspjecer om

sygdom og mulige hjeelpeforanstaltninger.
Brochurerne beskrev apopleksi, falger (effects),
arsager, hvordan specifikke problemer kan
opleves og hvordan man kan handtere
problemerne. En seerlig introduktionsbrochure
blev udviklet af en af forfatterne sammen med
brochurer med navne pa lokale og nationale
kontakter, adresser pa stattegrupper og services
der kan veere til hjeelp

- Informationspakken sendes hjem til en uge
efter randomiseringen — stilet til bade patienten
og den pargrende (hvis der var en). Pakken blev
sendt til den pararende, hvis patienten stadig var
indlagt.

- Follow-up efter 6 mdr.: Besgg hos patient og
naermeste pargrende (hvis nogen).

Kontrol:

- Ingen skriftlig information udleveret

- Follow-up efter 6 mdr.: Besgg hos patient og
neermeste pargrende (hvis nogen).

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer/maleredskaber
6 mdr. efter apopleksi

Evalueringsparametre

Seerligt udvikling skema om patienters og
pargrendes viden om apopleksi og mulige tilbud
+ viden malt gennem multiple choice gvelse +
Health-related quality of life (SF-36), burden
(Csl)

Resultat

Ingen forskel pa livskvalitet og belastning i de to
grupper. Det giver gget viden at fa
informationspjecer udleveret.

Mant J, Carter J, Wade DT, Winner S. (56)
Og
Mant J, Winner S, Roche J, Wade DT. (57)

To artikler, ét studie

Family support for stroke: a randomized
controlled trial. Lancet 2000; 356: 808-813.

og

Family Support for stroke: one year follow up of a
randomised controlled trial. J. Neurol. Neurosurg.
Psychiatry 2005; 76: 1006-1008.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land UK

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Patient og pargrende

Definition af pararende

Neermeste omsorgsgiver
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Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe: 130
Kontrolgruppe: 137

Frafald fglger patient

Follow-up efter 12 mdr.:
Eksperiment: 110 (frafald = 15, 39 %)
Kontrol: 102 (frafald = 25,56 %)
Patient:

Eksperimenterende gruppe: 156
Kontrolgruppe: 167

Follow-up efter 12 mdr.:
Eksperiment: 146 (frafald = 6,42 %)
Kontrol: 148 (frafald = 11,38 %)
Muligt inkluderede er uoplyst i artikel

Professionelle aktarer

Family Support Organizer (FSO), faggrupper er
uoplyst i artikel

Setting (lokalitet)

Hospital og hjem

Intervention — formal

Vurdere betydning af familiestgtte til
apopleksipatienter og deres paragrende

Intervention — design og metode

Eksperiment: henvist til en familie-statte
organisator (FSO). Maden og frekvensen af
besgg afhang af familiens behov. FSO’en lavede
rapporter om besggene til forskerne. Alle familier
fik udleveret informationsbrochurer fra Stroke
Association og et telefonnummer til FSO’en.
Kontrol: Ingen mgder med FSO.

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer/maleredskaber
samt blinded follow-up besgg af evaluator 6 mdr.
og 12 mdr. efter apopleksi

Evalueringsparametre

Viden om apopleksi og tilfredshed med
helsetjenester (selvkonstrueret skemaer), burden
(CSI), knowledge emotional state (GHQ-28)
activity daily life (FAI) health-related quality life
(SF-36, COOP).

Resultat

6 mdr.: Pargrende i eksperimentalgruppen havde
signifikant bedre sociale aktiviteter, energi,
mentalt helbred, smerte, fysisk funktion,
oplevelse af generelt helbred, livskvalitet og
forstaelse af apopleksi end pargrende i
kontrolgruppen.

12 mdr.: De péargrende scorede signifikant hgjere
ved malingen af sociale aktiviteter og fem dele af
livskvalitetsmalingen - energi og vitalitet, mentalt
helbred, smerte, fysisk funktion og generel
helbredsopfattelse end de pargrende i
kontrolgruppen. Pargrende i
interventionsgruppen var signifikant mere
tilfredse med deres forstdelse af apopleksi,
apopleksiens arsager og hvordan man
forebygger apopleksi.

McKinney M, Blake H, Treece KA, Lincoln
NB, Playford ED, Gladman JRF. (58)

Evaluation of cognitive assessment in stroke
rehabilitation. Clin Rehabil 2002; 16: 129-136

Studie

Randomiseret kontrolleret studie

Land Uoplyst i review
Diagnose Apopleksi
Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pararende

Uoplyst i review
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Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe: 81

Kontrolgruppe: 81

Patient:

Eksperimenterende gruppe: 112

Kontrolgruppe: 116

Frafald og muligt inkluderede ikke oplyst i review

Professionelle aktarer

Uoplyst i review

Setting (lokalitet)

Uoplyst

Intervention — formal

At vurdere om det har effekt at give patienter og
pargrende en opfalgende feedback efter kognitiv
screening af dem.

Intervention — design og metode

Eksperiment: Kognitiv screening efterfulgt af
feedback p& baggrund af de personlige
resultater samt heraf fglgende
rekommandationer til patient, paregrende og
personale.

Kontrol: Udelukkende kognitiv screening.

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer/maleredskaber
6 mdr. efter apopleksi.

Evalueringsparametre

Burden (CSI), emotional state (CHQ-28).

Resultat

Ingen signifikante forskelle p& de to grupper.

Rodgers H, Atkinson C, Bond S, Suddes M,
Dobson R, Curless R. (59)

Randomized controlled trial of a comprehensive
stroke education program for patients and
caregivers, Stroke 1999; 30: 2585-2591

Studie Randomiseret kontrolleret enkeltstudie
Land England

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Nzermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pérgrende:

Eksperimenterende gruppe: 107
Kontrolgruppe: 69

Patient:

Eksperimenterende gruppe: 121
Kontrolgruppe: 83

Professionelle aktarer

Fysioterapeut, ergoterapeut, talepsedagog,
sygeplejerske, medarbejder i apopleksiforening,
klinisk psykolog, hjemmesygeplejerske,
socialradgiver, leder af den lokale
apopleksiforening.

Setting (lokalitet)

Hospital og follow-up i hjemmet

Intervention - formal

Undersgge effektiviteten af et multi-professionelt
apopleksiprogram (SEP - Stroke Education
Program) for patienter og deres pargrende

Intervention — design og metode

Eksperimentel:
1 times gruppe undervisning for indlagte

patienter + pargrende og derefter seks 1 times
sessioner efter udskrivning.

Temaer: Introduktion, apopleksiens natur,
fysioterapi og ergoterapi, at vaere pargrende,
kommunikation og synkeproblemer, arbejde,
forebyggelse, om apopleksiklub.

Kontrol:

Patient og pargrende fik udover
rutinekommunikation med sygeplejersker, laeger
og terapeuter en informationsbrochure om
apopleksiservices + henvist til brochurer pa
afdelingen + telefonnummer til afdelingens
hotline. Ingen organiseret undervisning.
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Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer
(méaleredskaber) 6 mdr. efter apopleksi.

Evaluerings/effekt parametre

Health-related quality of life (SF-36) knowledge
emotional state (GHQ), tilfredshed.

Resultat

Ingen sammenfald mellem gget viden og godt
helbred hos pargrende. Den eksperimenterende
gruppe havde dérligere social funktion end
kontrolgruppen.

Rudd AG, Wolfe CDA, Tilling K, Beech RR.
(60)

Randomized controlled trial to evaluate early
discharge scheme for patients with stroke. Br
Med J 1997; 315: 1039-1044

Studie Randomisered kontrolleret studie
Land Uoplyst i review

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pargrende:

Eksperimenterende gruppe:75
Kontrolgruppe:59

Patient:

Eksperimenterende gruppe: 167
Kontrolgruppe: 164

Frafald og muligt inkluderede uoplyst i review

Professionelle aktarer

Uoplyst i review, udover et "Community therapy
team”

Setting (lokalitet)

Hjemmet (og hospital?), uoplyst i review

Intervention — formal

At sammenligne community pleje med
konventionel pleje til mennesker med apopleksi

Intervention — design og metode

Eksperiment: Community therapy team hjeelper
ved udskrivelse fra hospital (tilpasning af hjem,
sociale hjeelpeordninger til patient og parerende,
therapy, individuelle plejeplaner, pleje fra
teamet) i en periode pa op til 3 mdr.

Kontrol: Konventionel pleje (dette specificeres
ikke i review).

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer
(méaleredskaber 1 ar efter apopleksi).

Evalueringsparametre

Burden (CSI), tilfredshed.

Resultat

Ingen forskel for pargrende ift. de malte
parametre ved de to interventionsformer. Derfor
konkluderes det, at patienter kan udskrives tidligt
fra hospital uden at det forarsager stress hos
pargrende.

Schure LM, van den Heuvel ATP, Stewart
RE, Sanderman R, de Witte LP, Jong BM.
(61)

Beyond stroke: Description and evaluation of an
effective intervention to support family
caregivers of stroke patients. Patient Education
and Counseling 2006; 62:46-55.

Studie Randomiseret, kontrolleret enkeltstudie
Land Holland

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pararende

Nzermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pargrende:

Eksperiment 1:130

Eksperiment 2: 78
Kontrol: 49
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Patient:

Eksperiment 1:130
Eksperiment 2: 78
Kontrol: 49

Frafald fgr intervention var 20 par (15 %) i
gruppeprogrammet, 18 par (23 %) i
hjemmebesggsprogrammet og 7 par (14 %) i
kontrolgruppen.

Frafald 18 uger efter interventionsstart var 8 par
(7 %) i gruppeprogrammet, 11 par (18 %) i
hjemmebesggsprogrammet og 3 par (7 %) i
kontrolgruppen.

127 par (49 %) gennemfarte interventionen,
hvoraf 118 returnerede evalueringsskemaerne
(46 %)

Professionelle aktgrer

Hjemmesygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hjemmehjeelpens kontor i den naermeste by eller
i hiemmet

Intervention — formal

At evaluere styrker og svagheder ved et
gruppestgtteprogram og et
hjemmebesg@gsprogram for pararende
Identificere det bedste match mellem
interventionsvariant og familiekarakteristik.

Intervention — design og metode

Eksperiment 1: Gruppeprogrammet bestod af
otte 2-timers sessioner med 8-12 pargrende.
Eksperiment 2: Hiemmebesggs-programmet
bestod af fire 2-timers sessioner med pargrende
og patienter i patienternes hjem.

Begge programmer varede i 10 uger med fast
skema: Introduktion til dagens tema,
preesentation og drgftelse af hjemmegvelserne,
spgrgsmal fra deltagerne, problemer og rdd om
dagens emne. Efter dagens introduktion
praesenteres en case, som analyses med
standardiseret problemlgsningsmetode. Der blev
givet hjemmearbejde til nseste gang vedrgrende
problemlgsning i praksis. Hver session sluttede
med en evaluering. Far interventionen var 17
sygeplejersker traenet i blandt andet brugen af
logbgger og coaching.

Kontrol: Deltog ikke i nogen form for
intervention.

Evaluering — design

Spgrgeskemaer ved baseline, afslutning af
gruppeinterventionen og 1 maned efter
interventionens afslutning.

Evalueringsparametre

Tilfredshed med gruppeinterventionen,
Sociogkonmisk status, Mechanisms of change
questionnaire, Rand 36-item Health Survey
Short Form (SF-36), Robinson’s caregiver strain
index, Short Form Utricht Coping List-15.

Resultat

Begge interventioner blev evalueret som nyttige
og gnskede, men hjemmebesggsdeltagerne
manglede kontakt til ligestillede. Deltagerne i
gruppeinterventionen fandt i signifikant hgjere
grad, at information og fglelsesmaessige
aspekter var givende i interventionen
sammenlignet med deltagerne i det individuelle
program. Der var ikke signifikante forskelle
mellem de to grupper mht. rddgivning, normativ
stgtte og opnaelse af selvindsigt.
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Smith J, Forster A, Young J. (62)

A randomized trial to evaluate an education
programme for patients and carers after stroke.
Clinical Rehabilitation 2004; 18:726-736.

Studie Randomiseret, kontrolleret enkeltstudie
Land UK

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Patienter og pargrende

Definition af pargrende

Neermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pargrende:
Eksperiment: 49
Kontrol: 48
Patient:
Eksperiment: 84
Kontrol: 86

133 patienter (intervention = 69; kontrol = 64)
fuldfgrte undersggelsen (78 %).
76 pargrende (intervention = 40; kontrol = 36)
fuldfgrte undersggelsen (78 %).

Professionelle aktarer

Flerfagligt team bestdende af laege,
sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut

Setting (lokalitet)

Apopleksi-rehabiliterings-enhed pé et
distiktshospital

Intervention — formal

At evaluere effektiviteten af et
uddannelsesprogram for patienter og pargrende
efter apopleksi.

Intervention — design og metode

Eksperiment: Patienten og den pargrende
modtog en kopi af Stroke Recovery Programme-
manualen og inviteret til mgder med medlemmer
af deres flerfaglige team. Manualen
omhandlede: Arsager og konsekvenser af
apopleksi, forebyggelse, gkonomiske
rettigheder, relevante tilbud og en seerlig sektion
for pargrende. Der blev afholdt planlagte mgder
hver 2. uge med det flerfaglige team a 20
minutter. Guidelines sikrede at nggleemner blev
daekket pa disse mader. Der blev fgrt journal
over mgderne. Madernes formal var at tale om
baggrundsinfo om apopleksi, diskutere
patientens udvikling, svare pa specifikke
spargsmal og udvikle feelles rehabiliteringsmal.
De faelles mal blev skrevet i en manual, som
patienten bar.

Kontrol: Seedvanlig pleje. Brochurer om
apopleksi stod frit fremme pa afdelingen.

Evaluering — design

Parrene blev mélt ved baseline og fulgt op 3 og
6 maneder efter apopleksien i hjiemmet af
blindet forskningssygeplejerske.

Evalueringsparametre

Viden om apopleksi (Seerligt udviklet
spgrgeskema), Barthel Index, Frenchay
Activites Index, General Health Questionnaire
(GHQ-28), tilfredshed (seerlige
apopleksiskemaer).

Resultat

Ingen signifikant forskel mellem grupperne i
forhold til viden. Der var en signifikant starre
reduktion i bekymring bade 3 og 6 maneder
efter apopleksien i interventionsgruppen. Der
var ingen andre signifikante forskelle i
grupperne.
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Sulch D, Melbourn A, Perez I, Kalra L. (63)

Integrated care pathways and quality of life on
stroke rehabilitations unit. Stroke 2002; 33:
1600-1604.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Uoplyst i review

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede, frafald)

Pargrende:

Eksperiment: ?

Kontrol: ?

Patient:

Eksperiment: 62

Kontrol: 59

Frafald og muligt inkluderede uoplyst i review.

Professionelle aktarer

(Apopleksi)sygeplejerske vs. tveerfaglig
teampleje som er koordineret af en leege

Setting (lokalitet)

Uoplyst af review, formentlig hospital

Intervention — formal

Uoplyst af review

Intervention — design og metode

Eksperiment: Integrated care pathways, dvs. pa
forhand planlagte formal, tidsforbrug for pleje,
koordineret af sygeplejerske

Kontrol: Multidisciplinary team care, koordineret
af laeege, med vurdering af pargrendes behov og
treening, malene aendres ift. den pargrendes
situation

Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer
(méalerredskaber) 6 mdr. efter apopleksi

Evalueringsparametre

Burden (CSI), tilfredshed, vurdering af
paragrendes behov.

Resultat

Ingen signifikante forskelle i de to grupper.

Teng J, Mayo NE, Latimer E, Hanley J,
Wood-Dauphinee S, Cote R, Scott S. (64)

Costs and caregiver consequences of early
supported discharge for stroke patients. Stroke
2003; 34: 528-536

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Uoplyst i review

Diagnose Apopleksi

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Uoplyst i review

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Pargrende
Eksperiment: 58
Kontrol: 56
Patient:
Eksperiment: 58
Kontrol: 56

Frafald og muligt inkluderede er uoplyst i review.

Professionelle aktgrer

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention - formal

At sammenligne to udskrivningskoncepter for
apopleksipateinter og deres paragrende.

Intervention — design og metode

Eksperiment: Statte udskrivelse med
hjemmeundervisningsgrupper hver 4. uge for
patient og pargrende.

Kontrol: seedvanlig udskrivningspraksis og
henvisning til follow-up-service (ikke specificeret
hvori dette bestar).
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Evaluering — design

Standardiserede spgrgeskemaer
(méaleredskaber) 3 mdr. efter apopleksi.

Evalueringsparametre

Burden (B-I).

Resultat

Ingen signifikante forskellige hos pargrende ved
to to regimer.

Visser-Meily A, Heugten CV, Post M, Schepers V, Lindeman E. (79) Intervention studies for
caregivers of stroke survivors: a critical review. Patient educations and Counseling 2005; 56:257-
267 danner udgangspunkt for gennemgang af fglgende artikler (44,46-56,58,60,63-64)

Bilag F. Oversigt over studier rettet mod pararende til mennesker med

hjerte-/kar sygdomme

Mahler HIM, Kulik JA. (65)

Effects of a Videotape Information Intervention
for Spouses on Spouse Distress and Patient
Recovery From Surgery. Health Psychology
2002; 21:427-437.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose (+ specifikation) Koronar bypass

Malgruppe Pargrende og patienter

Definition af pargrende

Agtefeelle

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

296 par deltog i undersggelsen:
Eksperiment 1: ca. 1/3 af deltagerne
Eksperiment 2: ca. 1/3 af deltagerne
Kontrol: ca. 1/3 af deltagerne

66 % af de adspurgte deltog i studiet
Heraf deltog 90 % i follow-up ved 1 mdr., 86 %
ved 3 mdr. og 83 % ved 6 mdr.

Professionelle aktarer

P& videoband: En kadiologiske sygeplejerske
samt og fire patienter og deres pargrende.

Setting (lokalitet)

Hjemmet

Intervention - formal

Om information pa videoband malrettet
paragrende og patienter har indflydelse pa
pargrendes fglelse af at vaere klaedt p4, lidelse
og patientens rehabilitering i perioden seks
maneder efter udskrivning. Derudover om det
har betydning at pargrende modtager det ene
eller andet videoband.

Intervention — design og metode

Generelt i eksperiment 1 og 2: Der blev
udleveret et videoband til den pargrende med en
kadiologiske sygeplejerske samt fire patienter og
deres pargrende. Videobandet omhandlede
folgende: a. Praecis information om procedurer
fx lgft, treening, diset, b. Information om fglelser,
sgvn og appetit, c. Hvad patienten kan forvente i
rehabiliteringsfasen, d. Hvad pargrende kan
forvente i rehabiliteringsfasen.

Eksperiment 1: Udlevering af et "Mastery”-band,
som var optimistisk, roligt og med fokus pa
parrenes positive rehabiliteringsfase. P& dette
band naevnes ingen potentielle problem ift.
rehabilitering (recovery).

Eksperiment 2: Udlevering af et "Coping”-band,
som var realistisk. P4 dette band naevnes
potentielle bekymringer samt psykiske op- og
nedture.

Kontrol: standardforberedelse til udskrivelse fra
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hospital (ikke beskrevet yderligere), fik intet
band udleveret.

Evalueringsdesign

Spegrgeskema baseline, follow-up 1, 3 og 6 mdr.
efter udskrivning.

Evalueringsparametre

Falelse af parathed (udviklet et skema med 3
items), Modificeret version af Positive and
Negative Affect Schedule (PANAS),
Falelsesmeessige problemer (udviklet skema
med 14 items.), Abbreviated Dyadic Adjustment
Scale

Resultat

Pargrende som modtog et af de to band falte sig
signifikant mere forberedte.

Kvindelige pararende havde signifikant darligere
humgr i rehabiliteringsperioden end mandlige.
De péargrendes fglelsesmaessige problemer faldt
signifikant med tiden. Kvindelige pargrende
rapporterede signifikant mere falelsesmaessige
problemer end mandlige pargrende — iszer ved
1- og 3-manders-follow-up, men denne forskel
var ikke signifikant ved 6 maneders follow-up.
Ingen evidens for at videob&ndene kunne
afhjeelpe kvinders eller maends folelsesmaessige
problemer.

Bull MJ, Hansen HE, Gross CR (66)

A Professional-Patient Partnership Model of
Discharge Planning With Elders Hospitalized
With Heart Failure. Applied Nursing Research
2000; 13:19-28.

Type af studium

Randomiseret, kontrolleret studie

Land USA
Diagnose Hjertefejl
Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Nzermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Det samlede sample bestdende af 180 par (en
eeldre og en pargrende) fra fire zeldre/pargrende
kohorter. 158 par fuldendte bade far-
udskrivnings- og efter-udskrivningsinterviews.
140 par fuldendte en to maneders opfalgning.

Inkluderede par:
Eksperiment hospital 2: 55

Kontrol hospital 1, tid 2: 54
Kontrol hospital 2, tid 1: 42
Kontrol hospital 1, tid 1: 29

Frafald alle 54 par fra Kontrol hospital 1, tid 2.
Derudover 5 par fra Kontrol hospital 1, tid 1 efter
2 uger og 2 par efter 2 uger og endnu 1 par efter
2 mdr. ved Kontrol hospital 2, tid 1. Ti par efter 2
uger og yderligere 5 par efter 2 mdr. ved
Eksperiment hospital 2.

Professionelle aktgrer

Sygeplejersker og socialrddgivere pa hospitalet

Setting (lokalitet)

Hjerteafdelinger p& hospitaler
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Intervention — formal

At undersgge forskelle hos zeldre og pararende
som deltager i en professionel/patient
partnerskabsmodel ved
udskrivningsplanleegning sammenlignet med
dem, som modtager den saedvanlige
udskrivningsplanlaegning.

At undersgge forskelle i udgifter i forbindelse
med genindlaeggelse og brug af akutafdeling
efter udskrivningen.

Interventionsform — design og metode

Eksperiment: Uddannelsesprogram for
sygeplejersker og socialradgivere om
udskrivning af eeldre gennem brug af Discharge
Planning Questionnaire (DPQ). De eeldre og
deres pargrende blev bedt om at udfylde DPQ
cirka 1-2 dage efter indleeggelsen. Visning af
videoband om forberedelser til udskrivelse,
strukturerede spgrgsmal vedrgrende pleje efter
udskrivningen, som de kunne diskutere med
leege, sygeplejerske eller socialradgiver. De
eeldre fik desuden en seddel til at skrive
information om medicin p& og en brochure om
benyttelse af lokale tilbud.

Kontrol: Modtog standardpleje (uspecificeret).

Evaluering - design

Personlige interviews med standardiserede
spargeskemaer med de eeldre og pargrende en
dag far udskrivning. Derefter telefoninterviews
hhv. to uger og to maneder efter udskrivning
med de aldre og pararende.

Evalueringsparametre

Short-Form-36 (SF-36), Symptom
Questionnaire, Health Locus of Control. Client
Satisfaction Questionnaire (CSQ), Care
continuity, Difficulties managing care,
Preparedness, Resource Use,

Caregiver response

Resultater

En sammenligning mellem eksperiment pa
hospital 2 og kontrolgruppe p& andet hospital 1
findes flere signifikante forhold efter 2 uger, idet
pargrende i eksperiment oplever sig signifikant
bedre informeret og serviceret af professionelle
samt oplever signifikant bedre pa flere
helbredsparametre. Efter 2 mdr. er der kun
signifikant forskel p& oplevelsen af bedre
information og service fra professionelle.

En sammenligning mellem eksperiment pa
hospital 2 og kontrolgruppe pad samme hospital
2 findes ingen signifikante forskelle efter 2 uger.
Efter 2 mdr. findes kun signifikante forskel i
forhold oplevelsen af god information fra
professionelle samt oplevelse af plejebelastning.
Der findes ingen andre signifikante resultater.
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Moser DK, Dracup K. (67)

Impact of Cardiopulmonary Resuscitation
Training on Percieved Control in Spouses of
Recovering Cardiac Patients. Research in
Nursing & Health 2000;23:270-278

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Hjerte-/karsygdom

Malgruppe Paragrende

Definition af pargrende

Neermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment 1: 64

Eksperiment 2: 67

Kontrol: 84

219 blev adspurgt, 205 blev inkluderet, 196
pargrende fuldfarte studiet (89,5%).

Professionelle aktarer

Klinisk hjerte-lunge-sygeplejespecialist

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention - formal

Undersgge, hvorvidt der er forskelle i
falelsesmaessige lidelser blandt pargrende til
apopleksipatienter baseret pa niveau af
oplevelse af kontrol, samt hvorvidt oplevet
kontrol kan forbedres ved treening i hjerte-
/lungegenoplivning.

Intervention — design og metode

Generelt i begge eksperimenter:_Interventionen
bestod af undervisning i sma klasser & 2-6
pargrende af klinisk hjerte-lunge-
sygeplejespecialist inkl. videopraesentation for
at skabe standardiseret undervisning.

Eksperiment 1: Gruppe om social stgtte og
genoplivning deltog i 30 minutters social stgtte
intervention inkl. diskussion ledet af instruktaren
om falelsesmaessige emner, som dukkede op
ved at leere genoplivning.

Eksperiment 2: Gruppe med risikofaktor
undervisning og genoplivning deltog i 30
minutters diskussion om at modificere
risikofaktorer.

Kontrol: modtog ingen intervention.

Evaluering — design

Spergeskemaer ved baseline og 1 maned efter
interventionen.

Evalueringsparametre

Multiple Affect Adjective Check List,
Familieversionen af Control Attitude Scale

Resultat

Oplevelse af kontrol blev gget signifikant i
begge traeningsgrupper, men ikke i
kontrolgruppen. Der var ingen signifikant forskel
mellem de to interventionsgrupper i forhold til
oplevet kontrol. Der var ingen effekt i forhold til
kon, alder eller uddannelsesniveau samt type af
hjerte-/karsygdom pa nogen af forskellene. Det
er uoplyst om der er effekt pa pararendes
oplevelse af angst, depression og aggressivitet.

51



Bilag G. Oversigt over studier rettet mod pargrende til mennesker med

kreeft

Kozachik SL, Given CW, Given BA, Pierce
SJ, Azzouz F, Rawl SM and Champion VL.
(68)

Improving Depressive Symptoms Among
Caregivers of Patients With Cancer: Results of a
Randomized Clinical Trial, Oncology Nursing
Forum 2001, 28:1149-1157.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Kreeft

Malgruppe Patienter og pargrende

Definition af pargrende

Nzermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Eksperiment: 61 par
Kontrol: 59 par

225 par opfyldte inklusionskriterierne, 120 par
valgte at indga (53,3 %). | alt gennemfarte 89
par hele studiet (39,6 %), heraf 49 i
eksperiment- og 54 i kontrolgruppe. Signifikant
flere udgik af eksperimentgruppen.

Professionelle

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hospitaler

Intervention - formal

At mindske depressive symptomer hos
pargrende.

Interventionsform — design og metode

Eksperiment: Problemlgsende og stattende
intervention ud fra Family Care Model (Given &
Given 1994) i 16 uger. 5 personlige kontakter og
4 telefonkontakter, struktureret som en kontakt
hver anden uge, de personlige kontakter er
feelles for parret. Individuel telefonkontakt a 1
times varighed. Indhold: instruktion i h&ndtering
og forebyggelse af symptomer, handtering af
pleje og behandling, aktivering og koordinering
af netveerk, fglelsesmaessig statte,
omsorgsgivers "parathed” (preparedness).
Kontrol: Uoplyst.

Evaluering — design

Telefoninterview ved studieindgang, 9 og 24
uger efter studiestart.

Evalueringsparametre

Centre for Epidemiological Studies-Depression
Scale (CES-D)

Resultat

Ingen signifikant effekt pa pargrendes
depressive symptomer efter 9 og 24 uger.

Kurtz ME, Kurtz JC, Given CW, Given B. (69)

og

Given B, Given CW, Sikorskii A, Jeon S,
Sherwood P and Rahbar M. (70)

To artikler, ét studie.

A Randomized, Controlled Trial of a
Patient/Caregiver Symptom Control Intervention:
Effects on Depressive Symptomatology of
Caregivers of Cancer Patients. J of Pain and
Symptom Management 2005; 30:112-122.

og

Providing Symptom Management Assistance on
Caregiver Reaction: Results of a Randomized
Trial. J of Pain and Symptom Management 2006;
32:433-443.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Kreeft

Malgruppe Patienter og pargrende
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Definition af pargrende

Neermeste omsorgsgiver

Antal deltagere (screenede, inkluderede,
frafald)

Eksperiment: 118 par
Kontrol: 119 par

609 par blev tilbudt inklusion, 237 par valgte at
indga (38,9 %). | alt gennemfgrte 139 par (22,8
%). Det fremgar ikke, hvormange i hver gruppe.

Professionelle

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hospitaler (6 afdelinger)

Intervention - formal

Mindske fglelsesmeaessig belastning/depressive
symptomer hos pargrende.

Interventionsform — design og metode

Eksperiment: Intervention i 20 uger (5 personlige
kontakter og 5 telefonkontakter); statte til
egenomsorg med afseet i Banduras fokus pa
kognitiv-adfeerdsmodel

Kontrol: Seedvanlig pleje (uspecificeret)

Evaluering — design

Spargeskemaer/maleredskaber ved baseline, 10
og 20 uger efter studiestart.

Evalueringsparametre

Centre for Epidemiological Studies depression
Scale (CES-D), 36 Items Short Form Helath
Survey (SF-36), selvkonstruerede
sygelighedsindex og symptomindex,
selvkonstruerede spgrgeskemaer vedr.
pargrendes reaktioner ift. at hjselpe med
symptomhandtering.

Resultat

Ingen dokumenteret effekt pa pargrendes
folelsesmaessige belastning/depressive
symptomer.

Ingen signifikant stigning i pargrende involvering
i patientens symptomhandtering.

Signifikant fald i pargrendes negative reaktioner,
signifikant starre fald hos kvinder end hos
maend.

Cohen M, Kuten A. (71)

Cognitive-behavior group intervention for
relatives of cancer patient: a controlled study. J
of Psychosomatic Research 2006; 61:187-196

Studie Non-randomiseret, kontrolleret studie
Land Israel

Diagnose Kreeft

Malgruppe Pargrende

Definition af pargrende

Neertstdende omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment: 80
Kontrol: 63 (pargrende, der havde meldt sig, men
matte opgive pga. praktiske forhold).

| alt opfyldte 552 pargrende inklusionskriterierne,
men 143 gnskede at deltage (25,9 %). 52 i
eksperimentgruppe og 52 i kontrolgruppe
fuldfgrte studiet.

Professionelle

Socialradgiver

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention - formal

At pavirke den falelsesmaessige belastning og
tilpasning hos pargrende til kreeftpatienter

Intervention — design og metode

Eksperiment: Kognitiv-adfeerds
gruppeintervention, 8 grupper med 5-7 deltagere,
mgdtes 9 x 90 min. Tidsperiode fremgar ikke.
Kontrol: Standard psykosocial stgtte af
multiprofessionelt team, bestdende af statte fra
socialrédgiver, onkologiske sygeplejersker,
radgivning om stgtteforanstaltninger.

53



Evaluering — design

Spgrgeskemaer far studiestart, 9 uger og 4 mdr.
efter studiets afslutning.

Evalueringsparametre

The Brief Symptom Inventory (SCL-90-R), The
Psychological Adjustment to lliness Scale-Self-
Rating (PAIS-SR), Mini Sleep Questionnaire, The
Multidimensional Scale of Perceived Social
Support, Selvkonstruerede spgrgsmal vedr.
compliance ift praksis i hjemmet ml.
gruppemgderne.

Resultat

Signifikant effekt pa falelsesmaessig belastning,
tilpasning, sgvn og social stgtte, altsa pa alle
omrader 4 mdr. efter afsluttet intervention.

Northouse L, Kershaw T, Mood D and
Schafenacker A. (72)

Effects of a family intervention on the quality of
life of women with recurrent breast cancer and
their family caregivers. Psyco-Oncology
2005;14:478-491

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Kreeft

Malgruppe Patienter og pargrende

Definition af pargrende

Neertstdende omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment: 94
Kontrol: 88

250 patienter med pargrende kunne indga, 182
par indgik (72,8 %). 134 par (53,6 %)
gennemfgrte, her af 69 i eksperimentgruppe. og
65 i kontrolgruppe.

Professionelle

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

Hospital, fire onkologiske centre og hjemmet

Intervention - formal

At forbedre livskvaliteten og andre psyko-sociale
mal hos deltagende patienter og pargrende.

Intervention — design og metode

Eksperiment: 5 sygeplejerskekontakter; 3
hjemmebesgg (1% time) og 2 telefonopkald (Y2
time) (til bade patient og pargrende) =
FOCUSprogram: Familieinvolvering, Optimistisk
holdning, Copingeffekt, Usikkerhedsreduktion og
Symptomforvaltning. Det fremgar ikke, hvor
leenge interventionen varer.

Kontrol: Vides ikke.

Evaluering — design

Spergeskemaer/maleredskaber ved start, efter 3
0og 6 mdr.

Evalueringsparametre

FACT scale version 3. SF-36 Health Survey,
Appraisal of Caregiving Scale, Mishel
Uncertainty in lllness Scale, Beck Hopelessness
Scale, The Brief COPE.

Resultat

Ingen dokumenteret effekt pa livskvalitet for
pargrende.

Pargrende vurderede plejen mindre negativt,
effekten efter 3 mdr., men ikke efter 6 mdr.
P4 de gvrige omrader ingen signifikant effekt.
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Lin CC, Chou PL, WU SL, Chang YC, Lai YL.
(73)

Long-term effectiveness of a patient and family
pain education program on overcoming barriers
to management of cancer pain. Pain 2006;
122:271-281.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land Taiwan

Diagnose Kreeft

Malgruppe Patienter og pargrende.

Definition af pargrende

Neertstaende omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment: 31 par
Kontrol: 30 par
Der er ikke redegjort for selektion eller frafald.

Professionelle

Sygeplejersker

Setting (lokalitet)

To ambulatorier ved to hospitaler

Intervention - formal

Undersgge om der er langtidsholdbar effekt af
undervisning i smertehandtering for patient og
pargrende.

Interventionsform — design og metode

Eksperiment: Skriftligt informationsmateriale
(lille bog) om smerter og smertehandtering
gennemgaet ved mundtligt preesentation (30-40
min.) + opfalgende spargsmal 2 + 4 uger efter
ifm. evaluering. Foregér i ambulatoriet.

Kontrol: Seedvanlig pleje (uspecificeret).

Evaluering — design

Spgrgeskemaer far + 2 + 4 uger efter studie.

Evalueringsparametre

Barrierers Questionnaire-Taiwan (BQT).

Resultat

Signifikant effekt i form af feerre barrierer for
kommunikation for smertelinding for pargrende i
eksperimentgruppe ift. Kontrolgruppe.

Kuijer RG, Buunk BP, Majella De Jong G,
Ybema JF and Sanderman R. (74)

Effects of a brief intervention program for
patients with cancer and their partners on
feelings of inequity, relationship quality and
psychological distress. Psych-Onco 2004;
13:321-334.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land Holland

Diagnose Kreeft

Malgruppe Pargrende og patienter
Definition af pargrende FEgtefeelle

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Selvrekruttering via flyers i regionalt omrade.
Eksperiment; 32 par
Kontrol: 27 par (= ventelistegruppe)

64 par meldte sig, 59 par indgik. | alt
gennemfarte 36 par (56,3 %), 20 i
interventionsgruppe og 16 i kontrolgruppe.

Professionelle

Psykologer

Setting (lokalitet)

Psykologisk regi

Intervention - formal

At (gen)etablere oplevelse af ligeveerdighed i
parforholdene (ift gensidig social statte og
hjeelp).

Intervention — design og metode

Eksperiment: 5 x 90 min. kognitivt-
adfaerdsorienteret gruppesession for par, heefter
med hjemmeopgaver — forlgb over 2 mdr.
Kontrol: Ingen intervention, ingen kontakt

Evaluering — design

Spgrgeskemaer far-under og efter (3 mdr.)
interventionen til begge grupper.

Evalueringsparametre

Selvkonstrueret skema om oplevelsen af at give
og fa tilffra partner, kvalitet i parforholdet
(Cantril 1965), Centre of Epidemiological
Studies Depression Scale (CES-D).
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Resultat

Signifikant effekt for oplevelse af mere lighed i
parforholdet og dettes kvalitet i
eksperimentgruppe ift. kontrolgruppe.

Wells N, Hepworth JT, Murphy BA, Wujcik D
and Johson R. (75)

Improving Cancer Pain Management Through
Patient and Family Education 2003; 25:344-356.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land USA

Diagnose Kraeft

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

Neertstdende omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment 1: 21

Eksperiment 2: 19

Kontrol: 24

84 mulige deltagere, 64 "par” valgte at indga
(76,2 %). 32 af de inkluderede gennemfgrte alle
interviews (38,1 %).

Professionelle

Sygeplejersker (onkologisk special-)

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention - formal

Bedre smertehandtering

Intervention — design og metode

Alle patienter fik kort uddannelsesprogram (15
min.. video + opfglgningssamtale 20-30
minutter)

Eksperiment 1: Adgang til 8ben og gratis
telefonlinje

Eksperiment 2: Telefonopkald hjemme x1i 4
uger.

Kontrol: Seedvanlig pleje (uspecificeret).

Evaluering — design

Spargeskemaer/maleredskaber baseline og
efter generelt uddannelsesprogram, follow-up-
malinger pr. telefon hver maned indtil 6 mdr.
efter uddannelsesprogram.

Evalueringsparametre

Barriers Questionnaire-revised (BQ-r), Family
Pain Questionnaire (FPQ).

Resultat

Effekt af uddannelsesprogram ift. at opna mere
viden og forstaelse af smertelindring, men ingen
effekt p& handtering af smerter og ingen
langtidseffekt i opnaelse af mere viden og
forstaelse af smertelindring.

Ingen yderligere effekt af de to gvrige tiltag;
aben telefonlinje og hjemmeopkald.

Scott JF and Halford WK. (76)

United we stand? The Effects of a Couple-
Coping Intervention on Adjustment to Early
Stage breast or Gynecological Cancer. J of
Consulting and Clin.Psych 2004; 72:1122-1135.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land Australien

Diagnose Kreeft

Malgruppe Pargrende og patient

Definition af pargrende

FEgtefeaelle eller samboende keereste

Antal deltagere (screened, inkluderede, frafald)

Eksperiment 1: antal uoplyst
Eksperiment 2: antal uoplyst
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Eksperiment 3: antal uoplyst

103 kvinder screened, 94 par inkluderet (91,3
%). Af de 94 par deltog 78 (75,7 %)i 6.mdr.s
follow-up og 66 (70 %) i 12 mdr. follow-up.

Professionelle

Psykologer

Setting (lokalitet)

Hospitaler (3 onkologiske klinikker)

Intervention - formal

At evaluere effekt af par-mestringstreening i
tilpasning til/at leve med kraeft.

Intervention — design og metode

Eksperiment 1: Grundig medicinsk information.
Eksperiment 2: Grundig medicinsk information
suppleret med uddannelse i mestring og
stattende rad for kun patienten (4 x 2 timer face
to face + 3 x 30 minutter pr. telefon).
Eksperiment 3: som eksperiment 2, blot for par.

Evaluering — design

Videooptagelser af parrenes kommunikation ved
diagnose, efter operation og 6.
Spargeskemaer/maleredskaber vedr. mestring,
sorg, seksuelt funktionsniveau og kropsopfattelse
+ semi-strukturerede interviews, ved diagnose,
efter operation og 6 + 12 mdr. efter
interventionen.

Evaluerings/effekt parametre

Par-kommunikation blev malt via videooptagelse
(bearbejdet og analyseret), Revised Ways of
Coping Questionnaire — Cancer Version (WOC-
CA), Psychosocial Adjustment to lliness Scale
(PAIS-SR), Client Satisfaction Questionnaire

(CEQ).

Resultater

Signifikant effekt af intervention rettet mod par pa
gensidig stette/stattende kommunikation og pa
seksualitet i forhold intervention kun rettet mod
patienten.

Hoff, AC, Haaga DAF. (77)

Effect of an Education Program on radiation
Oncology Patients and Families. Journal of
Psychosocial Oncology 2005; 23(4): 61-79.

Studie Randomiseret, kontrolleret studie
Land Western Virginia, USA

Diagnose Kreeft

Malgruppe Pargrende og patienter

Definition af pararende

Neertstdende omsorgsgiver

Antal deltagere (screened, inkluderede,
frafald)

Péargrende: 45 i alt.
Eksperiment; ?
Kontrol: ?

Patient: 55 i alt.
Eksperiment: ?
Kontrol: ?

Uoplyst antal muligt inkluderede personer, 100
deltog i studiet. 49 patienter og 34 pargrende (i alt
83 = 83 %) gennemfgrte studiet til sidste follow-

up.

Professionelle aktarer

Onkologiske sygeplejersker - forskeren

Setting (lokalitet)

Afdeling for straleterapi, hospital

Intervention - formal

At vise om interventionsprogrammet ville medfagre
mindre grad af angst, bekymring og starre viden
om strélebehandling, faerre udeblivelser fra
behandling, mere brug af stgttefunktioner og
stgrre grad af tilfredshed med indsatsen.

Intervention — design og metode

Begge grupper fik den information, der
seedvanligvis blev givet i afdelingen, inkl. skriftligt
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materiale, visning af en video, kontaktpersoner og
anden stgtte igennem hele behandlingen.

Eksperiment: modtog desuden mere information
af forskeren, inkl. rundvisning i afdelingen,
opfordring til brug af stattemuligheder, yderligere
skriftligt materiale om effekt, bivirkninger,
psykologisk stgtte mm.

Evaluering — design

Spargeskemaer/maleredskaber fgr og efter
stralebehandlingsforlgb .

Evaluerings parametre

State Trait Anxiety Inventory (STAI Form Y),
Profile of Mood States (POMS), Anvendelse af
stgttende foranstaltninger (selvkonstrueret), viden
om strélebehandling malt ved seerlig udviklet
skema, tilfredshed malt ved seerligt skema og
anonymt evalueringsskema (selvkonstrueret).

Resultat

Ingen signifikant effekt p& angst, bekymring,
viden om stralebehandling eller udeblivelser fra
behandling pa de to grupper.

Starre brug af stgttende foranstaltninger i
interventionsgrupperne.

PHS, Page SA. (78)

Bultz BD, Speca M, Brasher PM, Geggie

A randomized controlled trial of a brief
psychoeducational support group for partners of
early stage breast cancer patients.
Psycho-Oncology 2000; 9: 303-313.

Studie Randomiseret kontrolleret studie
Land Canada

Diagnose Kreeft

Malgrupper Paragrende og patienter

Definition af pargrende

FEgtefeeller og keerester

Antal deltagere (screened, inkluderede,
frafald)

Eksperiment: 15 par
Kontrol: 19 par

118 patienter opfyldte kriterierne, 34 patienter og
deres partnere indgik (28,8 %), 32 par deltog til
sidste follow-up (27,1 %).

Professionelle aktagrer

Psykologer

Setting (lokalitet)

Hospital

Intervention - formal

Udvikle et interventionsprogram med henblik pa
psykisk belastning hos partnere til kvinder med
brystkreeft med fokus péa deres indbyrdes forhold.

Intervention — design og metode

Eksperiment: Grupper mgdtes 1¥2-2 timer i 6 uger
Undervisning: film, fakta ved onkolog, og fokus pa
stgtte til partnernes fglelser.

Kontrol: Uoplyst.

Evaluering — design

Spgrgeskema/maleskema fgr randomisering,
efter intervention (6 uger) og igen efter 3 maneder
til bAde patient og partner.

Deltagerne blev bedt om en aben evaluering efter
endt gruppeintervention.

Evaluerings/effekt parametre

Profile of Mood Status (POMS), Index of Marital
Satisfaction (IMS), Functional Social Support
Scale (FSSS).
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Resultat

Effekt i interventionsgruppen (efter 3 maneder) i
form af starre grad af tilfredshed i segteskab,
stgrre fortrolighed og mindre udsving i
stemningsleje end i kontrolgruppen.
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