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Forord

Socialstyrelsen fick i december 2009 ett uppdrag fran regeringen att i sam-
arbete med Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU) sérskilt
uppmérksamma  kunskapsldget rorande de mest sjuka &ldre
(S2009/9857/ST). Syftet med uppdraget ar att fortlopande stédja hilso-
och sjukvérden och dldreomsorgen genom att systematiskt identifiera kun-
skapsluckor, stimulera till ny kunskap och aktivt fora ut kunskap som kan
bidra till att ge de mest sjuka dldre ett vérdigt liv och en god vérd och om-
sorg.

Denna rapport innehéller en kartliggning av oversikter dér effekter av
stod till anhoriga som véardar de mest sjuka éldre studeras. Syftet med kart-
laggningen é&r att beskriva forskningsfiltet dvs. var det finns kunskap re-
spektive var det finns kunskapsluckor. Utifran resultatet av kartliggningen
ar syftet att gd vidare och genomfora en systematisk dversikt pa ett omrade
som &r bade relevant och prioriterat for anhdriga till de mest sjuka éldre.

Arbetet har utforts vid enheten for kunskapsoversikter. Flera personer
har pé olika sitt deltagit i arbetet. Emelie Engvall och Gunilla Fahlstrém
har ansvarat for genomforandet av samtliga moment av kartldggningen,
dir dven Marie Nystrom medverkat. Gunnar Bergstrém har varit metod-
stod, agerat tredje bedomare vid granskningen och deltagit i sammanstill-
ningen av rapporten. Ann Kristine Jonsson har tagit fram sokstrategier och
genomfort sokningar i litteraturdatabaser. Lennarth Johansson, utredare
vid Socialstyrelsen, har bidragit med vérdefulla synpunkter och sakkun-
skap under hela arbetets gang. Kartlaggningen dr genomford i ndra samar-
bete med enhetschef Jenny Rehnman.

Anders Tegnell
Avdelningen for kunskapsstyrning
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Sammanfattning

Denna kartldggning handlar om effekter av stdd till anhdriga som vardar de
mest sjuka dldre. Den omfattar Gversikter som ror interventionen avldsning,
psykosociala interventioner, trining, utbildning och stdd, utbildning med
teknikinslag samt Oversikter som jamfor olika interventioner. Syftet med
kartlaggningen dr att beskriva forskningsfdltet dvs. var det finns kunskap
respektive var det finns kunskapsluckor. Utifrdn resultatet av kartlaggningen
ar syftet att gd vidare och genomfora en systematisk dversikt pa ett omrade
som &r bade relevant och prioriterat for anhoriga till de mest sjuka dldre. De
mest sjuka édldre har hdr avgrénsats till personer som dr minst 60 ar gamla
med specifika sjukdomar (demenssjukdom, stroke, cancer, frakturer, hjart-
sjuklighet, KOL, psykiatriska problem, lunginflammation), eller tillstdnd
sasom skorhet, komplexa hilsoproblem, boende pa sjukhem eller med andra
dldreomsorgsinsatser.

Totalt inkluderades 55 oversikter. Tre kategoriserades som uppdaterade
oversikter av god kvalitet, 10 som ej uppdaterade Gversikter av god kvalitet
och 42 som Oversikter av begrinsad kvalitet. Flertalet Gversikter handlar om
anhoriga till personer med specifika diagnoser, framfor allt demenssjukdom
och stroke. Kartldggningen visar vidare att effekterna for de sjuka generellt
inte studeras i1 Oversikterna, men da fokus for denna kartliggning ar att
studera effekter av stdd till anhoriga har utfall for de mest sjuka &dldre inte
undersokts systematiskt. I ett fatal oversikter finns priméarforskning fran
Sverige, men en majoritet av primirstudierna ir utomnordiska. Oversikterna
ar publicerade under aren 1990-2011.

Det finns uppdaterade 6versikter av god kvalitet. I kartliggningen ingér ingen
vetenskaplig vérdering av resultaten i oversikterna. De resultat och slutsatser
som redovisats 1 denna kartliggning ar ddrmed de som presenteras i oversik-
terna.

o Avlosning for anhoriga till skora och funktionsnedsatta dldre. Sko-
ra dldre kan hér anses liktydigt med de mest sjuka éldre baserat pa
de inklusionskriterier som anvinds i Oversikten. Det finns ett be-
grinsat stod for att avlosning har en positiv effekt for anhdriga till
skora eller funktionsnedsatta #ldre. Oversiktsforfattarnas resultat
visar att interventionen ger 0kad tillfredstédllelse med livet och posi-
tiva eller inga effekter pa beteendeproblem for de sjuka. En annan
slutsats dr att institutionaliseringen for de sjuka dldre okar vilket
kan vara en effekt av att interventionen givits 1 ett sent skede av
den anhorigas vdrdgivande.

o Uthildning med teknikinslag for anhériga till personer med stroke.
Utbildning om vérdprocessen tyder pé en reducering av de anhori-
gas stress och borda, oro och depression. Interventionen ger dven
en forbdttrad hilsorelaterad livskvalitet jimfort med sedvanlig
vard. Utfall finns inte rapporterat for de sjuka éldre.



e Den kognitiva beteendeterapeutiska metoden ’reframing” (om-
tolkning av situationen) for anhoriga till personer med demens-
sjukdom. Denna intervention tycks reducera psykisk ohédlsa och
subjektiv stress hos anhoriga till personer med demenssjukdom
men fordndrar inte upplevelsen av borda eller formagan att hantera
situationen. Det finns vidare inga signifikanta resultat som visar att
interventionen skulle paverka institutionalisering for de sjuka éldre.

Kunskapsluckor finns for effekterna av foljande interventioner:

e Psykosociala interventioner till anhoriga som vardar de mest sjuka
dldre. Det finns sammanstélld men inte uppdaterad kunskap om ef-
fekterna av psykosociala interventioner bide for anhoriga till dldre
med Alzheimers och for de sjuka dldre. Eftersom dessa typer av in-
terventioner forekommer i svensk vird och omsorg anses kun-
skapsluckan for psykosociala insatser vara bade relevant och priori-
terad.

e Trdning, utbildning och stod till anhoriga som vardar de mest sju-
ka dldre, med undantag KBT-metoden “reframing” bland anhori-
ga till personer med demenssjukdom. Kunskapsluckan &r i form av
icke uppdaterade oversikter. Denna kunskapslucka anses ha rele-
vans och en hdg prioritet dd dessa typer av interventioner finns
inom svensk véard och omsorg.

o Utbildning med teknikinslag till anhériga som vardar de mest sjuka
dldre, med undantag for anhoriga till personer med stroke. Kun-
skapsluckan &r i form av icke uppdaterade 6versikter. Kunskap om
effekterna saknas bade for de anhoriga och for de sjuka dldre. Bdda
dessa kunskapsluckor anses ha relevans och en hdg prioritet da
teknikldsningar redan finns 1 svensk vard och omsorg och forvintas
oka.

Resultatet fran de uppdaterade Oversikterna av god kvalitet tyder pa att
interventioner som avldsning, kognitiv beteendeterapeutisk intervention si
kallad “’reframing” samt utbildning om vérdprocessen ger positiva effekter
for anhoriga. Kartlaggningen har ocksa identifierat ett omrdde dér det helt
saknas Oversikter: insatsen individuell budget, ett system for att 6ka anho-
rigas inflytande.

En angeldgen kunskap ér effekter av interventioner till anhdriga som
vardar dldre med demenssjukdom eller skora dldre, alltsa problem som é&r
utmérkande for gruppen de mest sjuka dldre. Det dr tdnkbart att olika in-
terventioner skulle kunna ha varierande resultat for dessa anhdriggrupper.
Det ar darmed viktigt att veta hur det stod som ska erbjudas olika grupper
av anhoriga kan utformas. En systematisk dversikt med denna inriktning
anses darfor viktig att genomfora.



Bakgrund

Denna kartldggning identifierar och beskriver dversikter dér effekten av stod
till anhoriga som vardar de mest sjuka dldre studeras. Den omfattar 6versik-
ter som ror interventionen avldsning, psykosociala interventioner, tréning,
utbildning och stdd, utbildning med teknikinslag samt dversikter som jamfor
olika interventioner.

Ett sérskilt fokus har varit att beskriva vilka interventioner som fore-
kommer i dversikterna samt vilka studiepopulationer som Oversikterna har
inkluderat. Dessutom har vi virderat om Gversikterna har god kvalitet, det
vill siga om man kan lita pa oversikternas resultat. Forutom att beskriva var
det finns kunskap ingér ocksa att visa pd omrdden dér det saknas kunskap 1
och med att det inte finns dversikter som dr uppdaterade och av god kvalitet.
Kartlaggningen ska dven foresla omrdden for fortsatt arbete med systema-
tiska oversikter.

Kartldggningen ingér i ett uppdrag som Socialstyrelsen fick av regering-
en i december 2009, att i samarbete med Statens beredning for medicinsk
utvdrdering (SBU) sérskilt uppméirksamma kunskapsléget rorande de mest
sjuka dldre (S2009/9857/ST). Syftet med uppdraget ar att starta en verksam-
het som fortlopande ska stddja hdlso- och sjukvérden och dldreomsorgen
genom att systematiskt identifiera kunskapsluckor, stimulera till ny kunskap
och aktivt fora ut kunskap som kan bidra till att ge de mest sjuka dldre ett
vardigt liv och en god vard och omsorg.

Stod till anhdriga som vardar
de mest sjuka aldre

Anhoriga fyller en mycket stor funktion i vardsystem vérlden 6ver och ar
saledes viktiga bade for enskilda och for samhillet 1 kraft av de stora insat-
ser som de gor. Stodet till anhoriga, och stodets effekter, har blivit en viktig
internationell fradga dven 1 forskningen, i takt med att vdrldens befolkning
vaxer och blir allt dldre [1]. I Sverige &r dldre den befolkningsgrupp som har
Okat mest i antal de senaste dren och trenden med minskade dodstal ger en
O0kad medellivsldngd [2]. Med stigande éalder okar risken for sjukdom och
funktionsnedsédttning vilket vanligen medfor ett 6kande behov av véard och
hjalp. Gruppen de mest sjuka dldre dr ocksé ett av Socialstyrelsens fyra prio-
riterade omraden for aren 2010-2014.

Anhoriga, ibland ocksd bendmnda informella vardgivare, svarar for
langt storre vard- och omsorgsinsatser dn hdlso- och sjukvérden samt dldre-
omsorgen [3-5]. Att varda en nérstaende dr ofta komplext och kan vara kri-
vande sévil fysiskt som psykiskt [6-8], men det kan dven vara berikande [9,
10].

Nér befolkningen aldras dr det troligt att antalet anhoriga som vardar
Okar. Néstan var fjarde person i Sverige som dr over 55 &r uppger att de re-



gelbundet hjélper éldre, sjuka eller mdnniskor med funktionsnedséttning [5].
Dessa anhdriga ger bade emotionellt, praktiskt och ekonomiskt stod [11].
Det kan handla om vérd dygnet runt eller bara sporadisk hjélp ndgon gang i
manaden [12]. Hjélpen varierar beroende pa den vardades behov, familje-
traditioner och tillgdng till andra stod- och hjdlpinsatser. Generellt sett dr det
fler kvinnor &n mén som vérdar nérstdende [13, 14] och vardgivandet okar
med &ldern [14]. Dessutom tyder forskning pa att de som ger flest stod- och
hjdlpinsatser &r de allra dldsta, som sjdlva kan vara svaga och brackliga [13].

Okad dédlighet och hilsoproblem av somatisk eller psykiatrisk natur har
konstaterats for personer som vardar nirstaende [6, 15, 16]. Bara det faktum
att man &r partner till en person med cancer kan leda till forsimrad hilsa
[17]. Den anhdrigas situation kan ocksd leda till stress och kénsloméssig
vanda (eng. burden)[18, 19]. For anhoriga dr den sjukas situation ofta det
primira, inte den egna, och dérfor dr det viktigt att se situationen som en
helhet [10]. Nér det géller de sjukas situation dr det framfor allt flyttning till
sarskilt boende som har uppmérksammats i forskningen [20, 21].

I Sverige finns det inga lagkrav péd att man maste varda eller hjilpa en
dldre eller sjuk vuxen nérstdende. Daremot innehaller socialtjanstlagen krav
pa att samhdllet ska erbjuda stdd till de personer som vérdar nérstaende dld-
re och ldngvarigt sjuka. Lagstiftningen forstirktes 2009 genom en ny be-
stimmelse som gav kommunerna skyldigheten att erbjuda stéd. I 5 kap. 10 §
socialtjanstlagen (2001:453) finns den aktuella bestimmelsen:

Personer som vardar eller stodjer ndrstdende.

Socialndmnden ska erbjuda stod for att underldtta for de personer som
vardar en ndrstdende som dr ldngvarigt sjuk eller dldre eller som stod-
jer en ndrstaende som har funktionshinder.

Det finns olika former av stod for anhoriga som vardar en sjuk dldre person.
I forarbetena till fordndringen av lagstiftningen ségs att stodet till anhoriga
méste priglas av individualisering, flexibilitet och kvalitet (prop.
2008/09:82 s. 12). De former av stdod som finns, bade i Sverige och interna-
tionellt, ar:

e Avlosning (eng. respite care) i eller utanfor hemmet, som korttids-
vérd, korttidsboende, vixelboende eller dagverksamhet. Avldsning
innebér service 1 ndgon form for att ge anhoriga tillfdlliga perioder
av aterhamtning och vila. Avldsningen kan till exempel ges vid en
institution av nagot slag, dagverksamhet eller i hemmet. Interventio-
nen kan variera mellan enstaka veckor och flera ar.

e Psykologiska interventioner, som terapi och rddgivning. Detta kan
innebéra nigra terapisessioner med till exempel kognitiv beteendete-
rapi eller stodsamtal. Det kan ocksa rora sig om stod over langre tid.

e Psykosociala interventioner, som samtal, stéd och rad. Det kan till
exempel handla om information, utbildning och emotionellt stod till-
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sammans med eller fristdende frén individuella psykologiska inter-
ventioner. Stodet ges i olika omfattning.

e Utbildning och information. Det handlar ofta om att ge anhdriga
kunskaper om den sjukas tillstand for att den anhoriga lattare ska
kunna f6rstd den sjukas behov och beteenden och hantera sin situa-
tion. Stodet ges ofta vid ett begriansat antal tillfallen eller tréffar un-
der en kortare period.

e Hilsofrimjande insatser, som exempelvis yoga.

e Praktisk hjdlp, som hemtjénst, informations och kommunikations-
teknologi samt tekniska 16sningar och produkter.

e Kombinationer av stoden ovan.

Insatserna kan ges 1 grupp eller individuellt och med varierande grad av in-
dividuell anpassning. De kan rikta sig primart till den anhdriga men de kan
aven rikta sig till den sjuka eller till bada.

Hilso- och sjukvérden ska forebygga ohélsa enligt 2 ¢ § 1 hélso- och sjuk-
vardslagen (1982:763), men hélso- och sjukvardslagen foreskriver inte na-
gon skyldighet att stodja anhoriga, motsvarande det som socialtjinstlagen
foreskriver.

Kommunerna har fétt statliga medel for att utveckla stod till anhoriga vid
flera tillfallen, exempelvis Anhorig 300 som pagick dren 1999-2001 [22].
Anhorigstodet har utvecklats starkt till foljd av statliga satsningar, men det
finns betydande variationer mellan kommunerna [10].

Det finns forskning, bade av kvalitativt och kvantitativt slag, om hur det
ar att vara anhdrig och om hur anhdriga kan stddjas. Forskningen visar pa en
del positiva effekter av stodjande interventioner till anhoriga [23], men re-
sultaten dr inte helt entydiga. Detta beror bland annat pd metodologiska bris-
ter sdsom sma undersdkningsgrupper och svarigheter att fordela deltagare pa
ett korrekt sitt till jimforelse- och interventionsgrupper. Det kan ocksa
handla om brister i metoderna for att med tillrdcklig kdnslighet méta effek-
terna av stodformer. P4 samma sétt kan interventionernas kvalitet variera i
kraft och teoretisk grund [24-28].

I Sverige erbjuds anhdriga som vardar nérstdende samhilleligt stod, n-
got som kommer att fortsitta, mojligen ocksa oka, i enlighet med lagens
intentioner. Det ar saledes viktigt att kartligga kunskapen om vilken nytta
anhoriga kan ha av olika former av stdd.

De mest sjuka aldre

I en kartliggning maste det vara tydligt vilka studier som ska inkluderas. I
denna kartldggning innebér det att en Gversikt méste handla om effekter av
interventioner till anhoriga som vardar de mest sjuka édldre. Nér arbetet med
regeringsuppdraget paborjades konstaterades att det ridde oklarhet om vilka
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dldre som tillhor gruppen mest sjuka dldre. Flera nérliggande definitioner
finns och anvidnds mer eller mindre frekvent och handlar framforallt om
skorhet (eng. frailty) multisjuklighet och multisviktande. Ingen av dessa
fungerar dock ensam som kriterium for att kunna vélja ut Sversikter for
denna kartliggning. Mot bakgrund av detta gjordes analyser av uppgifter 1
patient- och socialtjanstregistren vid Socialstyrelsen. Med hjélp av dessa
avgriansades gruppen si att en arbetsdefinition kunde erhéllas med tydliga
kriterier for vilket underlag som dr relevant att inkludera i kartlaggningen
(se bilaga 1).

Med mest sjuka dldre avses i denna kartliggning personer med en alder
om minst 60 &r som uppfyller ett eller flera av foljande kriterier:

1. har ndgon form av dldreomsorg oavsett typ och omfattning
ar bendmnd skor (eng. frail) i relevanta studier alternativt beskrivs
som multisjuk eller 1 6vrigt har bendmnts ha komplexa hélsoproblem
3. har ndgon av fo6ljande sjukdomar/hdlsoproblem: cancer, demens,
frakturer, hjartsjuklighet, kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL),
lunginflammation, psykisk ohélsa, stroke.

Kriterierna &r inte uteslutande, exempelvis kan en och samma person ha en
demenssjukdom, dldreomsorg och dértill flera andra diagnoser. Som fram-
gér ovan sd kan man tdnka sig att gruppen mest sjuka dldre bestar av flera
grupper som utdver aldern har den gemensamma ndmnaren att behov av
véard och/eller omsorg foreligger i1 en eller annan bemirkelse. Huruvida det
ar lampligt att 6verfora resultat mellan grupperna far 6vervigas fran fall till
fall.

Begrepp for anhoriga och sjuka

Begreppet anhoriga ir ett vanligt uttryck inom vard och omsorg och begrep-
pet anhorigstdd dr etablerat for kommunens interventioner. Darfor anvander
vi hdr genomgdende begreppet anhorig eller anhoriga om de personer som
ger stod och hjilp till en dldre eller langvarigt sjuk person. Med anhoriga
avser vi en person inom familjen, bland de ndrmaste sléktingarna, en vin
eller en granne som den sjuka anser sig ha en néra relation till. Den person
som fér stod, hjélp eller vird av en anhorig kallas den sjuka eller de sjuka.
Stod, hjélp eller vard till den sjuka bendmns hir som vard. I rapporten fore-
kommer dven uttrycken “anhdriga som vérdar personer med x” respektive
“anhdriga till personer med x”.

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna kartliggning &r att identifiera och beskriva de oversikter
dér effekten av stod till anhdriga som vardar de mest sjuka dldre studeras.
Oversikterna delas in i fem grupper utifrin vilken interventionstyp som un-
dersokts (avlosning, psykosociala interventioner, trdning, utbildning och
stod, utbildning med teknikinslag, jimforelser av olika interventioner). De
identifierade oversikterna kommer forst att granskas for att se om de uppfyl-
ler de inklusionskriterier som definierats kring population, intervention,

12



jamforelsegrupper och utfall. Darefter granskas Gversikterna utifran foljande
fragestillningar:

e Vilka forskningsfrdgor har studerats?

e Vilka interventioner har granskats i 6versikterna?

e Vilken eller vilka grupper av anhdriga till de mest sjuka éldre utgdr
studiepopulationen och vilken &r jamforelsegruppen?

e Vilken kvalitet har 6versikten?

e Var har primirstudierna som ingér i dversikten utforts?

e Har liknande frigestéllningar, interventioner eller populationer ana-
lyserats i flera dversikter?

e Inom vilka omraden och frigestillningar finns det uppdaterad och
sammanstdlld kunskap av god kvalitet?

e Saknas uppdaterad kunskap av god kvalitet for vissa fragestéllningar
eller interventioner, eller for vissa grupper av anhoriga som vardar
de mest sjuka dldre? Med andra ord: finns det kunskapsluckor?
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Metod

Inklusionskriterier

Urvalet av Oversikter for kartliggningen gjordes utifran ett antal i forvig
definierade inklusionskriterier. For att en 6versikt skulle inkluderas kravdes
att kriterierna 1-4 uppfylldes:

Fokus for kartlaggningen ér fo6ljande tva populationer:

1. En population utgors av anhoriga till personer som uppfyller kriterier-
na for gruppen de mest sjuka dldre. De anhdriga kan vara familjemed-
lemmar, sldktingar eller vinner som vérdar en nirstdende sjuk dldre
person.

2. Den population i dversikten som far hjilp, de mest sjuka &ldre, upp-
fyller ndgot av foljande kriterier:

har ndgon form av dldreomsorg oavsett typ och omfattning

ar benamnd skor (eng. frail) 1 relevanta studier alternativt beskrivs
som multisjuk eller anses ha komplexa hélsoproblem.

har niagon av foljande sjukdomar eller hdlsoproblem: cancer, de-
menssjukdom, frakturer, hjartsjuklighet, kronisk obstruktiv lung-
sjukdom (KOL), lunginflammation, psykisk ohélsa eller stroke.

Dessutom ska ndgot av foljande kriterier uppfyllas for gruppen de mest sju-

ka aldre:

oversikten beskriver studiepopulationen som &ldre eller anger en
inklusionséalder > 60 r

en separat subgruppsanalys finns for anhoriga till dldre

studiepopulationen har demenssjukdom, hoftfraktur eller stroke. I
dessa fall inkluderas dversikten dven om alder inte framgar.

3. Alla typer av insatser som riktar sig direkt till anhoriga med det pri-
mira malet att forbdttra deras situation. Interventioner kan ocksa ges
parallellt till de sjuka &ldre men detta &r inget krav.

4. Oversikten innehéller primérstudier och ir publicerad 1990 eller sena-
re och skriven pa nagot av sprdken svenska, norska, danska, finska,
tyska eller engelska.

Inga krav stilldes pd att en jamfOrelsegrupp méiste finnas och samtliga ut-
fallsomraden och utfallsmétt accepterades, men da fokus for denna kart-
laggning dr att studera effekter av stod till anhdriga har utfall for de mest
sjuka &ldre inte undersokts systematiskt.
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Litteratursdkning

Vi har identifierat Gversikter genom att soka i vetenskapliga referensdataba-
ser och granska referenslistor i relevanta artiklar och systematiska dversikter
samt genom att folja upp rekommendationer fran en d&mnesexpert. Vi har
ocksa granskat det vetenskapliga underlaget for Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for lungcancervard [29], hjartsvikt [30], depression och dngestsyn-
drom [31], strokesjukvérd [32] samt demenssjukdom [33]. Vi begrdnsade
referensuppfoljningen till Gversikter publicerade fran och med 2008.

Databassokningarna gjordes fran november 2010 till mars 2011 av en in-
formationsspecialist vid Socialstyrelsen. Foljande databaser genomsoktes:

e Ageline

e Cinahl

e PsycINFO
e PubMed

e Social Services Abstracts/Sociological Abstracts
e The Campbell Library
e The Cochrane Library.

I sokningarna har bade kontrollerade dmnesord samt ord i titlar och sam-
manfattningar anvénts for bdsta mojliga traffresultat. Sokstrategierna har
varit breda for att minimera risken att missa relevanta dversikter. Exakt vil-
ka sokord som har anvénts varierar beroende pa vilken databas som sokts.
Ett exempel pa sOkstrategier redovisas 1 bilaga 3.

Sokningarna har inte begrénsats vad giller tid eller geografi. En komplet-
terande sOkning gjordes under december 2011 1 The Campbell Library och
The Cochrane Library. Fran ar 2008 till 16 januari 2012 genomsoktes dven
tva  webbplatser efter relevanta  Oversikter (www.sfi.dk  och
www.carersuk.org).

Urval av oversikter

Kartldggningen kommer att fokusera pa den forskning som har sammanfat-
tats 1 systematiska dversikter. En systematisk dversikt genomfors med hjilp
av en strukturerad och transparent metod. Metoden anvinds for att finna,
samla in, vilja ut och viiga samman forskning om en definierad friga. Over-
siktsmetoden &r strukturerad och syftet med detta dr att minimera risken for
att resultat och slutsatser systematiskt snedvrids [34]. Detta innebér att kart-
laggningen av Oversikter kan ticka en stor mdngd sammanviagd kunskap
inom omrédet.

Tvé personer har oberoende av varandra granskat samtliga identifierade
referenser. Forst granskades titlar och sammanfattningar av artiklar for att
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avgora vilka artiklar som var potentiellt relevanta. Dérefter granskades des-
sa i fulltext for att avgora vilka som skulle inkluderas eller exkluderas i kart-
laggningen. Vid granskningen av titlar och sammanfattningar réckte det
med att en av bedomarna ansag att oversikten skulle inkluderas tills vidare,
eller att det var osdkert om inklusionskriterierna uppfylldes, for att gransk-
ning i fulltext skulle genomforas. Om granskarna vid fulltextgranskningen
gjorde olika bedomningar av om en 6versikt skulle inkluderas diskuterade
de forst artikeln for att uppna konsensus, och vid behov tog de hjilp av en
tredje bedomare.

Kvalitetsvardering av Oversikter

Bedomningen av Oversikternas kvalitet har baserats pa internationella re-
kommendationer [35, 36] och med stdd av ett formulér (se bilaga 4). Resul-
taten av bedomningarna redovisas i bilaga 7, 8 och 9. Beddmningarna har
framfor allt utgatt fran vilken metod for litteratursokning och urval av studi-
er som oversikten har anvint, hur granskningen av primérstudiernas kvalitet
gatt till och hur resultaten presenterats [35, 36].

De inkluderade Oversikterna delades in i tre kategorier utifran kvalitetsbe-
démningen och om 6versikten var uppdaterad eller inte. De tre kategorierna
ar:

1. Uppdaterade Oversikter av god kvalitet, det vill sdga systematiska
Oversikter med databassdkningar avslutade 2008 eller senare.

2. Ej uppdaterade Oversikter av god kvalitet, det vill sédga systematiska
Oversikter med databassdkningar avslutade fore 2008.

3. Oversikter av begrinsad kvalitet, det vill siga Oversikter som be-
domts ha vissa brister 1 sin process vilket medfor att det &r oklart 1
vilken utstrdckning resultaten ar tillforlitliga.

I kartldggningen ingér ingen vetenskaplig vardering av resultaten i oversik-
terna. De resultat och slutsatser som redovisats 1 denna kartldggning &r dar-
med de som presenteras i Oversikterna.

Urval for ny systematisk oversikt

Baserat pd resultatet fran kartliggningen &r avsikten att redovisa omriden
dir det kan vara relevant och prioriterat utifrdn svenska forhallanden att
genomfora en ny systematisk Oversikt, det vill siga omrdden dér det finns
kunskapsluckor. Kartliggningen har utgatt ifran den definition av kunskaps-
luckor som anvénds av Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU):

Kunskapsluckan kan ha tva olika nivdaer avseende vad som utgor sjdilva
“luckan”. Det kan saknas tillforlitliga studier som adresserar fragan
(alternativt visar tillgingliga studier pd en betydande osdkerhet), med
andra ord dr det vetenskapliga underlaget otillrdckligt eller saknas
helt. Det kan ocksa saknas en vdlgjord och uppdaterad systematisk lit-
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teraturoversikt som beror fragan, kunskapsliget dr alltsa inte utrett
(d.v.s. det kan finnas vdlgjorda studier, men ingen sammanvdgd analys
dr gjord). I det forsta fallet behovs mer primdrforskning for att fylla
luckan och i det andra en systematisk litteraturéversikt for att klargora
kunskapsldget[37].

De kunskapsluckor som identifierats finns inom omrdden dér befintliga
Oversikter inte har kunnat finna nigra primarstudier, dar dversikterna inte ar
uppdaterade, dir kvaliteten bedomts som begrinsad eller dér oversikter sak-
nas over huvud taget.

Vi har virderat kunskapsluckornas relevans och prioritet for att skapa ett
bra underlag for beslut om inom vilket omrade det ar relevant och mojligt
att genomfora en ny systematisk dversikt. Relevans avser om omradet eller
interventionen ar tankbar for svensk vard och omsorg.

Vi har gett 6kad prioritet till

a. omraden dér interventionerna riktats till anhoriga som vér-
dar dldre med demenssjukdom, komplexa hélsoproblem el-
ler skorhet eftersom detta dr utmérkande for gruppen de
mest sjuka dldre

b. interventioner med teknikinslag eftersom dessa sannolikt
kommer att 6ka inom svensk dldreomsorg

c. interventioner av psykologisk art eftersom dessa 1 regel har
en tydlig teoretisk forankring

d. interventioner som riktats till bade den anhdriga och den
sjuka eftersom dessa interventioner innefattar hela situa-
tionen.

Vi har gett minskad prioritet till omraden dér det redan pagér arbete med
oversikter eller med végledningar pa nationell niva.
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Resultat

Totalt inkluderades 55 systematiska oversikter. Av dessa kategoriserades tre
som uppdaterade Oversikter av god kvalitet, 10 som ej uppdaterade Gversik-
ter av god kvalitet och 42 som Gversikter av begrinsad kvalitet. For detalje-
rad information kring urval och kategorisering, se flodesschemat i bilaga 2.

Oversikterna delades in i fem grupper utifrin den intervention som Sver-
sikten studerade. Nedan redovisas en sammanstillning av den kunskap och
de kunskapsluckor som identifierats for var och en av dessa grupper. For
detaljerad information kring versikterna, se bilaga 6-9.

Avlosning

Sju oversikter viarderar avlosningens effekter for bade anhoriga och sjuka
(se tabell 1 1 bilaga 6). Tre oversikter dr av god kvalitet varav en dr uppdate-
rad. Avlosning dr dock sidllan en helt identisk intervention utan varierar mer
eller mindre till innehall, varaktighet och mingd.

Den uppdaterade oversikten av god kvalitet virderar effekten av avlos-
ning for anhdriga som vardar skora eller funktionsnedsatta dldre. Skora éld-
re definieras hdr som alla personer dver 65 &r som har en anhorig som véar-
dar dem, vilket dven innefattar personer med demenssjukdom. De utfall som
studeras dr bland andra belastning och psykisk ohilsa for den anhoriga samt
aktiviter 1 det dagliga livet (ADL) och tillfredstéllelse med interventionen
for den sjuka. Avlosning jamfors med nagon annan intervention eller med
ingen avlosning. Primédrstudierna kommer 1 huvudsak frdn USA, Storbritan-
nien och Kanada. Inga primérstudier frin Norden ingar. Oversiktsforfattar-
nas slutsatser &r att det finns ett begrénsat stod for att avlosning har en posi-
tiv effekt for anhoriga till skora eller funktionsnedsatta dldre. Det dr darfor
svért att ge rekommendationer, bortsett fran att det formodligen &r mest for-
delaktigt att erbjuda flera olika varianter av avlosning. Léngre interventioner
tycks vara mer fordelaktiga. Behoven hos anhdriga och sjuka kan dndras
over tid och dirmed mottagligheten for en insats. Oversiktsforfattarnas re-
sultat visar att interventionen ger 0kad tillfredstéllelse med livet och positiva
eller inga effekter pa beteendeproblem for de sjuka. En annan slutsats ar att
institutionaliseringen for de sjuka dldre 6kar vilket kan vara en effekt av att
interventionen givits 1 ett sent skede av den anhorigas vardgivande. Vidare
sdger Oversiktsforfattarna att resultaten inte visar att ndgon form av avlds-
ning dr béttre 4n nagon annan utan snarare att olika interventioner ar bra for
olika typer av anhoriga i olika situationer och att flexibilitet dr viktigt. Det
finns behov av studier med hogre kvalitet som ocksa studerar kostnadseffek-
tivitet for avlosning [28].

Den andra oversikten av god kvalitet, som inte dr uppdaterad [27], grans-
kar ocksd avlosning till anhdriga som vérdar skora édldre. Skorhet innefattar
hir l&ngvariga hélsoproblem, svarigheter med ADL, funktionsnedsittning,
cancer eller demenssjukdom. De utfall som studeras ar bland andra belast-
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ning och livskvalitet for den anhoriga och utfall som institutionalisering och
ADL for den sjuka. Jamforelsen dr sedvanlig insats eller vantelista. Primér-
studierna kommer 1 huvudsak fran USA, Storbritannien och Australien. Inga
nordiska primérstudier finns [27].

For gruppen anhoriga till personer med demenssjukdom finns en dversikt
av god kvalitet med fokus pa fordelar och ogynnsamma effekter av avlos-
ning. Oversikten #r dock inte uppdaterad. De utfall som studeras #r bland
andra belastning och fysisk hidlsa for den anhdriga och institutionalisering
for den sjuka. Jimforelsen dr liknande insats utan avlosning, alternativ in-
tervention eller véntelista. Samtliga tre primérstudier dr frin USA [25].

Resterande fyra oversikter om avldsning har begrinsad kvalitet. Alla ror
avlosning for anhoriga till personer med enbart demenssjukdom eller de-
menssjukdom i1 kombination med andra sjukdomar. Vanligt forekommande
jamforelser 1 dessa Oversikter dr sedvanlig vard och véntelista. I en av over-
sikterna [38] finns tre primérstudier fran Sverige.

Sammantaget visar kartldggningen att det finns sammanstélld och uppda-
terad kunskap om effekterna av avlosning bade for anhoriga till skora eller
funktionsnedsatta dldre och for de sjuka. Skora édldre kan hér anses liktydigt
med de mest sjuka édldre baserat pa de inklusionskriterier som anvénds i
oversikten. Detta innebdr att interventionen avlosning beddms vara tickt
och att ingen kunskapslucka foreligger. Dock dr det svenska och nordiska
underlaget svagt. For mer detaljerad information, se tabell 1 i bilaga 6.

Psykosociala interventioner

13 oversikter virderar effekterna av psykosociala interventioner (se tabell 2
i bilaga 6). Av dessa dr en av god kvalitet, men inte uppdaterad. Resterande
12 dversikter dr av begrinsad kvalitet. Psykosociala interventioner innefattar
en méngd olika insatser och innehallet i dessa interventioner kan variera.

Oversikten av god kvalitet virderar psykosociala interventioner till anhd-
riga som vardar personer med Alzheimers sjukdom. Dessa interventioner
innefattar utbildning, familjeradgivning, stodgrupper, stddprogram, stress-
hantering samt behandling. Utfallen ar psykisk ohilsa, belastning och kun-
skap om sjukdomen for den anhoériga. Ett fatal primérstudier studerar dven
den sjukas sinnestimning. Jimforelsen dr ingen intervention. Ursprungslan-
det for primarstudierna framgér inte [39].

Av resterande 12 Oversikter, alla av begransad kvalitet, dr nio diagnos-
specifika. Merparten av dversikterna behandlar psykosociala interventioner
till anhoriga som vardar personer med en demenssjukdom. Andra tillstdnd
och hélsoproblem som studeras &r stroke, cancer, psykiska diagnoser, skor-
het och Parkinsons sjukdom. Vad den psykosociala interventionen jamfors
med specificeras sdllan tydligt men 1 ett fatal oversikter dér detta finns angi-
vet jamfor man med sedvanlig vard, véntelista, annan insats eller kombina-
tioner av dessa. Ingen Oversikt har ndgon primédrstudie fran Sverige, men 1
en oversikt [40] finns en primérstudie fran Finland.

Sammantaget visar kartldggningen att det finns sammanstélld men inte
uppdaterad kunskap om effekterna av psykosociala interventioner for anho-
riga till personer med Alzheimers sjukdom. Detsamma giller for effekterna
av psykosociala interventioner till de dldre med Alzheimers sjukdom. Dartill
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finns bara en primérstudie fran Finland redovisad. Kartliggningen visar
ocksé att flera dversikter undersoker samma population (anhoriga till perso-
ner med demenssjukdom) med liknande syften.

Da det inte finns ndgon uppdaterad dversikt av god kvalitet inom omradet
foreligger en kunskapslucka i form av icke uppdaterade Oversikter kring
effekterna av psykosociala interventioner. Dessa typer av interventioner
forekommer i svensk vird och omsorg, med undantag for ren terapi som
sdllan erbjuds de anhdriga. Darfor bedoms kunskapsluckan for psykosociala
insatser vara bade relevant och prioriterad. For mer detaljerad information,
se tabell 2 1 bilaga 6.

Traning, utbildning och stod

11 oversikter har inriktat sig pa effekterna av interventioner i form av tré-
ning, utbildning och stdd till anhoriga (se tabell 3 i bilaga 6). Tre dversikter
ar av god kvalitet varav en dr uppdaterad. Denna interventionsgrupp ar dock
relativt vid och interventionerna dr séllan helt lika varandra.

Den uppdaterade oversikten av god kvalitet utvirderar den kognitiva be-
teendeterapeutiska (KBT) interventionen “reframing” (omtolkning av situa-
tionen) for anhdriga som vérdar personer med en demenssjukdom. Oversik-
ten studerar utfall for bade den anhoriga och den sjuka. De priméra utfalls-
matten for anhoriga dr livskvalitet, psykisk ohédlsa och uppfattning om sin
vérdsituation. For de demenssjuka dr utfallsmattet vardutnyttjande. Interven-
tionen jamfors med véntelista, sedvanlig vard eller placebo. Primérstudier-
nas ursprungsland framgér inte. Oversiktsforfattarnas slutsatser ir att denna
kognitiva beteendeterapeutiska intervention tycks reducera psykisk ohélsa
och subjektiv stress hos anhoriga till personer med demenssjukdom men
fordndrar inte upplevelsen av borda eller formigan att hantera situationen.
Resultaten pekar pa att denna intervention kan vara en effektiv komponent i
en individualiserad, multidisiplindr intervention for anhoriga. Det finns inga
signifikanta resultat som visar att interventionen skulle paverka institutiona-
lisering for de sjuka dldre. Vidare sdger Oversiktsforfattarna att effekten av
interventionen kan bli storre om den anvénds tillsammans med andra inter-
ventioner som erbjuder béttre mdjlighet att skridddarsy interventionen till
anhdrigas problem i vardagen[20].

Tvé ej uppdaterade dversikter av god kvalitet virderar traning, utbildning
och stdd till anhoriga som vérdar personer med stroke [41, 42]. I den ena
Oversikten [42] &r utfallsmatten for den anhoriga kunskap om stroke och
strokevéard samt sinnestdmning. I den andra [41] &r utfallsmattet for den an-
horiga psykisk ohélsa. Utfall for den sjuka rapporteras endast for den ena
oversikten i form av bland annat ADL och institutionalisering. Interventio-
nen jamfors med sedvanlig vard respektive ej specificerad insats. Primérstu-
dierna kommer i huvudsak fran Storbritannien och USA men en svensk stu-
die finns i den ena Oversikten [42].

Resterande atta Oversikter om traning, utbildning och stéd till anhoriga
har begrinsad kvalitet. Den storsta delen rér anhoriga till personer med
stroke men tillstdnd och hélsoproblem som demenssjukdom, hjartsjukdom,
psykisk sjukdom och blandade grupper av dldre forekommer ocksa. I de
flesta fall specificeras inte jimforelsegruppen, men i de fall dér jamforelser
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finns jdmfors interventionen med sedvanlig vard eller annan insats. I en
oversikt finns en primdrstudie frdn Sverige [24] och i en annan finns tva
primédrstudier frdn Finland [43].

Sammantaget visar kartlaggningen att det finns sammanstélld och uppda-
terad kunskap om effekterna av sd kallad “reframing” (omtolkning) for an-
horiga till personer med demenssjukdom. Det saknas kunskap om denna
intervention for andra anhdriggrupper én anhériga till personer med de-
menssjukdom. For dvriga interventioner med trdning, utbildning och stod
saknas uppdaterad kunskap av god kvalitet for samtliga grupper av de mest
sjuka éldre. Denna kunskapslucka anses ha relevans och hog prioritet da
dessa typer av interventioner finns inom svensk vard och omsorg. Dock ger
vi en ldgre prioritet till gruppen anhoériga som vardar personer med demens-
sjukdom eftersom det finns en pagidende Oversikt om trdning och stod for
denna grupp. For mer detaljerad information, se tabell 3 i bilaga 6.

Utbildning med teknikinslag

Sex oversikter varderar effekten av olika utbildningar med teknikinslag (se
tabell 4 i bilaga 6). En oversikt dr uppdaterad och av god kvalitet, men &vri-
ga ar av begrinsad kvalitet.

Den uppdaterade Oversikten av god kvalitet vérderar effekten av olika
former av utbildning for anhdriga till personer med stroke. Dessa interven-
tioner innefattar stdd och information, utbildning och psykoedukativa inter-
ventioner vilka ges via telefon eller internet. De utfall som studeras for den
anhoriga &r stress, anstrangning och vélbefinnande. For den sjuka rapporte-
ras inga utfall. Utbildning med teknikinslag jaimfors har med sedvanlig vérd.
Primérstudierna kommer 1 huvudsak frdn USA och Storbritannien men dven
en primirstudie frin Sverige ingér. Oversiktsforfattarnas slutsatser &r att det
for tillféllet inte finns tillrdckligt med information for att avgora vilka stod-
och utbildningsinterventioner som bést forbéttrar hilsan hos anhdriga till
personer som dverlevt en stroke. Ett antal studier (11 stycken) dr under arbe-
te vilka kan bidra till att finna vad som fungerar. Dock sidger oversiktsforfat-
tarna att interventioner som utbildar och ger kunskap om sjdlva vérdproces-
sen, vilken ges till anhoriga innan strokepatienten skrivs ut frdn sjukhuset,
tyder pd en reducering av de anhdrigas stress och borda, oro, depression och
ger forbittrad hilsorelaterad livskvalitet jimfort med sedvanlig vard. Over-
siktsforfattarna podngterar dock att dessa effekter baseras pd data frén en
liten studie pd en enhet[44].

Tre av de fem Ovriga Oversikterna studerar anhdriga till personer med
demenssjukdom [45-47]; en fokuserar pa anhoriga till skora dldre [48] och
en pd anhoriga som vardar dldre med kronisk sjukdom eller andra &ldersre-
laterade problem [49]. Vad interventionen jimfors med specificeras inte i
nagon av dessa Oversikter. I en av dversikterna ingar en primérstudie fran
Finland.

Sammantaget visar kartldggningen att det finns sammanstélld och uppda-
terad kunskap om utbildning via telefon eller internet for anhdriga till per-
soner med stroke. Kartldggningen visar dven att flera dversikter delvis un-
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dersdker samma population (anhdriga till personer med stroke). Det finns
primérstudier fran Sverige.

Det finns en kunskapslucka nér det géller effekterna for de sjuka nér de
anhoriga far utbildning med teknikinslag. Kunskapsluckor finns vidare for
utbildning med teknikinslag for andra anhoriggrupper dn anhoriga till per-
soner med stroke. Denna kunskapslucka anses ha relevans och en hog prio-
ritet da tekniklosningar redan finns i svensk vard och omsorg och forvintas
oka. For mer detaljerad information, se tabell 4 i bilaga 6.

Jamforelser av olika interventioner

I 18 oversikter virderas effekten av ett stort antal olika interventioner som
exempelvis IT, terapi, stod, samordning (case management), trdning och
avlosning for anhoriga. I hilften av dessa vérderas dven effekten for de sju-
ka (se tabell 5 1 bilaga 6). Fem Oversikter dr av god kvalitet, men ingen ar
uppdaterad.

Tre ej uppdaterade Oversikter av god kvalitet fokuserar pa anhoriga till
personer med demenssjukdom. En mangfald interventioner studeras, dér-
ibland psyksociala interventioner, avldsning och utbildning med teknikin-
slag. De utfall som studeras for den anhoriga dr bland annat depression, be-
lastning, kunskap och vélbefinnande. For den sjuka studeras utfall som
ADL, institutionalisering och beteendestorning. Primédrstudiernas ursprungs-
land framgér inte [50-52].

Den fjérde ej uppdaterade Oversikten av god kvalitet varderar effekten av
sex olika typer av interventioner for anhoriga till personer i den palliativa
fasen (samordning, palliativ vard, planering av kommande vérd, telefonstod
och problemldsning vid cancer). De utfall som studeras for den anhdriga ar
borda och tillfredstéllelse med varden. For den sjuka rapporteras inga utfall.
Interventionerna jimfors med sedvanlig vérd eller annan insats. De flesta
primérstudierna kommer fran USA men det finns dven atta primédrstudier
frén Norge [53].

Den femte ej uppdaterade dversikten av god kvalitet studerar sex typer av
interventioner (psykoedukativa, stodgrupper, avlosning, psykoterapeutiska
interventioner riktade till den sjuka samt interventioner som bestér av flera
olika delar). De utfall som studeras for de anhoriga &r bland annat borda,
sjdlvskattad depression och kunskap, och for de sjuka rapporterades beteen-
de och/eller minnessymptom. Jamforelser gors med grupper som inte fatt
nagon behandling eller insats. Primérstudierna kommer i huvudsak fran
Nordamerika och Europa. Inga studier frdn Norden ingar [54].

Resterande 13 &versikter ir av begrinsad kvalitet. Atta versikter ror an-
horiga till personer med enbart demenssjukdom medan tva andra ror anhdri-
ga till personer med demenssjukdom tillsammans med fysisk eller kronisk
sjukdom. I 6vrigt forekommer dversikter av anhoriga till personer i en palli-
ativ fas eller med cancersjukdom samt anhdriga till blandade grupper av
dldre. Jamforelser framgar inte alltid, men vanliga jaimforelser &r sedvanlig
véard, annan insats eller ingen insats. Ursprungsland for primérstudier fram-
gér oftast inte, men i en oversikt [55] ingér fyra svenska primérstudier och
en norsk primérstudie.
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Sammantaget visar kartldggningen att det finns sammanstélld men inte
uppdaterad kunskap om effekterna av olika interventioner for anhoriga till
dldre personer med demenssjukdom eller fysisk sjukdom och for anhédriga
till dldre 1 en palliativ fas. Kartlaggningen visar att flera oversikter underso-
ker samma population (anhdriga till personer med demenssjukdom) med
delvis varierande syfte. Det finns nagra svenska primérstudier samt ett fler-
tal primédrstudier frdn Norge. Den avsaknad av kunskap som identifierats hir
finns redan representerad i de kunskapsluckor som framkommit for de &vri-
ga omradena. For mer detaljerad information, se tabell 5 i bilaga 6.

Sammanfattning av resultat

Sammanfattningsvis visar kartliggningen att det finns 6versikter pa omré-
den som ir relevanta for anhorigstod. Flest oversikter jamfor effekterna for
olika interventioner (18 stycken) medan resterande Gversikter endast vérde-
rar effekten av en typ av intervention. De flesta §versikterna dr av begriansad
kvalitet (42 stycken).

Kartldggningen har fingat ett brett omrade av 6versikter som studerar va-
rierade interventioner riktade till anhoriga som vérdar ett flertal olika grup-
per av de mest sjuka dldre. Framfor allt har stodet till anhdriga som vardar
personer med demenssjukdom och stroke studerats. Det finns f& versikter
som virderar effekterna av interventioner till anhdriga som vérdar personer
med psykiska och psykosociala problem.

Merparten av primérstudierna i 6versikterna kommer frdn USA och Stor-
britannien men Norden finns ocksa representerat i form av primérstudier
fran Sverige, Norge och Finland. En primérstudie fran Sverige dterfinns i de
uppdaterade Oversikterna av god kvalitet.

Resultatet fran de uppdaterade Gversikterna av god kvalitet tyder pa att
interventioner som avldsning, kognitiv beteendeterapeutisk intervention
“reframing” samt utbildning om vérdprocessen ger positiva effekter for an-
horiga. Det vetenskapliga stodet dr dock begrinsat och svagt.

Det finns uppdaterade Oversikter av god kvalitet. I kartliggningen ingér
ingen vetenskaplig virdering av resultaten i dversikterna. De resultat och
slutsatser som redovisats i denna kartldggning dr ddrmed de som presenteras
1 Oversikterna.

o Aviésning for anhdriga till skéra och funktionsnedsatta dldre. Skora
dldre kan héar anses liktydigt med de mest sjuka dldre baserat pa de
inklusionskriterier som anvénds i1 0versikten. Det finns ett begrinsat
stod for att avlosning har en positiv effekt for anhoriga till skora el-
ler funktionsnedsatta dldre. Oversiktsforfattarnas resultat visar att in-
terventionen ger dkad tillfredstéllelse med livet och ger positiva eller
inga effekter pa beteendeproblem fo6r de sjuka. En annan slutsats ar
att institutionaliseringen for de sjuka dldre okar vilket kan vara en ef-
fekt av att interventionen givits i ett sent skede av den anhdrigas
vardgivande. [28].
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Utbildning med teknikinslag for anhoriga till personer med stroke.
Utbildning om vérdprocessen tyder pa en reducering av de anhdrigas
stress och borda, oro och depression. Interventionen ger dven en for-
béttrad halsorelaterad livskvalitet jimfort med sedvanlig vard. Utfall
finns inte rapporterat for de sjuka éldre [44].

Den kognitiva beteendeterapeutiska metoden “reframing” (omtolk-
ning av situationen) for anhoriga till personer med demenssjukdom.
Denna kognitiva beteendeterapeutiska intervention tycks reducera
psykisk ohilsa och subjektiv stress hos anhoriga till personer med
demenssjukdom men fordndrar inte upplevelsen av borda eller for-
magan att hantera situationen. Det finns vidare inga signifikanta re-
sultat som visar att interventionen skulle paverka institutionalisering
for de sjuka éldre[20].

Kunskapsluckor finns for effekterna av foljande interventioner:

Psykosociala interventioner till anhoriga som vardar de mest sjuka
dldre. Det finns sammanstélld men inte uppdaterad kunskap om ef-
fekterna av psykosociala interventioner bade for anhoriga till dldre
med Alzheimers och for de sjuka dldre. Eftersom dessa typer av in-
terventioner forekommer i svensk vird och omsorg anses kunskaps-
luckan for psykosociala insatser vara bade relevant och prioriterad.

Trining, utbildning och stod till anhériga som vdrdar de mest sjuka
dldre, med undantag KBT-metoden reframing” bland anhdriga till
personer med demenssjukdom. Kunskapsluckan ar i form av icke
uppdaterade oversikter och avser effekterna for bade de anhdriga och
de sjuka dldre. Denna kunskapslucka anses ha relevans och en hog
prioritet.

Utbildning med teknikinslag till anhoriga som vdrdar de mest sjuka
dldre, med undantag for anhériga till personer med stroke. Kun-
skapsluckan &r 1 form av icke uppdaterade Gversikter. Kunskap om
effekterna saknas bade for de anhoriga och for de sjuka dldre. Bada
dessa kunskapsluckor anses ha relevans och en hog prioritet dé tek-
niklosningar redan finns i svensk vard och omsorg och forvintas
oka.

Kartldggningen har ocksa identifierat ett omréde dir det helt saknas dversik-
ter: insatsen individuell budget, ett system for att 6ka anhorigas inflytande.
De anhoriga disponerar en viss méngd pengar i en individuell budget och
bestéller de insatser de onskar. Denna individuellt anpassade intervention
provas i dag i Storbritannien [89]. Luckan kan vara kopplad till avsaknaden
av primdrforskning om denna inte helt etablerade intervention.
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Slutsatser och diskussion

Syftet med denna kartldggning dr att identifiera och beskriva de oversikter
dir effekten av stod till anhoriga som vardar de mest sjuka éldre studeras.
Den omfattar Gversikter som ror interventionen avlosning, psykosociala in-
terventioner, trdning, utbildning och stdd, utbildning med teknikinslag samt
Oversikter som jamfor olika interventioner.

Ett sdrskilt fokus har varit att beskriva vilka interventioner som fore-
kommer 1 dversikterna samt vilka studiepopulationer som oversikterna har
inkluderat. Dessutom har vi virderat om &versikterna har god kvalitet, det
vill sdga om man kan lita pd Oversikternas resultat. Forutom att beskriva var
det finns kunskap ingér ocksa att visa pd omraden dér det saknas kunskap i
och med att det inte finns dversikter som dr uppdaterade och av god kvalitet.
Kartldggningen ska &ven foresla omraden for fortsatt arbete med systema-
tiska Oversikter.

En majoritet av de inkluderade Oversikterna dr inriktade pé stod till anho-
riga som vardar personer med enskilda och specifika diagnoser, framfor allt
demenssjukdom och stroke, men dven édldre som dr skora eller har komplexa
hélsoproblem. Dessutom framkommer att insatsernas innehdll och omfatt-
ning kan variera kraftigt &ven om de gar under samma beteckning, exem-
pelvis avlosning eller psykosociala interventioner. Totalt inkluderades 55
Oversikter varav 20 dr av god kvalitet. Tre av dessa ar uppdaterade med
sOkningar efter primérstudier slutforda senast 2008.

Vad vi vet i dag
Kunskap

Det finns uppdaterade oversikter av god kvalitet. I kartliggningen ingar ing-
en vetenskaplig vardering av resultaten i 6versikterna. De resultat och slut-
satser som redovisats i denna kartldggning dr dirmed de som presenteras i
oversikterna.

o Avidsning for anhdriga till skéra och funktionsnedsatta dldre. Skora
dldre kan hér anses liktydigt med de mest sjuka dldre baserat pa de
inklusionskriterier som anvénds i1 6versikten. Det finns ett begrénsat
stod for att avlosning har en positiv effekt for anhoriga till skora el-
ler funktionsnedsatta dldre. Oversiktsforfattarnas resultat visar att in-
terventionen ger okad tillfredstillelse med livet och positiva eller
inga effekter pa beteendeproblem for de sjuka. En annan slutsats &r
att institutionaliseringen for de sjuka &dldre okar vilket kan vara en ef-
fekt av att interventionen givits i ett sent skede av den anhorigas
vardgivande. [28].
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Utbildning med teknikinslag for anhoriga till personer med stroke.
Utbildning om vérdprocessen tyder pa en reducering av de anhorigas
stress och borda, oro och depression. Interventionen ger dven en for-
béttrad hélsorelaterad livskvalitet jamfort med sedvanlig vérd.Utfall
finns inte rapporterat for de sjuka dldre [44].

Den kognitiva beteendeterapeutiska metoden “reframing” (omtolk-
ning av situationen) for anhoriga till personer med demenssjukdom.
Denna kognitiva beteendeterapeutiska intervention tycks reducera
psykisk ohilsa och subjektiv stress hos anhoriga till personer med
demenssjukdom men fordndrar inte upplevelsen av borda eller for-
magan att hantera situationen. Det finns vidare inga signifikanta re-
sultat som visar att interventionen skulle pdverka institutionalisering
for de sjuka dldre [20].

Kunskapsluckor
Kunskapsluckor finns for effekterna av f6ljande interventioner:

Psykosociala interventioner till anhoriga som vdrdar de mest sjuka
dldre. Det finns sammanstélld men inte uppdaterad kunskap om ef-
fekterna av psykosociala interventioner bade for anhoriga till dldre
med Alzheimers och for de sjuka dldre. Eftersom dessa typer av in-
terventioner forekommer i svensk vard och omsorg anses kunskaps-
luckan for psykosociala insatser vara bade relevant och prioriterad.

Trdning, utbildning och stod till anhériga som vardar de mest sjuka
dldre, med undantag KBT-metoden “reframing” bland anhdriga till
personer med demenssjukdom. Kunskapsluckan ar i form av icke
uppdaterade Gversikter och avser effekterna for bade de anhdriga och
de sjuka dldre. Denna kunskapslucka anses ha relevans och en hog
prioritet da dessa typer av interventioner finns inom svensk vérd och
omsorg.

Utbildning med teknikinslag till anhoriga som vdardar de mest sjuka
dldre, med undantag for anhériga till personer med stroke. Kun-
skapsluckan dr i form av icke uppdaterade dversikter. Kunskap om
effekterna saknas bade for de anhoriga och for de sjuka dldre. Bada
dessa kunskapsluckor anses ha relevans och en hog prioritet da tek-
niklésningar redan finns i svensk vard och omsorg och forvéntas
oka.

Kartldggningen har ocksé identifierat ett omrade dér det helt saknas dversik-
ter: insatsen individuell budget, ett system for att 6ka anhorigas inflytande.
De anhoriga disponerar en viss midngd pengar i en individuell budget och
bestiller de insatser de onskar. Denna individuellt anpassade intervention
provas i dag 1 Storbritannien [89]. Luckan kan vara kopplad till avsaknaden
av primarforskning om denna inte helt etablerade intervention.

26



Hur ska resultatet tolkas?

Resultatet fran de uppdaterade dversikterna av god kvalitet tyder pd att in-
terventioner som avlosning, kognitiv beteendeterapeutisk intervention re-
framing” samt utbildning om vardprocessen ger positiva effekter for anhori-
ga. Det vetenskapliga stddet dr dock begrinsat och svagt och det finns be-
hov av ytterligare forskning av god kvalitet. Det kan diskuteras om stora ef-
fekter av interventioner for dessa grupper i dessa situationer ar rimligt att
forvénta sig. Vidare kan relevansen av olika interventioner variera for olika
anhoriggrupper. Situationen for en anhorig som vérdar en person med de-
menssjukdom kan vara mycket annorlunda jimfort med situationen for en
anhorig som vérdar en dldre med lunginflammation eller en fraktur. Det-
samma géller for 6vriga interventioner i kartlaggningen. Alla interventioner
ar inte relevanta for alla delgrupper av de mest sjuka dldre. En intervention
kan vara mer eller mindre central for vissa grupper, vilket ocksa kan vara en
forklaring till varfor det saknas kunskap om dessa grupper.

Négot som &r pd frammarsch inom svensk dldreomsorg &r tekniska
kommunikationslosningar sdsom IT, telefon och video. Dessa typer av in-
terventioner har identifierats i kartldggningen, men underlaget &r dnda rela-
tivt litet. Emellertid har vi inte hittat nagra Gversikter om interventioner som
anvéinder sociala medier sdsom Facebook och liknande.

Kartldggningen visar vidare att effekterna for de sjuka generellt inte
framgar 1 Oversikterna. Situationen for den sjuka och for den anhdriga ér
starkt relaterade till varandra och det ar darfor viktigt att se till hela situatio-
nen [10]. For svenska kommuner som ska erbjuda stddinsatser till anhoriga
ar kunskapen om de eventuella effekterna for de sjuka central. Anhoriga ar
inte en homogen grupp och det finns uppgifter om att interventioner har oli-
ka effekt for anhoriga som vérdar personer med demenssjukdom jamfort
med anhoriga som vardar andra grupper av éldre [54].

Aldres psykiska ohilsa uppmirksammas allt mer i Sverige och enligt en
rapport riskerar dldre att underbehandlas [56]. Kartldggningen visar visserli-
gen att det finns kunskap om anhoriga till gruppen skora dldre dar psykiat-
riska och psykosociala problem kan tdnkas inga, men de oversikter som ex-
plicit tar upp anhdriggruppen till personer med psykiatriska eller psykosoci-
ala problem é&r av begriansad kvalitet.

Kartldggningen visar att det saknas kunskaper frdn vilfardssystem som
liknar det svenska. Det forekommer studier frdn Sverige och 6vriga Norden,
men dessa studier dr 1 minoritet. De flesta primirstudier dr frdn USA och
Storbritannien vilket gor att overforbarheten kan diskuteras. Att vara anho-
rig till en éldre sjuk person som behover mycket vard och hjélp ar troligen
relativt likartat oavsett vilket land man befinner sig i. Skillnader kulturellt
och 1 vilfardssystem kan dock innebéra att situationen @ndé ser olika ut och
dessutom kan interventioner ha olika tillgénglighet och acceptans.

Metoddiskussion

Denna kartldggning tar stdllning till tva populationer: primért de anhoriga,
sekundirt de mest sjuka édldre. Gruppen de mest sjuka éldre ér inte entydigt
definierad, vilket medfor en del svarigheter nir det géller att avgéra om
forskningen dr relevant eller inte. Det handlar badde om de sjukas élder, som
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inte konsekvent redovisas, och om vad som &r ldmpliga kriterier for “mest
sjuk”.

Socialstyrelsen har, efter att denna kartldggning paborjades, gjort tre oli-
ka malgruppsavgriansningar av de mest sjuka i Sverige dér centrala kriterier
ar vrdkonsumtion, omfattande omsorgsinsatser sdsom sérskilt boende eller
manga hemtjansttimmar samt sjuklighet. Specificerade diagnoser ar alltsa
inte centrala kriterier. Syftet med Socialstyrelsens malgruppsavgransning
var att uppskatta volymen pa denna grupp [57]. Om vi hade anvént denna
avgriansning 1 kartldggningen hade en majoritet av de nu inkluderade Gver-
sikterna uteslutits, eftersom information av det slaget inte finns. Det beror
pa att oversikterna primédrt fokuserar pa de anhoriga och darfoér rapporterar
bakgrundsdata for de sjuka i mindre utstrickning. Kartldggningen innehaller
ett stort antal dversikter om anhdriga till personer med demenssjukdom eller
stroke, dir uppgifter om de sjukas vardkonsumtion vid sjukhus eller i form
av hemtjénst inte alls framgar. Vidare framgér inte alder genomgaende for
de sjuka dven om diagnoser specificerats. Samtliga av dessa dversikter skul-
le med ovanstaende definition inte ha inkluderats 1 kartldggningen och kun-
skapsluckorna hade da felaktigt uppfattats som dn mer forekommande.

Ansatsen har varit bred for att finna sa manga potentiellt relevanta dver-
sikter som mojligt for gruppen de mest sjuka édldre. Vi har sokt pa kénda in-
terventioner som respite care, men ocksa pa andra tinkbara interventioner i
den man vi kunnat identifiera dessa. Vi har dven sokt pa generella ord i titlar
som support och assistance (se bilaga 2). Vid granskningen av dversikterna
beslutade vi att exkludera de oversikter som primaért riktade sig till de sjuka.
Beslutet grundade sig pé att vart fokus primért var pa de anhoriga och inte
pa de sjuka. Om det forekommer Oversikter som sédger sig endast inkludera
interventioner for de sjuka men som sedan @ndd inkluderar interventioner
for de anhoriga sa har vi felaktigt exkluderat dem i kartlaggningen. Bortsett
frén detta kan s6kningen anses god och var bedomning ar att forskningstal-
tet har tackts tillfredsstillande.

Bedomningen av oversikternas kvalitet har baserats pa internationella re-
kommendationer och framfor allt utgatt frdn dversikternas metod for littera-
tursokning och urval av studier, hur granskningen av primarstudiernas kvali-
tet gatt till och hur resultaten presenterats [35, 36]. Vi har dock inte bedomt
utforligheten i beskrivningen av interventionen eller valet av analysmetoder.
Eftersom bedomning av kvalitet medger ett visst méatt av tolkning har tva
personer granskat allt material oberoende av varandra i alla steg i kartligg-
ningen, i strivan att minska felbedémningar. Overensstimmelsen mellan
granskarna var tillfredsstéllande.

Metoderna for och kraven pd kvalitet 1 systematiskt dversiktsarbete har
utvecklats under den period av tjugo ar som kartldggningen omfattar [35].
Det kan vara en forklaring till att s4 manga oversikter bedomdes ha begran-
sad kvalitet.

Ett viktigt dilemma é&r att en Oversikt faktiskt kan vara av god kvalitet
utan att primérstudierna dr det, liksom att Gversikter av begransad kvalitet
kan innehélla primérstudier av god kvalitet. I manga dversikter patalas dven
att det rader brist pd metodologiskt god priméarforskning.

Niér det géller uppdatering sattes som gréns att dversiktens sokning efter
primérstudier skulle vara hogst tre a&r gammal. En grdns pa fem ar hade gjort
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att ndgot fler dversikter hade betecknats som uppdaterade. En ny littera-
tursokning skulle ocksd kunna visa att det inte finns ndgon nytillkommen
primédrforskning och 1 s fall skulle &ven Oversikter med en fem &r gammal
s0kning betraktas som uppdaterade.

En svarighet 1 kartldggningen har varit att utldsa eventuella likheter och
olikheter mellan Oversikternas fragestdllningar, interventioner och popula-
tioner. Vi har utgitt ifrén tillgdnglig information i de inkluderade 6versik-
terna och inte granskat de ingéende primirstudierna. Aven om &versiktens
inklusionskriterier for population ar tydliga dr det &nd4 svart att avgora hur
vil den motsvarar hela eller delar av anhdriggruppen till de mest sjuka &dldre.
Vidare ér det ofta grupper av interventioner som inkluderas i dversikterna
snarare dn en specifik intervention eller kombinationer av interventioner.
Dirtill kommer att beskrivningarna sillan dr fylliga. Det bor dven tilldggas
att uttrycket “effekter av” inte innebér att det finns kunskap om samtliga
tdnkbara effekter av en intervention. Med hinsyn till dessa forhallanden blir
det svért att exakt faststdlla var det finns respektive saknas kunskap. Den
kunskap och de kunskapsluckor som vi lyfter fram dr de som har framstatt
tydligast.

Fortsatt arbete

Det fortsatta arbetet med regeringsuppdraget blir att genomfora en ny sys-
tematisk Oversikt som kommer att baseras pa de identifierade kunskapsluck-
orna. Alla kunskapsluckor anses vara relevanta for svensk dldreomsorg,
dock bedoms inte alla ha samma prioritet for fortsatt arbete. Det handlar om
att prioritera och identifiera den i1 nuldget storsta kunskapsnyttan for svensk
dldreomsorg vad géller stod till anhoriga som vardar de mest sjuka dldre.
Amnet for en ny systematisk dversikt bor inrymma manga viktiga aspekter
for de mest sjuka &ldre, for deras anhdriga samt for ansvariga vérdgivare,
kommuner, landsting och andra aktdrer i Sverige. Kommunernas ansvar ar
att erbjuda stod till anhdriga som vardar.

En angeldgen kunskap &r effekter av interventioner till anhoriga som var-
dar dldre med demenssjukdom eller skora éldre, alltsd problem som é&r ut-
mirkande for gruppen de mest sjuka dldre. Det dr tdnkbart att olika interven-
tioner skulle kunna ha varierande resultat for dessa anhoriggrupper. Det ar
ddrmed viktigt att veta hur det stod som ska erbjudas olika grupper av anho-
riga kan utformas. En systematisk oversikt med denna inriktning anses dér-
for viktig att genomfora.
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Bilaga 1. Kunskapsunderlag om
de mest sjuka aldre — inklusion till
kunskapssammanstallningar

Inledning

I december 2009 fick Socialstyrelsen och Statens beredning for medicinsk
utvdrdering (SBU) 1 uppdrag av regeringen att sdrskilt uppméarksamma kun-
skapsliget rorande de mest sjuka dldre (S2009/9857/ST). Syftet med uppdra-
get ar att prova om och hur en fortlopande verksamhet kan bedrivas, dar So-
cialstyrelsen och SBU tillhandahéller kunskap om de mest sjuka dldre. Kun-
skaperna giller behandling, vard och omsorg for de mest sjuka dldre, med ett
urval av fragestéllningar. En uppdelning gjordes sd att SBU svarar for frage-
stillningar med medicinsk inriktning (t.ex. urininkontinens och akut omhén-
dertagande) medan Socialstyrelsen svarar for vard- och omsorgsinriktade fra-
gestéllningar (t.ex. kunskap om hur varden ska organiseras).

Socialstyrelsens delprojekt formulerades i projektplanen varen 2010
(13886/2009, nr 2) som att

¢ inventera kunskapsunderlag
e genomfora systematiska dversikter och kunskapssammanstéllningar

e formedla kunskap till mlgruppen (verksamma inom vérd och omsorg om
dldre)

e beskriva hur en fortsatt verksamhet kan bedrivas.

Denna rapport handlar huvudsakligen om den fOrsta punkten, att inventera
kunskapsunderlag utifran konsekvenserna av olika sétt att definiera och av-
gransa gruppen de mest sjuka éldre. I projektplaneringen ingér att gora en
“empirisk préovning av olika definitioner av gruppen de mest sjuka dldre” ef-
tersom detta bedoms ha ett virde for det fortsatta arbetet med regeringsupp-
dragets olika delar. Det finns ingen vedertagen definition av gruppen de mest
sjuka dldre (MSA).

Populationen mest sjuka dldre

Det behovs en beskrivning av vilken population vi avser med MSA for att vi
ska kunna samla in potentiellt relevanta kunskapsunderlag. Det dr dessutom
inte troligt att de mest sjuka éldre utgdér en homogen och bestindig grupp
over tid, och darfor ar det viktigt att ur detta projekts perspektiv ha en bred
ansats om vilka som kan tinkas ingd 1 gruppen. Den initiala beddmningen dr
att kunskapsunderlagen, som tas fram och sammanstélls inom ramen for pro-
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jektet, sannolikt kommer att ha olika relevans for olika delgrupper inom den
vidare gruppen MSA.

Om vi gor en sndv avgransning av vad som kénnetecknar populationen
kommer vi sannolikt att hitta endast ett mindre antal kunskapsunderlag. Den
risken kan antas vara mer uttalad inom det gerontologiska och geriatriska om-
radet.

I vissa sammanhang kan interventioner for en delpopulation ha relevans for
fler delpopulationer eller for hela gruppen. Det omvinda kan emellertid ocksa
foreligga sé att interventioner for en viss grupp inte kan anses vara dverforba-
ra till en s bred population som MSA. En sniiv avgrinsning blir dirfor troli-
gen allt for begransande for projektets syfte. Kunskapsunderlagens relevans
overvigs 1 samband med virderingen av dverforbarhet till hela eller delar av
populationen MSA.

Socialstyrelsens arbete med att sammanstilla kunskapsunderlag genomfors
stegvis och innehéller olika deluppdrag. Vi ska dels gora tva olika kartligg-
ningar av redan genomforda oversikter, dels gora nya systematiska oversikter
pa omraden dér sddana saknas. For att kunna hantera kunskapsunderlag inom
regeringsuppdraget sd behover vi foljaktligen en beskrivning av vad som
kinnetecknar gruppen MSA.

Syfte

Syftet med denna rapport dr att finna en praktiskt anvdndbar beskrivning av
gruppen MSA for att vi ska kunna hantera tillgingliga kunskapsunderlag for
systematiska oversikter och kartldggningar for denna malgrupp.

Beskrivningen ska ligga till grund bade for bedomning av inklusion re-
spektive exklusion av de kunskapsunderlag som patridffas. I ett senare steg
ska beskrivningen inga i beddmningen av om resultaten dr Sverforbara till
svenska sammanhang och till gruppen MSA i Sverige.

Tillvagagingssatt
Tillvdgagingssittet 1 denna rapport har varit att

1. Identifiera nérliggande och befintliga definitioner med relevans for grup-
pen MSA och bedéma dessa definitioner utifran:

a) relevans och begrdnsningar avseende olika perspektiv sdsom kliniskt,
epidemiologiskt eller vard- och omsorgsperspektiv

b) vilken betydelse definitionerna har for att bedoma relevans och eventuella
begrinsningar av kunskapsunderlagen i detta uppdrag

2. gora en avgriansad analys av vard och omsorg for dldre med och utan &ld-
reomsorg utifran tillgdngliga data i register vid Socialstyrelsen.

Flera definitioner anvéands

Aldre drabbas ofta av funktionsnedsittningar. Med funktionsnedsittning me-
nas all begransning av formagan att utfora en aktivitet som anses normal for
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minniskan. En persons funktionsnedsittning kan inte helt forklaras av antalet
kroniska sjukdomstillstdnd som personen har [57], eftersom konsekvenserna
av en sjukdom kan reduceras mer eller mindre med hjélp av mediciner eller
andra behandlingar. A andra sidan ir behandlingar inte alltid méjliga eller
lika verkningsfulla for ildre som pa yngre. En helt klinisk definition av MSA
ar alltsa inte ldmplig for vara syften. Manga &r ocksa dverens om att arbets-
sdttet ndr det géller vard av dldre behover bli mindre diagnos- och sjukdoms-
orienterat och mer situationsbaserat, dar hela livssituationen fokuseras [58].
Sjukdom kan beskrivas som ett tillstdnd karaktériserat av fysisk, psykisk eller
social ohilsa vilket beskrivningen av gruppen MSA i méjligaste mén bor be-
akta.

Det finns ingen vedertagen definition av de mest sjuka dldre, men det finns
flera nirliggande definitioner som anvénds mer eller mindre frekvent. Dessa
handlar framfor allt om skorhet, eng. frailty, multisjuklighet och multisvik-
tande, men begreppet de mest sjuka dldre forekommer ocksa. Ekerstad et al
[59] konstaterade att skorhet inte fatt ndgon storre klinisk anviandning. I en
oversikt konstaterades att skorhet kunde definieras pa tio olika sétt, men att
gemensamma faktorer aterkom i de olika definitionerna. Det handlar om fy-
siska, kognitiva eller psykologiska och sociala faktorer samt nutrition, &ld-
rande och sjukdom. De tre vanligaste faktorerna &r fysisk inaktivitet, 4ldrande
och sjukdom [60].

For att beskriva gruppen MSA #r faktorn multisjuklighet viktig. Multisjuk-
lighet kan definieras olika beroende pa om ett kliniskt eller socialpolitiskt
perspektiv 4r utgngspunkten. Aven inom lokal och regional vird och omsorg
kan olika definitioner av gruppen forekomma [61]. Fratiglioni et al [62] fann
1 sin litteraturgenomgang elva olika sétt att definiera multisjuklighet fordela-
de pd fyra kategorier av multisjuklighetsbegrepp. Samtliga fyra kategorier
omfattar minst tva diagnoser, hédlsoproblem eller sjukdomar. De fyra katego-
rierna for att beskriva begreppet multisjuklighet ar

1. antal sjukdomar

2. antal sjukdomar och svarighetsgrad

3. antal sjukdomar, sjukhusinlaggning och alder
4. komplexa hilsoproblem.

For nérvarande debatteras bade fortjanster och problem med definition av
multisjuklighet, med fokus pé problemen [63] [64]. Jarbrink et al [63] har ny-
ligen provat Socialstyrelsens definition (se tabell 1) av multisjuklighet utifrdn
regionala uppgifter inom all hilso- och sjukvard. De fann att de multisjuka ar
en grupp med hog dédlighet och att gruppen ér fordnderlig 6ver tid.

I tabell 1 presenteras sex definitioner som alla har anknytning till dldre och
sjukdom. Flera har anvints eller diskuterats i1 forskning och utvecklingsarbete
om multisjuklighet inom dldreomradet 1 Sverige. Avsikten med tabell 1 &r att
pa ett kortfattat sitt tydliggora tre aspekter som &r viktiga detta uppdrag: de-
finitionens relevans sedd ur olika perspektiv, definitionens tinkbara begréans-
ningar och definitionens mojliga konsekvenser for beddmningen av kun-
skapsunderlagen om MSA.
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De mest sjuka aldre — en heterogen grupp

I dag finns inte ndgon enhetlig och allmént accepterad beskrivning av vad
som karaktiriserar gruppen MSA. Riskerna med att vara alltfor sniv har
nidmnts tidigare, sdsom att endast ett fital kunskapsunderlag hittas och att vi
dirmed begriansar mojligheten att overfora forskningsresultat till svenska
forhdllanden. Ambitionen har darfor varit att i ett forsta steg inkludera sé
manga kunskapsunderlag som mgjligt och samtidigt exkludera de underlag
som dr uppenbart irrelevanta. Diagnos eller sjukdom har naturligtvis bety-
delse eftersom é&ldre inte har samma mdjligheter att klara en svér sjukdom,
men de &r inte ensamt tillrdckliga for att finga kunskaper om gruppen pé ett
heltickande sétt. Att en enda definition inte kan ticka alla situationer eller
syften har ocksa diskuterats i samband med multisjuklighet [62].

For att kartligga kunskapsunderlagen behdver vi tydliggdra vilka problem
en person ska ha i form av sjukdom, diagnos eller annat mojligt problem for
att ingd i gruppen MSA. Ingen av definitionerna i tabell 1 specificerar typ av
sjukdom och inte heller ingér eventuella insatser frén dldreomsorgen. Detta
betyder att ingen av definitionerna &r riktigt anvéndbar nir vi ska bedéma
vilka kunskapsunderlag som ir relevanta. Befintlig forskning, savél primér-
studier som dversikter, utgar mycket ofta fran personer i viss alder, personer
1 en viss situation eller vardfas eller patientgrupper med en viss diagnos
[68]. Langt fran alltid ar utgangspunkten flera eller ett visst antal sjukdomar.
Foljaktligen passar ingen av dessa definitioner ensam som kriterium for ur-
val av relevanta kunskapsunderlag om gruppen MSA i detta regeringsupp-
drag.

Prévning av fler utgangspunkter

For att ett kunskapsunderlag ska inkluderas i kartldggningarna &r alder det
primirt avgorande kriteriet, det vill sidga att en dldre population ingar. Som
framgatt dr ocksd forekomsten av sjukdom visentlig. Enligt SBU éar de-
menssjukdom, stroke, pneumoni, KOL, depression och hjértsvikt relevanta
for dldre [69]. Dessa, men dven andra sjukdomar, kan oka risken for ytterli-
gare forsdmring av hilsan och funktionen, vilket placerar personen i grup-
pen ”de mest sjuka”.

Funktionsformégan ir relevant for om en person ingar i gruppen MSA, men
den gér inte att utldsa ur antalet diagnoser. Dock é&r brist pd formaga eller
begransning i att utfora aktiviteter en grund for insatser fran dldreomsorgen
(hemtjénst, sdrskilt boende, korttidsvard eller hemsjukvard). Uppgifter om
dldreomsorgsinsats ger darfor information om en persons livssituation och
har alltsa relevans.

Vardkonsumtion och éverlevnad enligt registerdata

Som ett niista steg i beskrivningen av gruppen MSA himtade vi uppgifter
frdn Socialstyrelsens register dver socialtjdnst respektive sluten och dppen
specialistvard. Dessa register ger information om diagnoser, men ocksa om
personens situation och funktion, som typ och omfattning av dldreomsorgs-
insats. Vi jamforde dldre personer utan respektive med dldreomsorg (hem-
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tjénst, hemsjukvérd, korttidsvdrd och sérskilt boende) nér det giller kontakt
med hilso- och sjukvarden under tvé &r samt ettarig dverlevnad. Vissa ana-
lyser inom gruppen med insatser frdn dldreomsorgen gjordes ockséd och des-
sa uppgifter redovisas i 16pande text. Uppgifterna om vilka personer som
avlidit fick vi frdn dodsorsaksregistret, som ocksd finns vid Socialstyrelsen.
Uppgifter om personer med beslut om hjilp enligt lagen om sirskilt stod,
LSS, ingér inte i vara registerdata, vilket innebér en brist pa information och
dérmed en viss underskattning.
I socialtjdnstregistret identifierades personer 65 &r och éldre som den 1
juli 2008
a) hade beslut om insats enligt socialtjdnstlagen, SoL, ensamt eller i
kombination, i form av:
e sirskilt boende
e hemtjinst (lite: < 50 timmar/ménad; medel: 51-99 tim-
mar/ménad; mycket: > 100 timmar/ménad)
e Kkorttidsvard

och/eller

b) hade beslut enligt hdlso- och sjukvardslagen, HsL, om hemsjukvard.

Patientregistret innehéller information om sluten och dppen sjukhusvard. Ur
patientregistret anvéndes uppgifter fran perioden ett ar fore respektive efter
den 1 juli 2008, det vill sdga perioden 1 juli 2007-30 juni 2009, om

¢ unika huvuddiagnoser

e vardtid i dagar, vilket inte dr lika kénsligt for eventuella olikheter rorande
organisation samt in- och utskrivning som vardepisoder.

Foljande fyra punkter kan uppméarksammas nér det géller hur vi anvént in-
formationen i registren for att f4 fram uppgifter om dldre personers diagno-
ser, situation och dldreomsorgsinsats:

a) Beslut om insats innebér inte med sdkerhet att insatsen verkstéllts helt
eller delvis, men troligtvis har flertalet personer fatt hjélp varfor vi for
enkelhetens skull fortsdttningsvis skriver ”personer med SoL/HsL-
insats”.

b) Berdkningarna utgar frdn levande personer med eller utan dldreomsorg,
och nér det giller resultat om slutenvard géiller det personer som har fétt
detta.

¢) Vi presenterar resultatet for gruppen dldre som helhet, alltsd alla 65 ar
och éldre. Det gor att den grupp dér sjukligheten &r hogre och funktions-
formagan légre, de 80 ar och éldre, ingdr men inte beskrivs sérskilt.

d) Utgéngspunkten dr huvuddiagnoser, och det kan innebira en viss under-
skattning av sjukligheten i gruppen.
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Tabell 2 visar hur ménga personer som fanns kvar i livet ett ar efter urvals-
tidpunkten den 1 juli 2008. Andelen som var i livet dr 96 procent i gruppen
utan SoL/HsL-insats och 82 procent i gruppen med sddan insats. Det bety-
der att dodligheten var hogre i gruppen med insats dn i gruppen utan insats.
De drygt 49 000 personer som avlidit utgor drygt hélften av samtliga som
avlider under ett ar i Sverige (2008 avled 91 500 personer). En jamforelse
inom gruppen med SoL/HsL-insats visar pd hogst dverlevnad inom insats-
formerna “lite hemtjanst” (89 procent) och “hemsjukvérd” (87 procent) och
lagst dverlevnad for insatsformerna “’sdrskilt boende” (73 procent) och “’kort-
tidsvard” (74 procent).

Tabell 2: Antal och andel éverlevande i medelbefolkningen, med respektive utan
Sol/HsL-insats vid ingangsdatum 1 juli 2008 samt ett ar efter, 30 juni 2009

Ingang Aret efter
(1 juli 2008) (30 juni 2009)
Antal Antal  Andel kvar = ¢verlevande

Medelbefolkning 65 ar och 1353 216 1324011 98 %
aldre minus personer med
SolL/HsL-insats
Antal personer i patientre- 245 577 237428 96 %
gister utan SoL/HsL-insats
Antal personer med 273 531 224166 82 %

SolL/HsL-insats

Personer med SoL./HsL-insats hade 1 hogre grad &dn personer utan insats varit
inlagda pa sjukhus, det vill sédga hade haft slutenvérd. En viss minskning av
andelen med slutenvéard kunde iakttas éaret efter (tabell 3). Den huvudsakliga
forklaringen till detta dr sannolikt att de mest sjuka inom gruppen hade avli-
dit. Ytterligare forklaringar kan vara att manga hade fétt den vard som be-
hovdes, som var mojlig eller att de hade blivit battre. Resultatet kan ocksa
bero pa att vard eller behandling under det efterféljande éret gavs av andra
aktorer, exempelvis primirvard eller kommunal hilso- och sjukvard. Oppen
specialistvard vid sjukhus ar vanligare i gruppen utan SoL/HsL-insats.
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Tabell 3: Andel med slutenvard respektive éppen specialistvard bland personer
med eller utan SolL/HsL-insats aret fére respektive efter urvalstidpunkten

Aret fore
(1 juli 2007-
30 juni 2008)

Aret efter
(1 juli 2008—
30 juni 2009)

SolL/HsL-insats

Ingen SoL/HsL-
insats

SolL/HsL-insats
Ingen SolL/HsL-

Slutenvard

Oppen specialistvard

41 % (n=111 051)
18 % (n=245 577)

26 % (n=72 247)
43 % (n=584 140)

35 % (n=77 417)
18 % (n=237 425)

29 % (n=64 607)
45 % (n=594 573)

insats

Tabell 4 visar att personer med SolL/HsL-insats hade fler slutenvardsdagar
och fler diagnoser én personer utan SoL/HsL-insats.

Tabell 4: Andel med minst 3 diagnoser samt medeltal varddagar bland personer
med eller utan SolL/HsL-insats aret fore respektive efter urvalstidpunkten

Aret fore  Aret efter
Andel med minst 3 diagno- SolL/HsL-insats 171 15,2
ser (av de med slutenvard)
Ingen SolL/HsL-insats 10,4 9,8
Medeltal varddagar SolL/HsL-insats 17,7 14,8
(av de med slutenvard)
Ingen SolL/HsL-insats 10,7 9,8

En jamforelse inom gruppen med SoL/HsL-insats visar att andelen med
minst 3 diagnoser aret fore dr hogst i insatskombinationen “lite hemtjinst +
korttidsvard” med 28,3 procent och lagst i ”sérskilt boende” med 14,8 pro-
cent. Siffrorna dr genomgéende ldgre dret efter, sannolikt framfor allt bero-
ende pa att de svarast sjuka avlidit. Varddagar per person dr aret fore hogst i
insatsformerna “mycket hemtjinst + korttidsvard” med 30,7 dagar respekti-
ve “korttidsvard” med 29 dagar och lagst for "lite hemtjanst”, 15,6 dagar.
Aret efter sjunker andelarna genomgaende men ligger jimforelsevis hogre
om korttidsvérd ingér.
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Tabell 5: Andel personer med de enskilt vanligaste diagnoserna fér gruppen utan
Sol/HsL-insats aret fore respektive efter urvalstidpunkten

Personer i slutenvard: ingen SoL/HsL-insats

Aret fore (n=245 577) Aret efter (n=237 425)

Ovriga sjukdomar 52,3 % Ovriga sjukdomar 55,7 %
Cancer 12,5 % Ovrig hjartsjuklighet 10,0 %
Ovrig hjartsjuklighet 9,8 % Cancer 9,0 %
Ischemisk hjartsjukdom 9,7 % Ischemisk hjartsjukdom 8,6 %
Alla frakturer 54 % Alla frakturer 6,3 %

Cancer, ischemisk hjértsjukdom och 6vrig hjértsjuklighet &r de enskilt van-
ligaste diagnoserna for personer som har fatt slutenvard men som inte har
SoL/HsL-insats (tabell 5). Frakturer, men ocksa stroke och pneumoni &r i
tillagg till hjartsjuklighet vanligt forekommande diagnoser for personer med
SoL/HsL-insats. Ovriga sjukdomar 4r den ojamforligt storsta kategorin for
bada grupperna, och hér ingar allt annat, sdsom exempelvis skador, infek-
tioner och magtarmsjukdomar (tabell 6).

Tabell 6: Andel personer med de enskilt vanligaste diagnoserna fér gruppen med
Sol/HsL-insats aret fore respektive efter urvalstidpunkten

Personer i slutenvard: SoL/HsL-insats

Aret fore (n=111 051) Aret efter (n=77 417)

Ovriga sjukdomar 50,0 % Ovriga sjukdomar 53,6 %
Alla frakturer 15,4 % Alla frakturer 14,1 %
Ovrig hjartsjuklighet 9,8 % Ovrig hjartsjuklighet 9,3%
Hoftfraktur 9,1% Hoftfrakturer 8,5 %
Stroke 7,6 % Lunginflammation 75 %

Vérddagar totalt sett presenterades tidigare, men en uppdelning efter dia-
gnos ger en nagot fordjupad bild. Diagnoser som inte dr de mest forekom-
mande visar sig svara for storre andelar av varddagarna, framfor allt de-
menssjukdom och psykiatriska diagnoser, men dven blodforgiftning (tabell
7-8).

Tabell 7: Antal varddagar per person fbérdelat efter diagnos bland personer utan
Sol/HsL-insats aret fére respektive efter urvalstidpunkten

Varddagar/diagnos for personer i slutenvard: ingen SoL/HsL-insats

Aret fore (n=245 577) Aret efter (n=237 425)

Ovrig psykiatri 26,2 Ovrig psykiatri 26,0
Demenssjukdom 16,4 Demenssjukdom 18,6
Cancer 14,8 Stroke 14,6
Hoftfraktur 11,3 Hoftfraktur 13,3
Stroke 11,2 Sepsis 10,6
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Tabell 8: Antal varddagar per person fbérdelat efter diagnos bland personer med
Sol/HsL-insats aret fore respektive efter urvalstidpunkten

Varddagar/diagnos for personer i slutenvard: SoL/HsL-insats

Aret fore (n=111 051) Aret efter (n=77 417)

Ovrig psykiatri 26,8 Ovrig psykiatri 26,4
Stroke 20,0 Demenssjukdom 16,3
Demenssjukdom 19,8 Stroke 15,3
Cancer 16,4 Hoftfraktur 12,9
Hoftfraktur 14,0 KOL 12,4

Detta indikerar stora likheter vad géller sjukdomar for dldre personer oavsett
SoL/HsL-insats, men gruppen utan SoL/HsL-insats fir vard som viger
lattare”, alltsd mindre slutenvard och mer 6ppenvérd. De har heller inte stod
frén dldreomsorgen. De som har SoL-/HsL-insats har ldgre 6verlevnad. Mot
bakgrund av denna analys drar vi slutsatsen att dldre med SoL/HsL-insats &r
en skorare grupp med stort behov av palliativa insatser i vid mening.

Genom att beakta savél diagnosernas fordelning bland slutenvérdade som
hur varddagarna fordelas med hénsyn till diagnos far vi en mer nyanserad
bild av vilka sjukdomar som kan vara relevanta for gruppen MSA. Slutsat-
sen #r att det for beskrivningen av gruppen MSA ir relevant att beakta fore-
komsten av

e dldreomsorgsinsats

¢ sjukdomar som cancer, demenssjukdom, frakturer, hjartsjuklighet, KOL,
lunginflammation, psykisk ohélsa och stroke.

Populationen mest sjuka aldre i uppdraget

Definitionerna av multisjuklighet har provats empiriskt, ocksa i Sverige. Det
har framkommit problem med att anvidnda dem, beroende pa exempelvis
organisatoriska faktorer, &ven om syftet vanligtvis har varit epidemiologiskt.
I det aktuella uppdraget, som handlar om att finna och vérdera befintliga
kunskapsunderlag, foreslar vi dirfor en relativt generell och bred beskriv-
ning av gruppen MSA som innefattar beroende, skdrhet och sjukdom. Be-
skrivningen bygger bade p4 tillgdngliga definitioner och pa information fran
patient- och socialtjénstregistren. Aldersgrinsen har for nedanstiende be-
skrivning satts till 60 ar for att i mdjligaste mén finga kunskap som ér rele-
vant for populationen [62]. En hogre aldersgrins, 75 eller 80 ér, kan gora att
befintliga och relevanta kunskapsunderlag inte identifieras eller att de ute-
sluts.

Med gruppen MSA avser vi, inom detta regeringsuppdrag, personer med
en alder pa minst 60 ar som uppfyller ett eller flera av féljande kriterier:

1. har ndgon form av dldreomsorg oavsett typ och omfattning
ar bendmnd skor (eng. frail) i relevanta studier alternativt
beskrivs som multisjuk eller i Ovrigt har bendmnts ha
komplexa hélsoproblem
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3. har ndgon av foljande sjukdomar/hdlsoproblem: cancer,
demenssjukdom, frakturer, hjartsjuklighet, KOL, lungin-
flammation, psykisk ohélsa, stroke.

Beskrivningen ska anvéndas vid insamling och virdering av kunskapsunder-
lag inom uppdraget. Omrédet dr komplext och ytterligare kunskap kan
framkomma under arbetets gang, och darfor gar det inte att helt utesluta att
nagon grupp inte uppmarksammats tillrickligt. Detta kan gélla teoretiska
aspekter, sdsom att det kommer nya definitioner av gruppen, men ocksa att
ny forskning presenterar nya data som kan paverka synen pa gruppen MSA.
Om det hdnder s kommer resultaten fran beddmningarna av kunskapsun-
derlagen att virderas i1 ljuset av denna nya kunskap. Den nya kunskapen
kommer ocksa att tas upp vid uppdateringen av de rapporter som kan kom-
ma att skrivas inom ramen for uppdragets eventuella fortsatta verksamhet.

Slutord

Denna rapport har syftat till att utveckla en beskrivning av gruppen MSA.
Beskrivningen dr nédvéndig for att vi ska kunna hantera de kunskapsunder-
lag som patrdffas under arbetet med regeringsuppdraget. Ett antal definitio-
ner av relevans for forskning och utveckling av svensk vard och omsorg har
beaktats ur flera perspektiv. Data fran Socialstyrelsens socialtjénst- respek-
tive patientregister har ocksd analyserats. P4 detta sitt har beskrivningen
grundats pd bade teoretiska och empiriska aspekter. Arbetet med kunskaps-
underlagen kommer att fortsidtta med denna beskrivning som utgangspunkt.
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Bilaga 2. FIodesschema for urval och

kategorisering

Figur 1. Flbdesschema

Sokningar i elektroniska databaser
samt tips fran experter
(n=998)

Referensuppfdljning
(n=7)

A 4

A 4

(n=272)

Fulltextgranskade Exkluderade

A 4

(n=217)

A

Inkluderade Oversikter

(n=55)

Oversikter av
begransad kvalitet
(n=42)

A 4

DN

Uppdaterade 6versikter av
god kvalitet
(n=3)

Ej uppdaterade 6versikter
av god kvalitet
(n=10)

Kontroll av tva granskare — interbedémarreliabilitet

Overrensstimmelsen mellan bida granskarna, dvs. interbedomarreliabilite-
ten avseende systematik och klassificering, for 55 dubbelgranskade dversik-

ter var att
e 41 beddomdes lika

e 7 bedomdes delvis lika (flera kryss)

e 1 beddmdes endast av den ena granskaren eftersom den var skriven

pa tyska

e 06 klassificerades lika, men bada bedomarna hade angett att de var
osidkra och ville ha en tredje bedomare.
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Bilaga 3. SOkdokumentation

Tabell 1. Informationssbkning

Databas: PsycINFO Databasleverantor: Ebsco Datum: 2011-01-14
Amne: Effekten av interventioner till anhérigvardare — dversikter/systematiska dversikter
Sokning gjord av: Ann Kristine Jonsson och Edith Orem

Pa uppdrag av: Emelie Engvall och Gunilla Fahlstrom, K/IKOR

Soknr

Termtyp *)

Soktermer

Antal ref. **)

Primar malgrupp - anhérigvardarna

1.

FT/TI

"caregiver burden" OR "caregiver stress" OR
"caregiver strain" OR "caregiver distress" OR
"caregiver coping" OR "caregiver intervention*" OR
"caregiver program*" OR "caregiver support*" OR
"caregiving relationship*" OR "caregiving burden*"
OR "caregiving stress*" OR "home caregiver*" OR
"family caregiv*" OR "family carer™ OR "informal
caregiv*" OR "non-paid caregiver*" OR "non-
professional caregiver*™ OR "spousal caregiv*" OR
"spouse caregiv*" OR "caregiver affect" OR "care-
giver grief"

2303

DE

(DE "Caregivers") AND (DE "Family Members"
OR DE "Adopted Children" OR DE "Adult Off-
spring”" OR DE "Ancestors" OR DE "Biological
Family" OR DE "Cousins" OR DE "Daughters"
OR DE "Foster Children" OR DE "Grandchildren"
OR DE "Grandparents" OR DE "lllegitimate Chil-
dren" OR DE "Inlaws" OR DE "Orphans" OR
DE "Parents" OR DE "Siblings" OR DE "Sons"
OR DE "Spouses" OR DE "Stepchildren")

3614

3.

DE

DE "Caregiver Burden"

3572

4.

1.0R2.0R 3.

7303

Interventioner

5.

DE

DE "Respite Care" OR "Support Groups" OR
"Counseling" OR "Group Counseling" OR "Group
Psychotherapy" OR "Outreach Programs" OR "Self
Help Techniques" OR "Social Networks" OR "So-
cial Support" OR "Psychotherapeutic Counseling"
OR "Case Management" OR "Home Visiting Pro-
grams" OR "Home Care" OR "Respite Care" OR
"Adult Day Care" OR "Psychosocial Rehabilitation"
OR "Rehabilitation" OR "Psychosocial Readjust-
ment" OR "Internet" OR "Cellular Phones" OR
"Teleconferencing" OR "Communication" OR "Elec-
tronic Communication" OR "Interpersonal Commu-
nication" OR "Nonverbal Communication" OR
"Persuasive Communication" OR "Verbal Commu-
nication" OR"Communication Systems" OR "Inter-
net" OR "Telephone Systems" OR "Telecommut-
ing" OR "Information Technology" OR "Automated
Information Processing" OR "Assistive Technology"

151927

MJ

MJ "Respite Care" OR "Support Groups" OR
"Counseling" OR "Group Counseling" OR "Group

208695
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Psychotherapy" OR "Outreach Programs" OR "Self
Help Techniques" OR "Social Networks" OR "So-
cial Support" OR "Psychotherapeutic Counseling”
OR "Case Management" OR "Home Visiting Pro-
grams" OR "Home Care" OR "Respite Care" OR
"Adult Day Care" OR "Psychosocial Rehabilitation"
OR "Rehabilitation" OR "Psychosocial Readjust-
ment" OR "Internet" OR "Cellular Phones" OR
"Teleconferencing" OR "Communication" OR "Elec-
tronic Communication" OR "Interpersonal Commu-
nication" OR "Nonverbal Communication" OR
"Persuasive Communication" OR "Verbal Commu-
nication" OR "Communication Systems" OR "Inter-
net" OR "Telephone Systems" OR "Telecommut-
ing" OR "Information Technology" OR "Automated
Information Processing" OR "Assistive Technology"

7. FT/TI Tl intervention* OR support* OR assistance OR 344558
program* OR service* OR educat* OR training* OR
"respite care" OR information OR counselling OR
counseling OR case management OR therap* OR
home help or home care
8. 5.0R6.0R7. 503863
9. 4. AND 8. 2538
Design
10. | ZC ((ZC "literature review")) or ((ZU "literature re- 77079
ZU view"))
11. 9. AND 10. 87
12. | ZC (((ZC "systematic review")) or ((ZC "meta analy- 11975
ZU sis"))) or ((ZU "meta analysis"))
13. 9. AND 12. 28

")

DE = Descriptor (faststallt amnesord i databasen)
MJ = Word in major subject heading

FT/TI = fritextsdkning i titelfaltet

ZC = Methodology

ZU = Subjects All
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Bilaga 4. Mall for bedomning
av kvalitet (systematik)

Fullstindig referens:
Titel:

TidsKrift/INStItUt/INSTIEULION: ...t ettt et ettt

Granskare (datum): ......oo.oiiiitii e
Del 1- Bedomning av inklusion eller exklusion av oversikter
[ ] Exkluderas helt, ingen vidare &tgérd

[ ] Ej relevant population (medelalder under 60 r,

om blandade aldrar ej subgruppsanalys pa dldre > 60 ar)
[] Ej relevant intervention (avser ej stod till anhoriga)

[ ] Ej relevant typ av studie (ej en dversikt, finns ej inkluderade effektstudi-
er, oklart vilka priméirstudier som har inkluderats)

[ ] Ej relevant p.g.a. att dversikten ar for gammal (fore 1990)

[ ] Inkluderas for beskrivning och beddmning av systematik
(Relevant och potentiellt systematisk dversikt).

Gar till del 2 for bedomning av systematik
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Del 2 — Bedomning av systematik i oversiktsprocessen
Problemformulering och urvalskriterier

1) Har oversikten tydligt syfte eller fragestéllning med avseende pa:
[] Population

[ ] Insats

[] Utfallsmatt

[ ]Ja [ ] Nej [ ] Delvis [ ] Framgar ej

2) Har oversikten tydliga urvalskriterier for primérstudierna med avseende pé:
[] Population

[ ] Insats

[] Studiedesign

[ ] Utfallsmatt

[ 7a [ ] Nej [ 1 Delvis [ ] Framgir ej

3) Var urvalskriterierna avseende forskningsdesign i priméarstudierna adekvata
med hinvisning till frigestéllningen (t.ex. interventionsstudier for att pavisa
effekter eller orsakssamband)?

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgér ej

Identifiering av studier (sokning)

Kriterier for utforliga sékningar.: Detta innebdr att forfattaren eller forfattarna ska
tillimpa flera olika metoder for att identifiera sa manga relevanta studier som maoj-
ligt (d.v.s. det ska vara osannolikt att man missat relevanta studier). Detta innebdr
att relevanta databaser ska ha genomsékts och att en beskrivning av sokarbetet ska
finnas samt att databassékningen ska ha kompletterats med andra strategier for att
identifiera sd manga relevanta studier som mojligt.
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4) Har en tillrdckligt omfattande databassokning genomforts?

Ange vilka databaser som sokts:
[] CINAHL

[] PsycInfo

] PubMed

[]sA

[]SsA

[] Cochrane Database of Systematic Reviews
[] Medline

[] Ageline

[ ] CENTRAL

[ ] EMBASE

[[]Ja [] Nej [ ] Delvis [ ] Framgar ej

5) Har sokarbetet for databassokning beskrivits tydligt (avseende soktermer och
sOkkombinationer samt eventuella begransningar i tid, sprak, geografi)?

[ 1Ja [ ] Nej [ IDelvis [ ] Framgar ej

6) Har databassokningen kompletterats med nagon av foljande strategier?
[] Handsokning av tidskrifter

[] Referensuppfoljning

[] Kontakt med organisationer eller experter

[] Internetsdkning och/eller sokning efter gra litteratur

[ ]Ja [ ] Nej [ ] Framgar ej

3. Interbedomarreliabilitet

7) Genomfordes urval av primérstudier av fler &n en person?

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgar ej
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8) Genomfordes dataextraktion av fler &n en person?

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgar ej

9) Genomfordes kvalitetsvirdering av fler &n en person?

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgar ej

10) Redovisas strategi for hur konsensus uppnas avseende:
[ ] urval av studier

[] dataextraktion

[] kvalitetsvirdering

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgar ej

Beskrivning av inkluderade och exkluderade studier

11) Redovisas vilka primérstudier som inkluderats i 6versikten?

[ ]Ja [] Nej [ ] Delvis

12) Redovisas vilka priméarstudier som exkluderats 1 6versikten?

[[]Ja [] Nej [ ] Delvis

(Redovisas skl for exklusion av primérstudier (avseende population, insats,
studiedesign och utfallsmétt)?

[ ]Ja [] Nej [ ] Delvis



13) Om metaanalys utforts, redovisas vilka studier som inkluderats i dessa ana-
lyser?

[ ]Ja [ ] Nej [ ] Delvis [ ] Ej aktuellt

14) Ar de ingdende studierna adekvat beskrivna eller tabellerade avseende:
[] Design

[] Populationsstorlek

] Intervention

] Intervention for jaimforelsegrupp

[ ] Kontext, utfalls- eller resultatmatt

] Uppfdljningstid

[ ] Bortfall

[] Resultat

[ ]Ja [] Nej [ ] Delvis

Utvirdering av primérstudiernas tillforlitlighet

En systematisk 6versikt ska ha genomfort en bedomning av tillforlitligheten hos
varje inkluderad primdrstudie och bor inkludera information om vilka kriterier som
anvdnts. Den utvirdering av primdrstudiernas tillforlitlighet som har genomforts
ska vara transparent och reproducerbar.

15) Har de ingdende studierna granskats med avseende pa tillforlitlighet?

[ ]Ja [] Nej [ IDelvis [ ] Framgar ej

16) Har de ingdende studierna granskats avseende tillforlitlighet utifrdn ndgot
protokoll, en checklista eller liknande?

[ ]Ja [] Nej [ IDelvis [ ] Framgar ej
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17) Har de ingdende studierna granskats avseende tillforlitlighet specifikt for
olika typer av systematiska fel, bias (intern validitet) som kan uppsta?

[] Selektionsbias (systematiska skillnader mellan jimforelsegrupperna avseende slump-
massig respektive dold allokering, begransning av randomiseringsprocess, gruppernas utse-
ende vid start)

[] Behandlingsbias (systematiska skillnader i hjilpen som erhalls forutom insatsen som
studeras sasom dold grupptillhérighet, fordelning av fullstédndig insats, behandlarnas trohet
till insats, kontaminering, likartad procedur mellan grupperna)

[] Bortfallsbias (systematiska skillnader mellan undersékningspersoner vad giller bortfall
sasom skillnader i bortfallets storlek och orsaker)

[] Bedomningsbias (systematiska skillnader mellan jimfrelsegrupperna vid bedémning
av utfall sdisom métmetodernas likhet for grupperna, format, validitet, reliabilitet, okdnd
gruppindelning for deltagare, utférare och bedémare).

Se t.ex. Higgins JPT, Altman DG (editors). Chapter 8: Assessing risk of bias in in-
cluded studies. In: Higgins JPT, Green S (editors). Cochrane Handbook for Sys-
tematic Reviews of Interventions Version 5.0.0 (updated February 2008). The Coch-
rane Collaboration, 2008.

[ 1Ja [ ] Nej [ ] Delvis (kommentera) | Framgar ej

18) Finns det tillracklig information om centrala utfallsmatt for att du ska kun-
na gora en bedomning av hur man ska tolka resultatet, avseende

[] Vilka instrument eller skattningsskalor som anvints
[] Kategorisering av olika matt (sjilvrapporterade, observationer etc.)

[ ] Méttens validitet
[] Mattens reliabilitet

[[]Ja [] Nej [ JDelvis [ ] Framgar ej

19. Sammantagen bedomning av systematik
19) Redovisas tillrdcklig data om effekter av interventioner?

[ ]Ja [ ] Nej [ ] Ej aktuellt (avser Gversikt utan ingdende pri-
marstudier)
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For att oversikten ska anses redovisa tillrackligt med data om effekterna
av interventioner, krévs att den redovisar ndgot av foljande information
for utfallet:

e Medelvirden, standardavvikelser och antal individer, per grupp
och separat per studie (frdn métning efter intervention och/eller
forandring mellan fore och efter intervention, s.k. change scores).

¢ Populationsstorlek och hédndelser eller utfall, per grupp och sepa-
rat per studie (vid bindra data).

e Punktestimat och spridningsmaétt frin metaanalys.

20. Sammantagen bedomning av systematik
Mot bakgrund av ovanstaende fragor kategoriseras dversikten till:

[ ] Uppdaterad 6versikt av god kvalitet (sokning max 3 ar gammal, 2008)
[ 1 Ej uppdaterad 6versikt av god kvalitet

[ ] Oversikt av begrénsad kvalitet

Vid de sammantagna bedomningarna har foljande krav uppmérksammats
sarskilt:

e att tillricklig data om interventioners effekter redovisas

e att en oberoende dubbelbeddmning gjorts atminstone vid urval el-
ler kvalitetsbeddmning av primédrstudier

e att minst tvd former av begrinsningar i ingdende primérstudier
bedomts, sa kallade systematiska fel (selektionsbias, behand-
lingsbias, bedomningsbias och bortfallsbias).
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Bilaga 7. Beskrivningar av uppdaterade
oversikter av god kvalitet

Legg et al. (2011) Non-pharmacological interventions for caregivers of stroke
survivors (Review)

Oversikten handlar om interventioner for anhdriga till personer som har dverlevt en
stroke. Interventionerna far inte rora ldkemedel, men de dr annars oberoende av form
(hemtjédnst, avlosning m.m.), utforare (arbetsterapeut m.fl.) typ (utbildning, radgiv-
ning m.m.) eller omfattning. Syftet var att visa effekterna av interventioner till stro-
kepatienters anhoriga samt att titta pa om det finns ndgon evidens for att effekten ar
storre for ndgon specifik grupp.

Intervention: Olikartade men tre typer identifierades: stod och information, utbildning
samt psykoedukativa interventioner. Modellerna var ansikte mot ansikte eller 1 grupp,
genom telefon eller via internet.

Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vard.

Population: Anhdriga som vardar personer som har overlevt en stroke. 1 007 anhdri-
ga. Medelaldern for de anhoriga var, dir kint, vanligtvis minst 60 &r. For de sjuka
finns inga uppgifter.

Analys: Medelskillnader med konfidensintervall och p-viarden (SMD och MD).

Antal ingdende studier och design: Atta randomiserade kontrollerade studier.
Exklusionskriterier: Interventioner som var primirt riktade till personen som har
overlevt stroken respektive interventioner med forsok med blandad etiologi om ande-
len strokepatienter var ldgre dn 80 procent.

Utfallsmdtt: Primira: stress, anstrangning och vilbefinnande for anhoriga. Sekundéra:
globala matt pa stress och betryck (eng. distress), dngslan, depression, hélsorelaterad
livskvalitet, tillfredsstillelse och dodlighet.

Uppfoljningstid: Varierande, fran direkt efter intervention till ett ar efterét.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (3), Storbritannien (2), Australien (1), Korea
(1), Sverige (1).

Arsintervall for inkluderade studier: 2000-2007.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2010 (mars 2011 for Cochrane Stroke Group
Trials Register).

Forfattarnas slutsatser: Det finns for tillféllet inte tillrickligt med information for att
avgora vilka stdd- och utbildningsinterventioner som bést forbéttrar hdlsan hos anho-
riga till personer som har overlevt en stroke. Ett antal studier (11 stycken) &r under
arbete och de kan bidra till att visa vad som fungerar. Dock siger forfattarna att inter-
ventioner som utbildar och ger kunskap om sjédlva vardprocessen, vilken ges till anho-
riga innan strokepatienten skrivs ut frn sjukhuset, tyder pa en reducering av de anho-
rigas stress och borda, oro, depression och ger forbattrad hélsorelaterad livskvalitet
jamfort med sedvanlig vird. Forfattarna podngterar dock att dessa effekter baseras pé
data fran en liten studie pa en enhet.
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Shaw et al. (2009) Systematic review of respite care in the frail elderly
Oversikten handlar om interventioner i form av avldsning (eng. respite care), dvs. en
tillfallig paus fran vardandet for anhdriga till skora och funktionsnedsatta dldre. Syftet
var att minska de anhorigas utmattning, bedrévan och sorg (distress) och framja deras
vilbefinnande och hilsa. Interventionen avldsning kan utformas pé olika sitt nédr det
giéller innehall, uppldggning och omfattning.
Intervention:
Avlosning i form av att

e den sjuka ldmnar hemmet (heldag, del av dag eller langre tid)

e den sjuka dr kvar i hemmet och avlosning ges dar (hemtjénst eller tillsyn dag-,

kvills- eller nattetid under vardagar eller helger).

Avlosning utanfor hemmet vid

o dagcenter eller klubb med eller utan specialisering

e dagvérd med eller utan specialisering

e dagsjukhus med eller utan specialisering

e plats 1 sérskilt boende eller motsvarande alternativt sjukhus eller avdelning.
Insatser som kan berdra den sjuka och de anhoriga:

e case management

e radgivning och konsultation

e hemtjinst

e annan praktisk hjélp, t.ex. transporter, telefonstod.
Insatser for anhoriga:

e utbildning

e radgivning och konsultation

e stodgrupp.
Insatser for den sjuka:

e sirskilda aktiviteter

e sirskilda vdrdinsatser och traning

e sedvanlig vird och omsorg.
Tidsperspektiv:

e interventionsperiodens lingd

e interventionens omfattning (intensitet 6 timmar 3 ggr/vecka, aterkommande

eller sporadisk).

Intervention for jamforelsegrupp: Ingen avlosning, annan intervention eller véntelis-
ta.

Population: Anhdriga som vardar skora (frail) eller funktionsnedsatta dldre, minst 65
ar gamla. Skora dldre definieras hdr som alla dver 65 &r som har en anhorig vardgiva-
re. Anhoriga till personer med demenssjukdom ingér ocksa. Antalet anhorigdeltagare
var 65 831 personer.

Analys: Metaanalys och narrativ syntes.

Antal ingdende studier och design: 104 artiklar rérande 85 studier, varav 16 ingick i
en metaanalys. Randomiserade kontrollerade studier och kvasiexperiment (19), longi-
tudinella studier (26) och tvérsnittsstudier (40 stycken men 35 ingick i en narrativ
analys, vilket ger 80 studier).

Exklusionskriterier: Studier déar utfallet enbart rorde vardtagare eller interventioner
som avsag fordandring av vardtagarens situation eller tillstand.

Utfallsmdtt: Manga och varierande. For anhdriga: belastning, psykisk hélsa sdsom
depression och oro (eng. anxiety), anda/moral, ilska, fientlighet och livskvalitet. For
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vardtagaren: funktionsforméaga, ADL, kognitiv status, livstillfredsstéllelse, beteende-
problem, hemtjénst och sirskilt boende.

Uppfoljningstid: Direkt efter insatsen och upp till tolv manader, i vissa fall ldngre.
Primdrstudiernas ursprungsland: USA (28), Storbritannien (25), Kanada (8), Austra-
lien (6), Japan (5), Nya Zeeland (1), Tyskland (1) och 6vriga Europa (4), Korea (1),
Hong Kong (1).

Arsintervall for inkluderade studier: Fran tidigast mojliga datum fram till april 2008.
Sokningar efter primdrstudier slutford: 2008.

Forfattarnas slutsatser: Det finns ett begransat stod for att avlosning har en positiv
effekt for de anhoriga. Det dr darfor svart att ge rekommendationer, bortsett fran att
det formodligen dr mest fordelaktigt att erbjuda flera olika varianter av avldsning.
Langre interventioner tycks vara mer fordelaktiga. Behoven hos anhoriga och sjuka
kan édndras over tid och didrmed mottagligheten for en insats. Ingenting tyder pd att
avlosning skulle innebéra ndgot negativt for de sjuka, men mitning av utfall for de
sjuka dr otillriackligt uppmirksammat. Vidare sdger forfattarna att resultaten inte visar
att nagon form av avlosning &r bittre 4n ndgon annan utan snarare att olika interven-
tioner dr bra for olika typer av anhoriga i olika situationer och att flexibilitet &r vik-
tigt. Det finns behov av studier med hogre kvalitet som ocksé studerar kostnadseffek-
tivitet for avldsning.

Vernooij-Dassen et al. (2011) Cognitive reframing for carers of people with de-
mentia (Review)

Oversikten handlar om interventioner for att indra synen pé vad som &r de anhdrigas
ansvar och deras egna behov av stod samt gora det lattare for dem att forstd och tolka
deras nérstdendes beteende. Syftet var att utvéirdera effekten av en intervention inom
kognitiv beteendeterapi. Denna intervention ska hjilpa anhdriga som vardar personer
med en demenssjukdom att omtolka sin situation (eng. cognitive reframing).
Intervention: Interventioner accepterades om maélet var att reducera de anhorigas pro-
blem sdsom att dndra synen pd vad som &r de anhorigas ansvar och deras egna behov
av stod samt hjdlpa dem att forsta och tolka deras nérstdendes beteende. Interventio-
nen kunde goras individuellt eller i grupp.

Intervention for jaimforelsegrupp: Vintelista, sedvanlig vard eller placebo (t.ex. tele-
fonstod).

Population: Anhoriga, medelélder 59 ar (variation 19-84 ar), framfor allt make/maka,
40,2 procent. Antalet deltagare var 38-299 personer.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: Elva randomiserade kontrollerade studier.
Exklusionskriterier: Interventioner som inte involverade anhoriga till hemmaboende
personer med demenssjukdom.

Utfallsmdtt: Livskvalitet samt psykologisk sjuklighet och betryck (distress) for anho-
riga (dngslan, depression och stress), upplevelse av roll, insats och problematik (bor-
da, “coping”/’self efficacy”, checklista for minnes- och beteendeproblem) och den
sjukas vardutnyttjande.

Uppfoljningstid: 10-26 veckor for ndgon studie, men uppgift saknas ofta.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt
Arsintervall for inkluderade studier: 2003—-2007.
Sokningar efter primdrstudier slutford: April 2009.
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Forfattarnas slutsatser: Denna kognitiva beteendeterapeutiska intervention tycks
reducera psykisk ohédlsa och subjektiv stress hos anhdriga till personer med demens-
sjukdom men fordndrar inte upplevelsen av borda eller formagan att hantera situatio-
nen. Resultaten pekar pé att denna intervention kan vara en effektiv komponent i en
individualiserad, multidisiplindr intervention for anhoriga. Vidare sdger forfattarna att
effekten av interventionen kan bli stérre om den anvinds tillsammans med andra in-
terventioner som erbjuder battre mdjlighet att skrdddarsy interventionen till anhorigas
problem i vardagen.
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Bilaga 8. Beskrivningar av ej uppdaterade
oversikter av god kvalitet

Brodaty et al. (2003) Meta-analysis of psychosocial interventions for caregivers
of people with dementia

Oversikten handlar om evidensen for olika utfallsmatt vid interventioner till anhoriga.
Syftet var att utvdrdera evidensen for utfall av psykosociala interventioner till anhori-
ga som vardar en narstdende (avlosning exkluderades) och att ge rekommendationer
till kliniker.

Intervention: Utbildning, familjeradgivning, stddgrupper/stddprogram, stress mana-
gement, traning eller behandling.
Intervention for jamforelsegrupp: Ingen intervention for kontrollgruppen.

Population: Anhdriga som vardar personer som har blivit diagnostiserade med Alz-
heimers sjukdom. De inkluderade studierna involverade 20—206 personer med media-
nen 53 stycken. De flesta var den sjuka personens maka, kvinnor och 55 ar eller dldre.
Analys: Metaanalys.
Antal ingaende studier och design: 30 studier med randomiserad eller kvasiexperi-
mentell design.
Exklusionskriterier:

e Studier med interventionen respite care (pga. att den dr patientinriktad)

e Studier skrivna pa andra sprak dn engelska

o Icke kontrollerade studier

e Interventioner som inte inriktar sig pa anhoriga som vardar personer med de-

menssjukdom.

Utfallsmdtt: Priméra utfallsmatt var psykologisk sjuklighet och belastning. Dessa
matt ingick inte i alla fall, och da kombinerade man de varierade utfallen som angavs
med maétningar av psykisk bedrovning och belastning for att skapa ett métt for alla
huvudutfall ("any main outcome measure”). Kunskap om Alzheimers sjukdom under-
sOktes separat och ett fatal studier studerade patientens sinnesstdmning.
Uppfoljningstid: 8 av studierna rapporterade resultat efter en uppf6ljning, och medel-
virdet var 27 veckor med spridningen 12—48 veckor.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.
Arsintervall for inkluderade studier: 1985-2000.
Sokningar efter primdrstudier slutford: 2000.

Foérfattarnas slutsatser: Resultatet indikerar signifikanta fordelar for anhdrigas psy-
kologiska bedrévan och oro, for deras kunskap och for patienternas sinnesstimning
och humdr, men inte for belastningen hos de anhoriga.
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Lee & Cameron (2004/2008) Respite care for people with dementia and their
carers

Oversikten handlar om avlosning for personer med demenssjukdom och deras anhori-
ga vardare. Syftet var att undersoka fordelar och ogynnsamma effekter av avlosning
(respite care) for personer med demenssjukdom och de anhoriga som véardar dem.

Intervention.: Alla interventioner som erbjod avldsning, definierat som service i nagon
form for att underlétta for de anhoriga och ge dem tillfélliga perioder av vila. Avlos-
ningen kunde ges vid en institution av nagot slag eller i hemmet eller i dagvard.
Intervention for jamforelsegrupp: Liknande insats men utan avldsning en annan in-
tervention eller véntelista.

Population: Personer med nagon typ av demenssjukdom, inklusive Alzheimers sjuk-
dom och multiinfarktdemens, som bor hemma med en anhoérig som ger omfattande
insatser eller dygnet runt-insatser.

Analys: Sammanfattande statistik.

Antal ingdende studier och design: Tre randomiserade kontrollerade studier.
Exklusionskriterier: Endast inklusionskriterier finns specificerade.

Utfallsmatt: Positiva och negativa utfall for de sjuka och anhdriga déir institutionalise-
ring var det priméra utfallet. Sekundéra utfallsmétt var for de anhoriga: borda, psyko-
logisk stress och hélsa, fysisk hilsa, ekonomisk effekt och livskvalitet.
Uppfoljningstid: Tva veckor—ett 4r.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (3).

Arsintervall for inkluderade studier: 1989—-2003.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2007 (vissa baser 2005).

Forfattarnas slutsatser: For praktiken gir det inte att dra ndgra meningsfulla slutsat-
ser utifran den tillgingliga evidensen. Resultaten speglar snarare en brist pa valgjord
forskning &n en brist pa nytta for de sjuka och anhoriga.

Lee et al. (2007) A meta-analysis of interventions for informal stroke caregivers
Oversikten handlar om interventioner for anhoriga till dldre personer med stroke. Syf-
tet var att undersoka effektiviteten hos de interventioner som ska forbéttra den menta-
la hélsan hos anhoriga som vérdar personer med stroke.

Intervention: Utbildnings- eller stddprogram under 6-12 veckor. Utbildnings-
programmet handlade om behov, problem och 16sningar samt praktisk och teoretisk
kunskap om stroke. Stodprogrammet handlade om att uttrycka kénslor samt om co-
ping och hélsopromotion.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: 718 personer med medelaldern 61,1 &r.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: 4 randomiserade, kontrollerade studier.
Exklusionskriterier: Oanvint eller orapporterat SF-36, inadekvat deskriptiv statistik
ej rapporterat om anhorigdata, kvalitativa data.

Utfallsmdtt: Psykisk hidlsa 1 SF-36 (hélsorelaterad livskvalitet).

Uppfoljningstid: Upp till sju manader.

Primdrstudiernas ursprungsland: Storbritannien (2), Nederldnderna (1), USA (1).
Arsintervall for inkluderade studier: 1999-2002.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2005.
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Forfattarnas slutsatser: Generaliserbarheten dr begransad eftersom analysen bygger
pa fi studier, men Overgripande visar resultaten att interventionerna forbéttrar de an-
horigas psykiska hélsa.

Lorenz et al. (2008) Clinical guidelines. Evidence for improving palliative care at
the end of life

Oversikten tar upp olika typer av behandlingar och interventioner for de sjuka, men
ett avsnitt handlar om effekterna av anhorigstdd vid olika sjukdomstillstdnd och 1 li-
vets slut. 8 systematiska dversikter (1999-2004) rérande anhdrigstod ingar.

Intervention: Varierande, sdsom case management, palliativ vard, planering av kom-
mande vard, samordning, telefonstdd och problemlésning vid cancer.
Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vérd eller annan intervention.

Population: Varierande antal, bade avseende anhoriga (6—1 885 personer) och patien-
ter.

Analys: Kvalitativ syntes.

Antal ingdende studier och design: 19 studier, randomiserade och kontrollerade stu-
dier, fore- och efterstudier samt prospektiva kohortstudier.

Exklusionskriterier:Inte angivna

Utfallsmdtt: Borda for de anhoriga och deras tillfredsstéllelse med vard i livets slut.
Uppfoljningstid: Upp till 18 manader.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (13), Norge (8), Kanada (2), Nederldnderna
(1), Storbritannien (1).

Arsintervall for inkluderade studier: 1998-2004.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2005-2007.

Foérfattarnas slutsatser: Det finns ett svagt till méttligt vetenskapligt stod for att in-
terventionerna, sédrskilt om de var omfattande och anpassade, kan lindra bordan for de
anhoriga, men effektstorlekarna dr sma. Det finns ett mattligt stod for att interventio-
ner inom palliativ vard forbattrar tillfredsstdllelsen hos de anhdriga. Forskningen ar
koncentrerad till demensomradet.

Mason et al. (2007) A systematic review of the effectiveness and cost-
effectiveness of different models of community-based respite care for frail older
people and their carers

Oversikten handlar om kommunbaserad avlosning. Syftet var att systematiskt identi-
fiera, viardera och syntetisera bade gra och publicerad litteratur som visar effektivite-
ten och kostnadseffektiviteten av olika modeller for kommunbaserad avldsning for
dldre skora personer och de anhoriga som vardar dem.

Intervention: Avldsning innebér bl.a. dagvard, avlosning i hemmet dag/natt, virdfa-
milj, program och videodvervakning. Kombinationer av insatser férekommer.
Intervention for jamforelsegrupp.: Sedvanlig vard eller vintelista.

Population: Anhoriga som vérdar skora éldre eller dldre med funktionshinder, minst
65 ar gamla. Skora dldre definieras hir som alla 6ver 65 ar som har en anhorig vard-
givare. Anhoriga till personer med demenssjukdom ingér ockséd. Populationen varie-
rande fran 6 personer till 632 dyader.

Analys: Metaanalys (17 studier) samt narrativ beskrivning.
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Antal ingaende studier och design: 22 studier, randomiserade kontrollerade, kontrol-
lerade och okontrollerade studier. 5 studier utviarderade kostnader.
Exklusionskriterier: Modeller dir den sjuka inte fick nédgot informellt stod samt mul-
tidimensionella program dir effekten av avldsning inte kan bestimmas eller dir ut-
fallsmatt for de anhoriga inte rapporteras.

Utfallsmatt: Livskvalitet, fysisk/psykisk/psykologisk hélsa, tillfredsstillelse, vérd-
och omsorgsutnyttjande, borda, anvdndning av frivilliginsatser och tidsatgng for
vardarbete (samtliga géller anhoriga, men ytterligare utfallsmatt finns rorande de éld-
re).

Uppfoljningstid: Upp till tolv ménader, men beskrivningen ar oklar.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (11), Storbritannien (5), Australien (2), Kana-
da (2), Tyskland (1), Spanien (1).

Arsintervall for inkluderade studier: 1985-2003.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2005.

Foérfattarnas slutsatser: Det finns ett visst vetenskapligt underlag for att avlosning {for
anhoriga till skora dldre kan ha en liten positiv effekt pa de anhorigas borda och psy-
kiska eller fysiska hélsa. De anhoriga var generellt sett mycket n6éjda med avldsning-
en. Det finns inga sékra beldgg for att avlosningen gynnar eller missgynnar de dldre
eller forsenar flytten till ett sédrskilt boende. Ekonomiska data pekar pa att dagvard
kostar minst lika mycket som vanlig vard.

Parker et al. (2008) Effectiveness of interventions that assist caregivers to sup-
port people with dementia living in the community: A systematic review
Oversikten handlar om effekten av interventioner for anhdriga till hemmaboende per-
soner med demenssjukdom. Syftet var att undersoka effekterna av interventioner som
ar utformade f0r att stodja de anhoriga 1 denna roll.

Intervention: Utformade for att stodja anhoriga 1 sin roll genom 1) fardighetstraning,
utbildning om att ta hand om en person med demenssjukdom i form av stédgrupp
eller program, 2) formella ansatser sisom vardplanering, case management och speci-
alisering av sjukvérdspersonal eller frivilliga, 3) kombinationer av de ovan nimnda
insatserna.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: 42406 personer i primérstudierna. Medianantalet var 52 personer i in-
terventionsgrupperna och 45 1 kontrollgrupperna.

Analys: Metaanalys och narrativ sammanfattning/beskrivning.

Antal ingdaende studier och design: 40 studier, 3 systematiska dversikter, 3 metaana-
lyser och 34 randomiserade kontrollerade studier.

Exklusionskriterier: Studier publicerade fore 2000 och interventioner som inte invol-
verade anhoriga till personer med demenssjukdom.

Utfallsmdtt: Hélso- och sjukvardsutnyttjande, tillfredsstillelse, psykologisk sjuklig-
het, livskvalitet, upplevelse av bérda och kunskap om vérd av hemmaboende personer
med demenssjukdom.

Uppfoljningstid: Upp till tva &r.

Primdrstudiernas ursprungsland: Tabelleras inte.

Arsintervall for inkluderade studier: 2000—2005.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2005.

103



Forfattarnas slutsatser: Det finns vetenskapligt stod for att anvdnda vil utformade
psykoedukativa eller multipla interventioner for anhdriga till personer med demens-
sjukdom. Av 34 randomiserade kontrollerade studier indikerade 26 positiva effekter
for anhoriga.

Pinquart & Sorensen (2006) Helping caregivers of persons with dementia:
Which interventions work and how large are their effects?

Oversikten handlar om anhériga till personer med demenssjukdom och vilka effekter
olika interventioner har pa belastning, depression, vélbefinnande och dylikt.

Intervention: Interventioner for anhdriga som vardar personer med demenssjukdom,
med jimforelser av olika sorters interventioner. De interventioner som ingick var
e psykoedukativa interventioner
kognitiv beteendeterapi
radgivning/case management
generellt stod
avlosning (respite care)
trdning av vardtagaren
multikomponenta interventioner
Ovriga interventioner som hittades i skningen.
Intervention for jamforelsegrupp: Ingen behandling/intervention. Antalet individer i
interventionsgruppen var 4-3 944 (median = 22).

Population: Anhdriga som vardar personer med demenssjukdom. Antalet individer i
interventionsgruppen var 4—4 151 (median = 23). Medeléldern var 63,4 ar (sd = 4,0)
dér 66 procent var kvinnor, 80 procent bodde tillsammans med den védrdade, 60 pro-
cent var gifta med den vardade och 39 procent var vuxna barn till den som vérdades.
Medeléldern for de virdade var 77,6 ar (sd = 2,4) och 64 procent var kvinnor.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: 127 studier och designkravet var att alla skulle ha
en kontrollgrupp som inte fick nagon insats.

Exklusionskriterier: Endast inklusionskriterier finns specificerade.

Utfallsmdtt: Belastning, depression, vidlmaende, formaga/kunskap hos vardgivaren,
symtom hos den vardade och risk for institutionalisering.

Uppfoljningstid: En uppfoljning gjordes i 32 av de ingéende interventionsstudierna, i
genomsnitt elva manader efter interventionen (sd = 11,1).

Primdrstudiernas ursprungsland: Tabelleras inte.

Arsintervall for inkluderade studier: Anges inte i artikeln, utan forfattarna hinvisar
till ett separat abstract pé internet for en fullstindig lista 6ver de inkluderade studierna
(gar inte att {3 tillgdng till utan ett konto).

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2005

Forfattarnas slutsatser: De flesta interventioner har doménspecifika utfall och darfor
madste klinikerna specialsy interventioner for att mdta varje individs specifika behov.
De senaste interventionerna visade starkare effekt men det finns plats for ytterligare
forbattring av dessa interventioner.
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Schoenmakers et al. (2010) Supporting the dementia family caregiver: The effect
of home care intervention on general well-being

Oversikten handlar om olika typer av professionella hemtjénstinsatser for anhoriga till
hemmaboende personer med demenssjukdom. Syftet var att undersoka effekterna av
dessa interventioner samt titta pa belastning och depression hos de anhoriga.

Intervention: Aktiv intervention i form av hemtjinst inom demensvérd. Sex grupper:
psykosociala interventioner av kognitiv familj- eller grupptraning, avlosning, telefon-
eller internetstdd, case management, fysisk trdning och kommunikationstraning.
Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vérd, véntelista eller placebo.

Population: 36-2 307 personer.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: 29 studier, RCT och kontrollerade studier.
Exklusionskriterier: Anges inte men kriterierna for lamplighet var genomford rando-
misering, specificerade urvalskriterier, priméra utfallsmétt som punktestimat med
variabilitetsdata och rapporterad uppfoljning pa minst 6 manader.

Utfallsmatt: Depression och borda.
Uppfoljningstid: Fem veckor—éatta ar.
Primdrstudiernas ursprungsland: Tabelleras inte.
Arsintervall for inkluderade studier: 1988—2006.
Sokningar efter primdrstudier slutford: 2007.

Foérfattarnas slutsatser: Interventioner for att stddja anhoriga till hemmaboende per-
soner med demenssjukdom dr inte Gvervéldigande framgangsrika. Liksom andra
Oversikter visar dessa resultat bara ett svagt vetenskapligt stod for att stodet till de
anhoriga ar gynnsamt. Trots de blygsamma resultaten adr anhorigstod oundgéngligt i
demensvérd. Professionella virdgivare bor minnas att de anhdriga uppskattar inter-
ventionerna och kinner sig mindre belastade och deprimerade i ett kort tidsperspek-
tiv. Tidig hemvard dr mer regel &n undantag.

Smith et al. (2008) Information provision for stroke patients and their caregivers
Smith et al. (2009) Cochrane review: Information provision for stroke patients
and their caregivers

Oversikten handlar om interventioner for att forbéttra informationen till anhériga och
strokepatienter om sjukdomen. Syftet var att granska effektiviteten av dessa informa-
tionsstrategier.

Intervention: Passiv eller aktiv information. Passiv intervention: skriftligt material.
Aktiv information: t.ex. lektioner, kontakt per telefon eller besok av sjukskdterska
eller team. Interventionerna varierade en del. Interventionen genomfordes vid olika
tidpunkter, alltifran i samband med utskrivningen till 3 ar senare.

Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vérd.

Population: 56-300 anhoriga till personer med TIA- eller strokediagnos i de ingaende
studierna. I 15 studier var majoriteten av patienterna minst 60 &r.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: 17 randomiserade, kontrollerade studier
Exklusionskriterier: Studier dédr information utgjorde en komponent av en mer sam-
mansatt rehabilitering.
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Utfallsmatt: Kunskap om stroke och strokevird samt inverkan pa sinnesstimning
(stress, depression, borda, sociala aktiviteter, tillfredsstéllelse, kostnader for vard och
omsorg).

Uppfoljningstid: En vecka—tolv manader efter interventionen.

Primdrstudiernas ursprungsland: Storbritannien (10), USA (3), Australien (2), Sveri-
ge (1), Nederldnderna (1).

Arsintervall for inkluderade studier: 1990-2007.

Sokningar efter primdrstudier slutford: 2007.

Forfattarnas slutsatser: Det finns stod for att rutinmissigt ge information till patien-
ter och anhoriga. Kunskapen om sjukdomen okar. (Data rorande patienter finns, men
redovisas inte hir.)

Sorensen et al. (2002) How effective are interventions with caregivers? An upda-
ted meta-analysis

Oversikten handlar om effektiviteten av interventioner for anhériga till dldre med
fysisk sjukdom eller demenssjukdom.

Intervention: Sex kategorier: 1) Psykoedukativ intervention med ett strukturerat pro-
gram om den sjukas sjukdom, service/resurser samt bra sétt att hantera den sjukas
problem. Lektioner, gruppdiskussioner och informationsmaterial och en utbildad per-
son leder arbetet. 2) Stddjande intervention dédr gruppmedlemmar utbyter information
och erfarenheter samt ger varandra dmsesidigt kdnsloméssigt stod. Gruppen kan ledas
av en professionell eller en frivillig person. 3) Avlosning i hemmet eller utanfor
hemmet med eller utan ett sérskilt program for den sjuka. 4) Psykoterapi, vanligtvis
med kognitiv beteendeterapeutisk inriktning. 5) Interventioner for att forbittra for den
sjuka, t.ex. minnestrdning. 6) Multipla interventioner som innebér olika kombinatio-
ner av kategorierna 1-5. Antalet sessioner var 1-180, med ett genomsnitt av 8.
Intervention for jamforelsegrupp: Ingen insats/behandling.

Population: 4-2 268 personer, medeldlder 62,3 ar med i genomsnitt 30 timmars insat-
ser/vecka under fyra ér.

Analys: Metaanalys.

Antal ingdende studier och design: 78 studier, randomiserade och kontrollerade eller
kontrollerade.

Exklusionskriterier: Ingen kontrollgrupp eller inga data om gruppen, otillrdcklig in-
formation for berdkning av effektstorlek, inte publicerad i vetenskaplig tidskrift med
granskningsforfarande.

Utfallsmdtt: Borda, sjdlvskattad depression, subjektivt vélbefinnande, tillfredsstéllel-
se, fardigheter och kunskap (samt matt for de sjuka).
Uppfoljningstid: 1 genomsnitt efter sju manader.

Primdrstudiernas ursprungsland: Nordamerika (60), Europa (11), Australien (7).
Arsintervall for inkluderade studier: 1982-2001.
Sokningar efter primdrstudier slutford: Framgér inte.

Forfattarnas slutsatser: Interventioner dr vanligen framgéngsrika for att lindra de
anhorigas borda och depression samt for att 6ka deras vélbefinnande, fardigheter och
kunskaper. Majoriteten av effekterna kvarstod efter sju minader. Anhoriga till de-
menssjuka hade mindre nytta av interventionerna dn andra véardgivare. Vardgivande
makar hade mindre nytta av interventionerna dn vuxna barn. Individuella interventio-
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ner var mer effektiva for att forbéttra de anhorigas vilbefinnande medan gruppinter-
ventioner var effektivare for att forbattra de sjukas symtom.
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Bilaga 9. Beskrivningar av oversikter av
begransad kvalitet

Acton & Kang (2001) Interventions to reduce the burden of caregiving for an
adult with dementia: A meta-analysis

Oversikten handlar om interventioner till anhoriga som vardar nérstdende med de-
menssjukdom. Syftet var att genom metaanalytiska tekniker utvirdera interventions-
strategier som &r designade att hjdlpa dessa anhdriga att hantera belastningen.

Intervention. Interventioner designade att hjélpa anhoriga som vardar nirstdende med
demenssjukdom att hantera belastningen. Dessa strategier var stodgrupper, utbild-
ning, psykoedukativa interventioner, radgivning, avlosning (respite care) samt multi-
komponenta interventioner.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte tydligt

Population: Vuxna anhériga till personer med demenssjukdom. Alder framgér inte.
Utfallsmatt: Borda.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen dr att det inte finns ndgra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primédrstudier, dataextraktion och
kvalitetsvérdering.

Arksey et al. (2004) Review of respite services and short-term breaks for carers
for people with dementia

Oversikten handlar om avldsning till anhoriga. Syftet var att faststilla den nuvarande
kunskapen om effektiva och kostnadseffektiva interventioner i form av avldsning och
vilopauser for anhdriga.

Intervention: Effektiva och kostnadseffektiva interventioner i from av avldsning och
vilopauser (respite care) for anhdriga. Detta inkluderar dagvérd, avldsning i hemmet,
avlosning med hjilp av en vérdfamilj, institution/6vernattning, video for den sjuka,
multidimentionella paket som inkluderar avlésning och pauser samt olika avldsnings-
program. Durationen varierade mellan de inkluderade studierna.

Intervention for jamforelsegrupp: Information, sedvanlig vard och véntelista.
Population: Anhoriga som vérdar personer med demenssjukdom oavsett alder.
Utfallsmdtt: For den anhoriga: borda/anstrdngning, depression, fysisk hélsa och hélso-
relaterad livskvalitet. For den sjuka: kognitiv funktion och kostnader, kostnadseffek-
tivitet QALY (kvalitetsjusterade ar).

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (15), Kanada (4), Australien (2) Storbritanni-
en (16), Sverige (3), Nederldnderna (2), Norge (1), Tyskland (1), studie med data frdn
Tyskland, Danmark, Belgien, Spanien, Sverige och Frankrike (1).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att forfattarna inte specifikt har
granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel
(bias).
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Bedini & Phoenix (1999) Recreation programs for caregivers of older adults: A
review and analysis of literature from 1990 to 1998

Oversikten handlar om anhériga till dldre personer. Syftet var att genom en integrerad
oversiktsteknik identifiera vanliga faktorer i framgéngsrika ndjes-, stod- eller ledig-
hets- och avlosningsprogram.

Intervention: Nojesprogram eller ledighets-/avlosningsprogram for anhoriga som tar
hand om &ldre personer.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhériga till dldre personer. Alder framgar inte.

Utfallsmatt: Listas inte fullstindigt men kan t.ex. vara tillfredsstéllelse och attityder
till avlosning/fritidsaktiviteter.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte

Skdl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen &r att forfattarna inte specifikt har
granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel
(bias), samt att det inte finns nagra uppgifter om interbedomarreliabiliteten avseende
urvalet av primédrstudier och kvalitetsvirdering

Bhogal et Al. (2003) Community reintegration after stroke

Oversikten handlar om vilken inverkan det har att vara anhdrigvérdare till en person
som har dverlevt stroke samt vilken effekt det har pa familjen och vilken belastning
det innebir. Syftet var att undersoka samhillets ateranpassning gillande socialt stod,
anhorigas belastning och depression, familjeinteraktioner, familjeutbildning, social
och fritidsaktiviteter efter stroke samt fritidsterapi.

Intervention: Stdd, utbildning och insatser for att effektivt reducera belastning och
depression.
Intervention for jamforelsegrupp. En kontrollgrupp av nagot slag.

Population: Patienter som har upplevt en radiologiskt faststilld ischemisk eller hem-
moragisk kardiovaskulér olycka och deras anhoriga. 29-520 personer ingér i studier-
na, alder anges inte.

Utfallsmatt: Belastning, depression och fritid/ledighet.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (13), Storbritannien (10), Kanada (3), Austra-
lien (2), Finland (2), Skottland (2), Nederldnderna (1), Sydafrika (1) och ej angivet
(2).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrickliga data om interven-
tionernas effekter.

Brereton. (2007) Interventions for adult family carers of people who have had a
stroke: A systematic review

Oversikten handlar om effekter av interventioner for vuxna anhoriga som vardar per-
soner med stroke. I denna Oversikt studerar man relationen mellan interventionernas
begreppsmaissiga underlag och deras effekter. Syftet var att undersoka de interventio-
ner som specifikt dr designade for anhoriga som vardar personer som har haft en stro-
ke, for att se vilka som effektivt forbattrar de anhorigas utfall. Syftet var vidare att
titta pa sambandet mellan en konceptuell grund och en interventions effekt.
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Intervention.: Stod och utbildning av olika slag, t.ex. stodgrupper med sjukskoterskor,
telefonstdd och social problemldsning (SPTP). Interventioner som primairt &r riktade
till vuxna anhoriga som vardar personer med stroke.

Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vérd eller annan typ av insats

Population: Vuxna anhdriga (18+) som vérdar personer med stroke. 30—300 personer
ingér i studierna. Alder for de sjuka framgar inte.

Utfallsmatt: Inkluderar samtliga, t.ex. depression, belastning, tillfredstéllelse och
kunskap.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (4), Storbritannien (1), Sverige (1) och Neder-
landerna (2).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Forfattaren redovisar inte tillrickliga data om interven-
tionernas effekter.

Cassie & Sanders (2008) Familial caregivers of older adults

Oversikten handlar om interventioner till familjemedlemmar som vardar dldre perso-
ner. Syftet var att undersoka evidensbaserade psykosociala interventioner till anhoriga
som vardar dldre personer med en rad olika sjukdomar samt att ge rekommendationer
for framtida interventioner.

Intervention: Psykosociala interventioner, individuella och i gruppform, till familje-
medlemmar som vardar dldre personer — t.ex. psykoedukativa utbildningar, stressre-
duktion och sjukdomsutbildning, fardighetstraning, stodgrupper och radgivning.
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Familjemedlemmar som vérdar personer med demenssjukdom, stroke
eller cancer alternativt dldre som ir skora eller bara éldre. Alder framgér inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns ndgra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primirstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Cooke et al. (2001) Psychosocial interventions for caregivers of people with de-
mentia: A systematic review

Oversikten handlade om interventioner for anhdriga som vérdar personer med de-
menssjukdom. Syftet var att identifiera de typer av komponenter (utbildning och rad-
givning) som har anvénts i1 psykosociala/psykoedukativa interventioner samt att ut-
vérdera hur framgangsrika olika komponenter eller kombinationer av komponenter &r
for att ge ett positivt utfall for de anhoriga.

Intervention: Psykosociala eller psykoedukativa interventioner for anhoriga som var-
dar en nirstaende. Interventionerna var bl.a. utbildning, stodgrupper, kognitiv terapi
och fardighetstrianing.

Intervention for jamforelsegrupp: Vantelista, ibland jamforelser med en annan insats
utan kontrollgrupp.

Population: Anhoriga som vardar nérstdende med demenssjukdom. Medeléldern for
de anhoriga, dér ként, var 5678 ar.
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Utfallsmatt: For den anhoriga: psykiatri (depression, vdlbefinnande), borda, socialt
(relation med den sjuka, socialt stod), kunskap om sjukdom och coping. Utfall {f6r den
sjuka anges inte.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte. 40 studier ingick.

Skl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte framgar klart huruvida
forfattarna har kvalitetsgranskat studierna eller inte, samt att de inte specifikt har
granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel
(bias).

Cooper et al. (2007) A systematic review of intervention studies about anxiety in
caregivers of people with dementia

Oversikten handlar om interventioner som ska reducera angest hos anhériga. Syftet
var att finna och syntetisera evidens for dessa interventioner.

Intervention: Interventioner som ska reducera dngest hos den anhdriga: kognitiv bete-
endeterapi 1 gruppform (CBT), beteendemanagementteknik (BMT), IT-support (stdd),
professionellt stdd, avlosning (respite care), avslappning och yoga samt psykoterapi i
grupp.

Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vard, lokala stodgrupper, telefonstod,
véntelista och information.

Population: Anhdriga som vardar personer med demenssjukdom. Alder framgér inte.
Utfallsmatt: For den anhoriga: dngest. Utfall for den sjuke anges inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier och dataextraktion,
samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingaende studiernas tillforlitlighet
for olika typer av systematiska fel (bias).

Cummings et al. (2004) Evidenced-based treatment for older adults

Oversikten handlar om interventioner till dldre och deras anhériga. Syftet var att stu-
dera effektiva individuella och gruppbaserade psykosociala interventioner for dldre
personer och de anhoriga som vérdar dem.

Intervention. Individuella och gruppbaserade behandlingar for dldre personer och de
anhoriga som vardar dem. De handlade om kognitiv beteendeterapi, case manage-
ment, psykoedukativ utbildning, problemldsningsterapi, minnesterapi och socialt
stod.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Skora dldre, personer med kognitivt funktionshinder eller psykiska dia-
gnoser eller annat funktionshinder och deras anhoriga. Medelélder troligen 65 ar,
finns dock inte specificerat.

Utfallsmatt: Hélsotillstdnd, depression/dngslan och anpassningssvarigheter. Utfallen
géller for bdde sjuka och anhoriga.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).
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Eldred & Sykes (2008) Psychosocial interventions for carers of survivors of
stroke: A systematic review of interventions based on psychological principles
and theoretical frameworks

Oversikten handlar om interventioner for anhdriga till personer med stroke. Syftet var
att identifiera vilka psykosociala interventioner som har testats for effektivitet for
anhoriga till strokepatienter samt att studera psykosociala metoder.

Intervention: Psykosociala metoder som radgivning, kognitiv beteendeterapi och pro-
blemldsningstréning.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga > 16 ar som vardar personer som har dverlevt en stroke. Majo-
riteten av de inkluderade studierna hade en medelalder > 60 &r.

Utfallsmdtt: For den anhoriga: psykisk ohélsa, fysisk ohélsa, livskvalitet och belast-
ning. Utfallet for den sjuka redovisas dér ként.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (4), Nederldnderna (2), Australien (1).

Skdl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen ér att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier och dataextraktion,
samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet
for olika typer av systematiska fel (bias).

Flint (1995) Effects of respite care on patients with dementia and their caregiv-
ers

Oversikten handlar om avldsning till anhdriga. Syftet var att kritiskt granska och av-
gora effekten av formell avlsning (respite care).

Intervention: Formell avlosning for patienter med demenssjukdom och de anhdriga
som vardar dem. Oversikten tittar pa avldsning i form av institutionalisering, av1ds-
ning i hemmet och dagvard. Durationen var 15 dagar—ett &r.

Intervention for jamforelsegrupp: Viéntelista, egna avldsningsarrangemang och om-
vardnad framfGr allt rorande ADL under sex ménader.

Population: Anhériga som vardar personer med demenssjukdom. Alder framgér inte.
Utfallsmdtt: For den anhdriga: stress, borda, fysisk hélsa och attityder till den sjuka.
For den sjuka: omsorg, beteende och fysisk hélsa.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte. Fyra studier ingick.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, samt att forfattaren inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Gallagher-Thompson & Coon (2007) Evidence-based psychological treatments
for distress in family caregivers of older adults

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga. Syftet var att identifiera effektiva
evidensbaserade psykosociala behandlingar for oro/bedrévan hos familjemedlemmar
som vardar dldre personer med grava kognitiva nedséttningar eller fysisk skorhet.
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Intervention.: Evidensbaserade psykosociala behandlingar for oro/bedrévan hos famil-
jemedlemmar som vardar dldre personer med kognitiva nedséttningar eller skorhet.
Interventionerna delades in 1 tre kategorier: 1) psykoedukativa traningsprogram och
fardighetstraningsprogram, 2) psykoterapi och rddgivning samt 3) multikomponenta
interventioner.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga som vardar dldre personer med grava kognitiva nedsittningar
(demenssjukdom) eller fysisk skorhet. I majoriteten av studierna var medelaldern for
de anhoriga, dér kint, > 60 ar.

Utfallsmdtt: For de anhoriga: oro/bedrovan. I ovrigt forekom utfall sdsom kunskap,
fardighet och formaga att hantera vérdsituationen. Utfall for den sjuka anges inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt

Skdl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier och kvalitetsvérde-
ring samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlig-
het for olika typer av systematiska fel (bias).

Gaugler & Zarit (2001) The effectiveness of adult day services for disabled older
people

Oversikten handlade om dagvard for dldre personer. Syftet var att studera effektivite-
ten av dagvérd och att belysa politiska 6verviaganden vid foresprakandet av dagvard
som ett praktiskt lokalt vardalternativ.

Intervention: Dagvéard for vuxna, avlosning (respite care), kommunal vard samt
kommunal 14ngtidsvérd. Ingen restriktion pd duration av interventionen.

Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig vard, far sjdlva anordna, véntelista.
Population: Personer med funktionshinder (bl.a. demenssjukdom) och deras anhori-
ga.

Utfallsmatt: For den anhoriga: forbattrad anpassning sdsom minskad stress. For den
sjuka: uppskjuten flyttning till sérskilt boende samt vilbefinnande.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte. En svensk studie ingick.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Harding & Higginson (2003) What is the best way to help caregivers in cancer
and palliative care? A systematic literature review of interventions and their
effectiveness

Oversikten handlade om interventioner till anhdriga som vérdar personer med cancer
och personer i livets slutskede. Syftet var att hitta bésta sittet att hjélpa dessa anhdri-
ga genom att granska effektiva interventioner for denna grupp.

Intervention: Interventioner som ska hjélpa anhoriga som vardar personer med cancer
eller personer i livets slutskede: hemtjinst, avldsning (respite care), aktiveringspro-
gram, stod, utbildning, problemldsningsutbildning samt gruppbaserade interventioner
med stdd och information.

Intervention for jamforelsegrupp: Oftast sedvanlig vard.
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Population: Anhoriga som vardar ickeinstitutionaliserade personer med cancer eller
personer i livets slutskede. Alder framgér inte tydligt.

Utfallsmatt: Inte klart specificerade men t.ex. finansiella svéarigheter och information.
Den sjukas perspektiv ndmns ocksa, exempelvis hemmaboende.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Hempel at al. (2008) Psychosocial interventions for non-professional carers of
people with Parkinsons’s disease: A systematic scoping review

Oversikten handlar om psykosociala insatser till anhdriga som vardar en nérstiende
med Parkinsons sjukdom. Syftet var att systematiskt identifiera och sammanstélla
evidensen for psykosociala interventioners effekter och kostnadseffekterna for dessa
anhdriga.

Intervention: Psykosociala interventioner for anhoriga som vérdar. Interventionerna
var bl.a. psykoedukativa interventioner, avlosning (respite care), stddgrupper och
radgivning.

Intervention for jamforelsegrupp: Samtliga jamforelser accepterades.

Population: Anhoriga i alla 8ldrar som vardar personer med Parkinsons sjukdom.
Utfallsmatt: Samtliga utfall accepterades, vare sig de var for den sjuka eller den anho-
riga.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte framgar om forfattar-
na specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av sys-
tematiska fel (bias) samt att det heller inte framgar klart huruvida de har kvalitets-
granskat studierna eller inte.

Knight et al. (1993) A meta-analytic review of interventions for caregiver dis-
tress: recommendations for future research

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga. Syftet var att studera effekterna av
psykosociala interventioner och avlosning (respite care).

Intervention: Psykosocial intervention individuellt eller i grupp, ibland i kombination
med utbildning, rad och stdd av olika slag. Antalet sessioner varierade liksom varak-
tigheten (sex veckor till dtta ménader). Avldsningen varierade, t.ex. avlosning i hem-
met, dagvard, sjukhem samt hdlso-, sjukvérds-, omvardnads- och socialtjénstinsatser.
Intervention for jamforelsegrupp: Ingen insats.

Population: Anhoriga som vardar sina nérstdende. De flesta anhoriga var > 59 ar.
Alder for de sjuka framgar inte.

Utfallsmatt: For den anhoriga: bedrovan/angest. Utfall for den sjuka anges inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primirstudier, dataextraktion och
kvalitetsvéirdering.
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Li et al. (2004) Review of intervention studies of families with hospitalized elder-
ly relatives

Oversikten handlar om interventioner for familjemedlemmar som vérdar &ldre perso-
ner pa sjukhus. Syftet var att kritiskt granska dessa interventioner samt att syntetisera
utfallen och karaktéristika hos interventionerna och utvirdera effektiviteten och iden-
tifiera styrkor och svagheter.

Intervention: Interventioner for familjemedlemmar som vérdar dldre personer pa
sjukhus, déribland interventioner sdsom vérdplanering, rehabilitering samt interven-
tioner for att hjilpa den anhoriga under den dldres sjukhusvistelse.

Intervention for jamforelsegrupp: En kontrollgrupp av nagot slag.

Population: Anhdriga till dldre personer > 60 ar pa sjukhus (vérd for bl.a. stroke och
hoftfrakturer).

Utfallsmatt: For den anhoriga: emotionell reaktion, niva av vardgivande, belastning
och tillfredstéllelse. For den sjuka: emotionell reaktion, fysiska och kognitiva utfall,
kostnad och anviandning.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, Vidare har forfattarna bara delvis beskrivit de ingdende primérstu-
dierna och bara delvis granskat kvaliteten i dem. Dessutom framgér det inte om for-
fattarna specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av
systematiska fel (bias).

Livingston et al. (2005) Systematic review of psychological approaches to the
management of neuropsychiatric symptoms of dementia

Oversikten handlar om interventioner till personer med demenssjukdom och deras
anhoriga. Syftet var att gora evidensbaserade rekommendationer om anvéndningen av
psykologiska insatser for neuropsykiatriska symtom av demens, dvs. alla terapier som
grundas pé en psykologisk eller psykosocial modell.

Intervention: Psykologiska insatser for neuropsykiatriska symtom av demenssjuk-
dom, dvs. alla terapier som grundas pa en psykologisk eller psykosocial modell. Des-
sa terapier var minnesterapi, valideringsterapi, verklighetsorienterad terapi, kognitiv
stimulansterapi samt andra demensspecifika terapier och terapier som inte dr demens-
specifika.

Intervention for jamforelsegrupp: Bl.a. medicinering, och de sjuka utgjorde sin egen
kontroll. Uppgifter finns inte alltid.

Population: Personer med demenssjukdom och de anhériga som vérdar dem. Alder
framgér inte tydligt.

Utfallsmatt: For den anhoriga: inga hittades. For den sjuka: beteende, symtom och
flytt till sarskilt boende

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt. 19 studier ingick, varav en
fran Finland.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna bara delvis har granskat de ingdende studiernas
tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).
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Lui et al. (2005) Supporting family caregivers in stroke care: A review of the
evidence for problem solving

Oversikten gir igenom och identifierar studier som har tittat pa effekten av att lira ut
problemldsningsfardigheter till anhdriga som vardar personer med stroke.

Intervention: Problemldsningsutbildning och problemldsningstekniker av olika slag.
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga som vardar patienter med stroke. Patienterna var 61-94 ér
gamla och majoriteten var mén. Véardgivarnas medeldlder, 48—64 ar, rapporterades i
fyra inkluderade RCT. Vardgivarna var oftast yngre én strokepatienterna och merpar-
ten var kvinnor. Alder for de sjuka framgér inte.

Utfallsmdtt: Problemlosningsfardigheter, anvindning av copingstrategier, hur famil-
jen fungerar, problemldsning 1 familjen, kunskap om stroke, uppfattat hélsotillstand,
den anhorigas sjélvsdkerhet, belastning, depression, forberedelseférméga, stress,
ndjdhet med sjukvarden, socialt stod, néjdhet med socialt stod och nyttjande av soci-
altjinst.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (7), Storbritannien (3) och Nederldnderna (1).
Skdl till begrinsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrickliga data om effekterna
av interventionerna.

Martire et al. (2004) Is it beneficial to involve a family member? A meta-analysis
of psychosocial interventions for chronic illness

Oversikten handlar om att involvera de anhdriga i interventioner. Syftet var att stude-

ra fordelarna med att ha en anhorig med i interventionerna och man har éven testat for
flera olika sjukdomspopulationer.

Intervention: Psykosociala interventioner (vilket innebar psykologiska interventioner
som inte dr medicinska, sociala interventioner eller beteendeorienterade interventio-
ner) som involverar en familjemedlem som har testats for flera sjukdomspopulationer.
Intervention for jamforelsegrupp: Sedvanlig medicinsk vard.

Population: Anhoriga till personer med kronisk sjukdom. Medeléldern for de sjuka
och de anhoériga var, dér kint, 67,5 &r for de anhoriga respektive 59,1 ér for de sjuka.
Utfallsmatt: For den anhoriga: belastning. For den sjuka: fysiskt funktionshinder.

For bada: depressiv symtomologi, oro/dngslan, tillfredstéllelse med relationen.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna bara delvis har granskat de ingdende studiernas
tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Magnusson et al. (2004) A literature review study of information and communi-
cation technology as a support for frail older people living at home and their
family carers

Oversikten handlar om stdd till skora (frail) dldre som lever hemma och de anhériga
som vardar dem. Syftet var att undersdka informations- och kommunikationsteknolo-
gi (ICT) for dessa personer.
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Intervention: Informations- och kommunikationsteknologi (ICT) som stod for skora
dldre som lever hemma och de anhdriga som vardar dem. Detta inkluderar bland an-
nat telestod, telehélsa och televard.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte tydligt

Population: Skéra dldre som lever hemma och de anhériga som véardar dem. Alder
framgar inte.

Utfallsmatt: Specificeras inte tydligt. I de ingdende studierna framgér utfall sasom
forbattrad hilsa, anviandbarhet, isolering och stress Utfallen géller for bade sjuka och
anhoriga.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte framgar om forfattar-
na specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av sys-
tematiska fel (bias) samt att det heller inte framgar klart huruvida de har kvalitets-
granskat studierna eller inte.

Mason et al. (2008) Telephone interventions for family caregivers of patients
with dementia. What are best nursing practices?

Oversikten handlar om interventioner med telefonstod for familjemedlemmar som
vardar personer med demenssjukdom. Syftet var att granska litteratur och att identifi-
era bista tillimpningen for sjukskdterskor som ska ge telefonstod.

Intervention: Olika typer av telefonstdd som telefonsamtal fran vardstddjare till anho-
rig eller dator, och telefonintegrerade system som stod.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Familjemedlemmar som vardar personer med demenssjukdom. Alder
framgar inte.

Utfallsmatt: For den anhoriga: Belastning. Utfall for den sjuka anges inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingéende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

McNally et al. (1999) The effects of respite care on informal carers’ well-being:
A systematic review

Oversikten handlar om avldsning till anhdriga. Syftet var att utvirdera forskning om
avlosning (respite care) med avsikt att etablera vilken effekt denna intervention har pé
anhdriga.

Intervention: Avldsning for anhoriga. Oversikten inkluderade avldsning i form av
bl.a. 6vernattning, dagvard och avlosning 1 hemmet. Omfattningen var allt fran en
géng till 18 manader med sex timmar per vecka.

Intervention for jamforelsegrupp: Viantelista, men uppgifter finns inte alltid.
Population: Anhoriga som vardar personer med demenssjukdom, funktionshinder av
olika slag eller kroniskt sjukdom, eller personer som bara ar generellt dldre.
Utfallsmatt: For den anhoriga: psykisk ohélsa, vilbefinnande, stress, borda samt soci-
alt stod och socialaaktiviteter. For den sjuka: flytt till sarskilt boende.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.
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Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, samt att forfattarna bara delvis har granskat de ingédende studiernas
tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Napoles et al. (2010) Developing culturally sensitive dementia caregiver inter-
ventions: Are we there yet?

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vardar personer med demens. Syftet
var att undersoka i vilken utstrickning psykosociala stodinterventioner for anhoriga med oli-
ka etniskt ursprung inforlivar etnicitetsspecifika skillnader vid formandet av interventioner
for anhoriga som vardar personer med demenssjukdom.

Intervention: Psykosocialt stodinterventioner for anhoriga med olika etniskt ursprung.
Interventionerna var bl.a. fardighetstrdning, psykoedukativa interventioner, telefon-
screening som stdd och kognitiv beteendeterapi.

Intervention for jamforelsegrupp: Vintelista, lagre dos eller sedvanlig vard.
Population: Anhdriga som vardar personer med demenssjukdom.

Utfallsmatt: For den anhoriga: intrapersonell niva (t.ex. hélsa, livskvalitet, borda och
syn pé vardandet), interpersonell niva (t.ex. socialt stod) samt nyttjande av vard och
omsorg. Utfall for den sjuka anges inte.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (18).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte
specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av syste-
matiska fel (bias).

NICE-SCIE (2006) Dementia. The NICE-SCIE guideline on supporting people
with dementia and their carers in health and social care

Oversikten handlade om interventioner av olika slag till anhdriga som vardar personer
med demenssjukdom. Syftet var att studera vilka effekter dessa interventioner har och
hur sédkra de ar.

Intervention. Interventioner av olika slag till anhdriga som vérdar personer med de-
menssjukdom: psykologiska utbildningar, stédjande interventioner, psykoterapi, tra-
ning for den sjuka och multikomponenta interventioner.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhdriga som vardar personer med demenssjukdom. Alder framgér inte.
Utfallsmatt: For den anhoriga: psykisk hélsa, belastning, kunskap m.m. For den sjuka:
Psykisk hilsa, livskvalitet, neuropsykiatriska symtom m.m.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primédrstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

118



Nissen et al. (2008) Health service interventions targeting relatives of heart pa-
tients: A review of the literature

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vérdar personer med hjirt-
sjukdom. Syftet var att utreda hilso- och sjukvardens interventioner for dessa anhori-
ga eftersom det finns alltfor lite god kvalitetsforskning om dem.

Intervention: Interventioner inom hélso- och sjukvérd for anhoriga som vérdar perso-
ner med hjértsjukdom. Samtliga interventioner var utbildningsprogram dar deltagarna
fick information och kunskap om hjértsjukdom och hur man klarar av situationen
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhdriga som vardar personer med hjartsjukdom. Medeldldern for de
sjuka var 60 ar 1 de flesta av studierna.

Utfallsmatt: 1 de flesta av studierna: psykisk hélsa och tillfredstéllelse med behand-
lingen. Utfallen géller for bade sjuka och anhoriga.

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (4), Kanada (2).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbedomarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Peacock & Forbes.(2003). Interventions for caregivers of persons with dementia:
A systematic review

Oversikten handlar om att utvirdera evidensliget for en rad olika interventioner som
ska forbattra vilbefinnandet bland anhoriga som vardar personer med demenssjuk-
dom.

Intervention: En rad olika interventioner fOr att 6ka vilbefinnandet hos anhdriga som
vardar personer med demenssjukdom: case management, utbildning, psykoterapi samt
dator- och nitverksinterventioner.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga som vérdar personer med demenssjukdom. Populationsstorle-
ken var 144 151 deltagare. Medelélder 57—68 ar (angavs inte i alla studier).
Utfallsmdtt: Vilbefinnande, depression, kénslomissig belastning eller andra utfall
(institutionalisering etc.).

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (8), Australien (1), Storbritannien (1), Finland
(1)

Skal till begrdnsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrickliga data om interven-
tionernas effekter.

Pinquart & Sorensen (2002) Interventionseffekter for anhoriga som vardar per-
soner med demenssjukdom jaimfort med andra anhoriga. (Tysk orginaltitel: In-
terventionseffekte auf Pflegende Dementer und andere informelle Helfer: Eine
Metaanalyse)

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vérdar dldre med demens-
sjukdom. Syftet var att undersoka effekter av psykoterapi respektive psykoedukativa
interventioner eller understodjande interventioner, vardinriktade tjdnster samt multi-
komponenta interventioner for den anhdriga.
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Intervention.: Psykoterapi respektive psykoedukativa eller understddjande interven-
tioner, virdinriktade tjanster samt multikomponenta interventioner.

Intervention for jamforelsegrupp: Jamfor olika vardargrupper med varandra — anhori-
ga till personer med demenssjukdom med anhoriga till personer med andra tillstdnd
(cancer, skorhet m.m.).

Population: 5 561 anhoriga till personer med demenssjukdom och 2 408 anhoriga till
personer med cancer, skora dldre m.m. Medeldldern f6r de anhdriga var 61,40 &r.
Medelaldern for de sjuka var 75,56 ar.

Utfallsmatt: Stress, depression, vilbefinnande, kunskap och fardighet samt den sjukas
symtom.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Powell et al. (2008) A systematic review of networked technologies supporting
carers of people with dementia

Oversikten handlar om nitverksinformation och kommunikationsteknologi (ICT =
networked information and communications technology) for anhoriga. Syftet var att
studera fordelarna med denna intervention.

Intervention: ICT for anhoriga. De interventioner som ingick var ComputerLink, Al-
zOnline, caring for Others, CTIS och TLC (de sista tvd kommer frain REACH-
projektet).

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte. De ingdende studierna jamfor
interventionen med flera olika insatser.

Population: Anhériga till personer med demenssjukdom. Alder framgar inte.
Utfallsmatt: For den anhoriga: hélsostatus, livskvalitet, belastning, tillfredstéllelse och
kostnad. Utfall for den sjuka anges inte.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte framgér om forfattar-
na specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av sys-
tematiska fel (bias) samt att det heller inte framgéar klart huruvida de har kvalitets-
granskat studierna eller inte.

Pusey & Richards (2001) A systematic review of the effectiveness of psychosocial
interventions for carers of people with dementia

Oversikten handlar om att utvirdera vilken evidens som finns avseende effekten av
psykosociala interventioner for anhoriga som vardar personer med demenssjukdom.

Intervention: Psykosociala interventioner, dvs. interpersonella interventioner som
innefattar information, utbildning och emotionellt stdd tillsammans med individuella
psykologiska interventioner med specifika mal for hilsa eller social service (social
care).

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhdriga som vardar dldre personer med demenssjukdom. Populations-
storlek 12-206 deltagare. Alder framgar inte.
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Utfallsmatt: Psykisk hilsa (depression, skuld, ilska, frustration, raseri, fientlighet,
stress och angest), fysisk hélsa och livskvalitet (inklusive belastning).

Primdrstudiernas ursprungsland: USA (16), Storbritannien (8), Kanada (4), Australi-
en (2).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrickliga data om interven-
tionernas effekter.

Roberts et al. (2000) Specialized continuing care models for persons with demen-
tia: A systematic review of the research literature

Oversikten handlar om interventioner for personer med demenssjukdom och deras
anhoriga. Syftet var att hitta publicerad litteratur dver effektiviteten av olika tjanster
och modeller av vérd for dessa personer.

Intervention: Olika tjdnster och modeller for vard av personer med demenssjukdom
och de anhériga som vérdar dem. Oversikten inkluderade studier som utvirderar av-
16sning (respite care), dagprogram, radgivning, samboende och speciella vardenheter
pa institution.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte alltid, men ibland sedvanliga in-
satser.

Population: Personer med demenssjukdom och de anhoriga som vardar dem. Alder
framgar inte.

Utfallsmdtt: For den anhoriga: livskvalitet, pafrestning, borda, sinnesstimning, till-
fredsstillelse, institutionalisering och kostnader. For den sjuka: ADL och funktion.
Primdrstudiernas ursprungsland: USA (20), Kanada (4), Sverige (4), Nya Zeeland
(1), Storbritannien (1), Norge (1).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier och dataextraktion,
samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet
for olika typer av systematiska fel (bias).

Schulz et al. (2002) Dementia caregiver intervention research: Search of clinical
significance

Oversikten handlade om interventionsforskning. Syftet var att fokusera p& klinisk
signifikans och interventioners effekter for att skapa en 6kad forstaelse for interven-
tionsforskningen i1 dag och for att uppné palitliga och kliniskt meningsfulla utfalls-
matt.

Intervention: Interventioner (inklusive psykosociala, miljobaserade och farmakolo-
giska interventioner for den demenssjuka) for anhoriga som vardar personer med de-
menssjukdom. Interventionerna var bl.a. utviarderingar av symtomologi, interventio-
ner for att reducera angest samt interventioner som ska minska ilska och fientlighet.
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga som vérdar ickeinstitutionaliserade personer med demenssjuk-
dom. Alder framgr inte.

Utfallsmdtt: For den anhoriga: symtom, livskvalitet och social betydelse. For den sju-
ka: institutionalisering och dod

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte.

Skdl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primédrstudier, dataextraktion och
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kvalitetsvéirdering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Schulz, Lustig et al. (2002) Technology-based caregiver intervention research:
Current status and future directions

Oversikten handlar om interventioner till anhoriga som vardar en nirstiende. Syftet
var att undersoka vilken typ av teknologi som har anvints i interventionsforskningen
och vad som har visat sig vara effektivt.

Intervention: Teknologibaserade interventioner for dldre anhdriga eller dldre personer
med kronisk fysisk sjukdom eller andra dldersrelaterade problem. Interventionerna
kunde t.ex. vara internetbaserat stod och information, interaktiva mjukvaruprogram,
olika telefonsystem och datorintegrering, telefonkontakt och telefonmedicinering och
mitinstrument till detta.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte tydligt

Population: Aldre personer med kronisk fysisk sjukdom eller andra &ldersrelaterade
problem och de dldre anhoriga som vardar dem. Samtliga var > 60 dr, merparten dver
65 ar.

Utfallsmatt: Specificeras inte tydligt. I de ingédende studierna framgér utfall sdsom
socialt stdd, kunskap och forstaelse, dldrande och psykisk ohélsa. Utfallen géller for
bade sjuka och anhoriga.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt

Skdl till begrinsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvirdering, samt att forfattarna inte specifikt har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Schulz et al. (2005) Evidence-based caregiver interventions in geriatric psychia-
try

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vérdar 4ldre personer > 60 ar
med demenssjukdom, stroke eller psykisk sjukdom. Syftet var att kritiskt granska
psykosociala och beteendeinriktade interventioner for anhdriga som vérdar en nérsta-
ende.

Intervention: Evidensbaserade interventioner for anhoriga som vardar sina nirstaende
med demenssjukdom, stroke eller psykisk sjukdom. De inkluderade interventionerna
var ofta multidiciplindra och kombinerade utbildningsmaterial med radgivning eller
fardighetstraning.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte. De ingdende studierna jaimfor
interventionen med flera olika insatser.

Population: Anhoriga som vardar dldre personer > 60 ar med demenssjukdom, stroke
eller psykisk sjukdom.

Utfallsmatt: Specificeras inte men nagra som ingér ar placering i langtidsvard, bete-
endeproblem hos den sjuka, depression och kunskap om sjukdomen for den anhdriga.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och

122



kvalitetsvéirdering, samt att forfattarna endast delvis har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Selwood et al. (2007) Systematic review of the effect of psychosocial interven-
tions on family caregivers of people with dementia

Oversikten handlar om att utvirdera vilken evidens som finns kring kort- och lang-
tidseffekter av olika typer av psykologiska interventioner for att understodja den psy-
kiska hédlsan bland anhoériga som vérdar personer med demenssjukdom.

Intervention: Psykologiska interventioner. Interventionerna var bl.a. utbildning, in-
formation och kognitiv stimulansterapi.
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhdriga som vardar dldre personer med demenssjukdom. Populations-
storlek 4406 deltagare. Alder framgar inte.

Utfallsmatt: Psykisk hélsa.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt.
Skal till begrdnsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrickliga data om interven-
tionernas effekter.

Smits et al. (2007) Effects of combined intervention programmes for people with
dementia living at home and their caregivers: A systematic review

Oversikten handlar om att utvirdera vilken evidens som finns for effekterna av kom-
binerade interventionsprogram for bade anhoriga och personer med demenssjukdom.

Intervention: Kombinerade interventioner som riktar sig till bade den anhoriga och
den demenssjuka. De kombinerade interventionerna innehdll bl.a. stodgrupper, ut-
bildning, fardighetstraning, familjeterapi, radgivning, case management, avldosning
(respite care), minnestrining, psykoterapi och hembesok.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Personer med demenssjukdom och de anhoriga som vardar dem. Popula-
tionsstorlek 3012 039 deltagare. Alder anges inte.

Utfallsmatt: Tre utfallsomrdden: mental hilsa, belastning (burden) och kompetens.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt
Skdl till begrdnsad kvalitet: Forfattarna redovisar inte tillrdckliga data om interven-
tionernas effekter.

Stoltz et al. (2004) Support for family carers who care for an elderly person at
home — a systematic literature review

Oversikten handlar om stdd till anhoriga som vardar en dldre person i samma hem.
Syftet var att granska den tillgéingliga evidensen for stdd till dessa familjemedlemmar.

Intervention. Stod till familjemedlemmar som vardar en dldre person i hemmet. I det-
ta inkluderas bl.a. psykiatrisk hemvard, information, avldsning i hemmet och pro-
blemlosning.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhdriga som dr samboende med en dldre person > 65 ar.

Utfallsmdtt: Specificeras inte men ndgra som ingar dr depression, belastning och livs-
kvalitet hos den anhoriga.
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Primdrstudiernas ursprungsland: USA (20), Europa (3), Kanada(2), Hong Kong (1).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte framgar om forfattar-
na specifikt har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av sys-
tematiska fel (bias).

Waldrop (2008) Treatment at the end of life

Oversikten handlar om behandling och stdd i livets slutskede. Syftet var att undersoka
psykosociala aspekter av behandling och evidensbaserade psykosociala insatser i pal-
liativ vard for bade édldre personer och de anhdriga som vardar dem.

Intervention: Evidensbaserade psykosociala insatser i palliativ vard for bade dldre
personer och de anhoériga som vardar dem. Interventionerna var bl.a. palliativt vard-
team, stodgrupp, sjilvhjélpsgrupp, ovningar i1 individuell kontroll och avancerad
vardplanering.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte tydligt.

Population: Aldre personer och de anhdriga som vardar dem, inkluderade studier dir
majoriteten av urvalet var over 65 ar.

Utfallsmatt: For den anhoriga: upplevelser och erfarenheter, avancerad véardplanering
och kontinuitet i varden. For den sjuka: upplevelser och erfarenheter.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte tydligt

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvardering, samt att forfattaren endast delvis har granskat de ingdende studier-
nas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel (bias).

Victor (2009) A systematic review of interventions for carers in the UK: Out-
comes and explanatory evidence

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga. Syftet var att samla evidens for
interventioner for en rad olika anhoriga som vérdar nérstdende i Storbritannien.

Intervention. Interventioner som stodjer anhoriga till att anvinda tjdnster, som ska
forbattra deras fysiska hdlsa och som fokuserar pa emotionellt och socialt stod. Dess-
utom utbildning och trdning for anhoriga, arbetsrelaterade interventioner samt vilopa-
user for anhoriga.

Intervention for jamforelsegrupp. Specificeras inte tydligt.

Population: Alla anhdriga som vérdar, med undantag for unga anhoriga och vérdare
inom barnomsorg. Anhoriga som vardar personer > 18 ér (bl.a. demenssjukdom och
stroke) och de flesta ildre personer. Alder for dessa framgér inte.

Utfallsmatt: For den anhoriga: kunskap, tillfredstéllelse, formaga att varda, fysisk
hilsa m.m. Utfall for den sjuka anges inte.

Primdrstudiernas ursprungsland: Storbritannien (107).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte finns nagra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier, dataextraktion och
kvalitetsvéirdering.
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Visser-Meily et al. (2005) Intervention studies for caregivers of stroke survivors:
A critical review

Oversikten handlar om interventioner till anhoriga. Syftet var att utvirdera effektivi-
teten av olika typer av interventionsprogram for anhdriga som vardar strokepatienter.

Intervention: Interventioner for anhoriga som vardar personer med stroke. Fyra typer
av stodprogram studerades: 1) specialisttjanster, utbildning (psykoedukativ), radgiv-
ning och socialt stdd fran personer i samma situation.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte. De ingdende studierna jamfor
interventionen med flera olika insatser eller med placebo.

Population: Anhoriga som vardar personer med stroke. De sjuka var > 60 ar, och de
flesta studierna hade en medelalder pa over 70 ar.

Utfallsmdtt: For den anhoriga: belastning, psykosocialt utfall, kunskap om stroke,
tillfredstillelse med vardandet och emotionellt tillstind. Utfall for den sjuka anges
nte.

Primdrstudiernas ursprungsland: Europa (14), USA (5), Australien (1), Kanada (1),
Nya Zeeland (1).

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen ar att det inte framgar klart huruvida
forfattarna har kvalitetsgranskat studierna eller inte, samt att de inte specifikt har
granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel

(bias).

Yin et al. (2002) Burden on family members. Caring for frail elderly: A meta-
analysis of interventions

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vérdar skora dldre. Syftet var
att bedoma effektiviteten av individuella interventioner och interventioner i grupp-
form som ska reducera den anhorigas belastning samt identifiera faktorer som poten-
tiellt kan 6ka eller minska dessa effekter.

Intervention: Individuella interventioner och interventioner i gruppform som ska re-
ducera den anhérigas belastning av vardgivandet. Oversikten inkluderade interventio-
ner sdsom stodgrupper, utbildning, avldsning (respite care), fardighetsutbildning, rad-
givning, multimediatrdningsgrupper, social fardighetstraning och stresshantering.
Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte tydligt.

Population: Anhoriga som vérdar skora dldre. De anhorigas medelalder var 60,1 ér
och de dldres medelalder var 78,7 ar.

Utfallsmatt: For den anhoriga: borda. Utfall for den sjuka anges inte.
Primdrstudiernas ursprungsland: Framgér inte

Skdl till begrdnsad kvalitet: Framsta anledningen &r att det inte finns négra uppgifter
om interbeddmarreliabiliteten avseende urvalet av primérstudier och dataextraktion,
samt att forfattarna bara delvis har granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for
olika typer av systematiska fel (bias).

Zientz et al. (2007) Evidence-based practice recommendations for dementia:
Educating caregivers on Alzheimer’s disease and training communication strat-
egies

Oversikten handlar om interventioner till anhdriga som vérdar personer med demens-
sjukdom. Syftet var att summera evidensen for traning i kommunikationsstrategier for
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att forbattra interaktionen mellan den anhdriga som vardar och personen med Alz-
heimers sjukdom.

Intervention: Traning i kommunikativa strategier som ska forbéttra interaktionen mel-
lan den anhoériga védrdgivaren och den sjuka. Dessa interventioner var bland andra
FOCUSED-programmet.

Intervention for jamforelsegrupp: Specificeras inte.

Population: Anhoriga som vardar personer med demenssjukdom, Alzheimers sjuk-
dom. Aldern for de sjuka var, dir kint, > 60 ar.

Utfallsmatt: Specificeras inte men nagra som ingar dr kunskap om sjukdomen och
kommunikation. Utfallen géller f6r bade sjuka och anhdriga.

Primdrstudiernas ursprungsland: Framgar inte tydligt.

Skdl till begrdinsad kvalitet: Framsta anledningen ar att forfattarna inte specifikt har
granskat de ingdende studiernas tillforlitlighet for olika typer av systematiska fel

(bias).
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Bilaga 10. Oversikter under arbete

Under arbetet med kartldggningen pétraffade vi en pagéende oversikt fran Cochrane
Collaboration. Vi har inte gjort nagon direkt sokning efter sidana och dversikten ar
inte inkluderad i kartliggningen eftersom den inte dr klar. Nelis m.fl. arbetar med en
oversikt om information och stdd till anhoriga som vardar personer med demenssjuk-
dom och dérfor bedomer vi det inte som relevant att gora en ny oversikt pa detta om-
rade.

Tabell 1. Oversikter under arbete

Publikation Intervention Var pa gang

Nelis et al. Information and support interven- Cochrane Collaboration proto-

2008 tions for informal caregivers of col. Anhdriga som vardar per-
people with dementia soner med demenssjukdom,

obegransad alder.
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