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Förord 

Nationellt kompetenscentrum anhöriga (Nka) är en av statens satsningar för att 
synliggöra anhörigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stöd till anhö-
riga. Nka som startade sin verksamhet 2008 och består av sex parter med olika 
kompetenser geografiskt spridda över landet, Regionförbundet i Kalmar län, 
Linnéuniversitetet, FoU Sjuhärad Välfärd vid Högskolan i Borås, Anhörigas Riks-
förbund, länssamordnarna för anhörigstöd i Norrland och Landstinget i Kalmar 
län. Vid Nka:s start omfattade uppdraget området anhöriga till äldre. Successivt 
har uppdraget vidgats att gälla andra grupper. Från och med 2016 avser uppdraget 
alla anhöriga oberoende av den närstående personens ålder, sjukdom, diagnos eller 
funktionsnedsättning. Verksamhetens huvudsakliga uppgift är att vara expertstöd 
till kommuner, landsting och enskilda utförare.  

I syfte att skaffa underlag för att utveckla stödet arbetar Nka med att sammanställa 
och publicera lättillgängliga kunskapsöversikter. Kunskapsöversikten om anhöriga 
till personer med stroke är den 19:e i raden av kunskapsöversikter och den första 
som berör enbart anhöriga till personer med stroke. Författaren till kunskapsöver-
sikten är Eva Månsson Lexell, legitimerad arbetsterapeut och lektor vid Lunds uni-
versitet, Institutionen för hälsovetenskaper och CASE. Arbetet har genomförts i 
fortlöpande diskussion med professor Elizabeth Hanson vid Nka. Cecilia Petersson, 
arbetsterapeut och adjunkt vid Lunds universitet har medverkat i den initiala ge-
nomgången och urvalet av artiklar. Målgrupp för kunskapsöversikten, liksom för 
Nka:s arbete i övrigt, är anhöriga och deras närstående, anställda och beslutsfattare 
inom vård och omsorg och hälso- och sjukvård, aktiva inom idéburna organisation-
er, studenter, lärare och forskare.  

För att anhöriga till personer som haft stroke ska bibehålla sin hälsa och sitt välbe-
finnande vet vi från diskussioner med anhöriga till personer som har haft stroke, 
representanter för patient- och anhörigorganisationer och tidigare forskningsresul-
tat att de behöver stöd som riktar sig till deras specifika behov, situation och öns-
kemål. Denna kunskapsöversikt är viktig då den ger en omfattande och innehållsrik 
översikt över de olika stödprogram som har utvärderats och dokumenterats i den 
empiriska litteraturen.  

Intentionen är att kunskapsöversikten ska vara värdefull för de anhöriga själva, 
deras organisationer liksom för praktiker och beslutsfattare för att de ska få mera 
kunskap om de olika typer av stöd som är meningsfulla och effektiva för anhöriga 
till personer med stroke. Vidare hoppas vi att kunskapsöversikten ska fungera som 
inspiration och utgångspunkt för beslutsfattare i primärvården och kommunens 
vård och omsorg att tillsammans med anhöriga och idéburna- och pensionärsorga-
nisationer arbeta med att etablera lämpliga stödprogram för anhöriga till personer 
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med stroke. Program som kontinuerligt följs upp och utvärderas med hjälp av fors-
kare och FoU-arbetare vid universitet och FoU-enheter.  

En tidigare version av manuset har lästs och kommenterats av Sirpa Matell, som 
under många år vårdade, stödde och hjälpte sin make som hade stroke vid tre till-
fällen, Jan-Olof Svensson, tidigare anhörigkonsulent vid Växjö kommun och möj-
liggörare/praktiker vid Nka inom området äldre, Birgitta Olofsson, anhörigkonsu-
lent vid Lerums kommun och praktiker/möjliggörare vid Nka inom området funkt-
ionsnedsättning och Gunilla Gosman Hedström, leg. arbetsterapeut och docent vid 
Institutionen för neurovetenskap och fysiologi på Sahlgrenska akademin, Göte-
borgs universitet. Deras kommentarer har beaktats i det slutliga utformandet av 
kunskapsöversikten. 

 
Vi hoppas att kunskapsöversikten skall komma till nytta för dig. Vill du fördjupa 
dig ytterligare så finns de refererade källorna tillgängliga i Nka:s bibliotek. De kan 
erhållas till självkostnadspris genom kontakt med Nka:s administratör, e-post: 
info@anhoriga.se eller telefon: 0480-41 80 20. 

 
Lennart Magnusson   Elizabeth Hanson 

Verksamhetschef   FoU-ledare 
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SAMMANFATTNING 
 
Många som drabbas av stroke är beroende av hjälp eller stöd från en anhörig. 
Många anhöriga tar därför på sig rollen som anhörigvårdare, vilket kan medföra en 
ökad stress som i sig kan leda till sämre hälsa. På senare år har olika typer av 
stödprogram utvecklats, riktade till anhöriga som vårdar, hjälper eller ger stöd till 
personer med stroke. Det finns dock ingen konsensus kring vilket innehåll 
stödprogrammen bör ha, om en viss typ av stödprogram är mer effektiva och bör 
rekommenderas före andra eller om det saknas en viss typ av stödprogram. Syftet 
med denna kunskapsöversikt var därför att identifiera och presentera relevant litte-
ratur som beskriver stödprogram riktade till anhöriga, som på olika sätt ger stödin-
satser till vuxna personer med stroke, samt stödprogrammens betydelse och even-
tuell effekt för anhöriga. Syftet var också att ge rekommendationer för insatser 
inom vård och omsorg och för framtida forskning.  

Litteratursökningen omfattade svensk och internationell forskning, svenska Forsk-
nings- och Utvecklingsarbeten (FoU), riktlinjer, policydokument, avhandlingar och 
lagar publicerade mellan januari 2000–oktober 2014. Inledningsvis granskades 
abstrakten av 874 vetenskapliga, originalstudier där till slut 76 bedömdes relevanta 
för kunskapsöversikten. Bland övrig litteratur identifierades 42 referenser men 
ingen av dessa bedömdes relevanta då de inte beskrev stödprogram för anhöriga 
som vårdar, hjälper eller stödjer en person med stroke. Analysen av de 76 studierna 
inleddes med att varje studie sammanfattades i en tabell, utifrån syfte, metod, be-
skrivning av stödprogrammet och det resultat som var relevant för anhörigvårdar-
perspektivet. Med utgångspunkt från tabellen genomfördes nästa steg – en tema-
tisk analys – där varje studie kategoriserades utifrån stödprogrammets inriktning.  

Resultatet visade att stödprogrammen omfattade allt från enstaka åtgärder av en-
skilda vårdgivare till mer sammansatta utbildningsprogram som kategoriserades 
som specialistvårdprogram, utbildningsprogram eller psykoterapeutiska program. 
Dessa bestod av olika grad information, rådgivning, utbildning, stödsamtal och 
praktiska moment, beroende på programmets inriktning och omfattning. Vissa 
stödprogram riktade sig direkt eller indirekt till anhörigvårdaren och erbjöds 
mestadels i anslutning till utskrivningen från akuta strokeomhändertagandet. De 
inkluderade studierna undersökte antingen betydelsen av eller effekten av olika 
stödprogram. Anhörigvårdaren bestod främst av kvinnliga partners i medelåldern. 
Nittio olika typer av utvärderingsinstrument användes som utfallsmått i de olika 
studierna och mätte olika aspekter av betydelse för anhörigvårdande t.ex. aktivitet 
och delaktighet, hälsa, livskvalitet, problemlösningsförmåga, börda och stress.  

Specialistvårdsprogrammen bestod av antingen samtalsstöd, uppföljningsinsatser 
eller erbjöd familjestödjare. Några tydliga effekter av stödsamtalen kunde ej ses 
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medan familjestödjarens insatser gav anhöriga mer kunskap om stroke och gjorde 
dem bättre förberedda för utskrivningen. Uppföljningsinsatserna, ofta genomförda 
av multidisciplinära team, ledde till att anhöriga ökat antalet sociala aktiviteter och 
förbättrat sin livskvalitet.  

Utbildningsprogrammen bestod av enstaka utbildningsinsatser, kursprogram och 
utbildningsinsatser mot ett enskilt problem. De enstaka utbildningsinsatserna er-
bjöds under den initiala strokerehabiliteringen och bestod av kortvarig informa-
tion/utbildning kring praktiska moment, antingen direkt eller indirekt riktade till 
de anhöriga i syfte att underlätta utskrivningsprocessen för personen med stroke. 
De anhöriga var mer nöjda med direkt riktade program men inga tydliga effekter av 
programmen kunde urskiljas. Kurserna var däremot formaliserade och omfattade 
information, utbildning och praktiska moment beskrivna i en tydlig manual som 
genomfördes antingen vid faktiska träffar eller som telefon- eller webutbildning. 
Flera studier undersökte samma utbildningsprogram men resultatet var inte enty-
digt. Vissa studier påvisade tydliga effekter medan andra studier inte kunde påvisa 
några effekter. Däremot angav de anhöriga själva att deltagandet i denna typ av 
program haft stor betydelse för bl.a. deras psykologiska hälsa. De studier som un-
dersökte utbildningsinsatser riktade mot enskilda problem var för små för att pre-
sentera några effekter.  

De psykoterapeutiska programmen hade en psykoterapeutisk inriktning där några 
fokuserade på samtalsstöd medan majoriteten var utformade som psykoterapeu-
tiska utbildningsprogram. Samtalsstödsprogrammen förbättrade hur familjen 
fungerade, problemlösningsstrategier och livskvalitet samt anhörigas mentala 
hälsa. Resultaten från studierna av de psykoterapeutiska utbildningsprogrammen 
var inte helt entydiga men anhöriga var mer tillfredsställda, hade ökat tilltron till 
egna förmågan och förbättrat sina copingstrategier.  

När studierna jämförs är det studier som dels är mer omfattande, dels har psykote-
rapeutiska inslag och som kräver deltagarnas egen aktiva medverkan som tycks 
vara mest betydelsefulla och effektiva, även om resultatet inte är entydigt. Denna 
kunskapsöversikt omfattar många vetenskapliga studier men däremot saknas be-
skrivningar av hur t.ex. kommunala stödprogram riktade till anhöriga som ger stöd 
till närstående med stroke är utformade och i vilken utsträckning de genomförs. 
Detta beror på att sådan litteratur inte återfanns i sökningen, kanske för att många 
kommuner har program riktade till anhöriga med olika typer av diagnoser som inte 
specifikt är utformade eller riktade mot anhörigvårdare till närstående med stroke.  

Konklusion och rekommendationer 
Stödprogram till anhöriga bör utformas i linje med den vård, omsorg och rehabili-
tering som personen som fått stroke får, så att de insatser som erbjuds de anhöriga 
även följer den fas och de insatser som personen med stroke befinner sig i och er-
bjuds. På detta sätt kan innehållet i de olika programmen koordineras – vissa delar 
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kan erbjudas gemensamt men anhörigvårdare behöver också stöd som är direkt 
riktat enbart till dem. Framtida studier bör använda färre utvärderingsinstrument 
som utfallsmått för att möjliggöra jämförelse mellan olika studier. Dessutom be-
hövs fler och större effektstudier av de stödprogram som visat positiva effekter i 
pilotstudier genomföras, samtidigt som det behövs studier som undersöker möjlig-
heter att implementera de stödprogram som visat sig vara effektiva, i klinisk verk-
samhet. Slutligen, redan idag visar kunskapsöversikten att anhöriga till en närstå-
ende med stroke kan behöva stöd. Denna kunskap behöver användas redan nu för 
att starta upp program som anhöriga till närstående med stroke kan få ta del av, 
framförallt i primärvård och kommunal hälso- och sjukvård.  
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INLEDNING 

Enligt en rapport från Socialstyrelsen ger ungefär 20 % av den vuxna1 befolkningen 
omsorg, vård, hjälp eller stöd (ofta benämnt som anhöriginsatser) till en närstå-
ende med långvarig sjukdom, hög ålder eller funktionsnedsättning (1). Rapporten 
visade också att olika typer av åtgärder, s.k. anhörigstöd, som samhället erbjuder 
till anhöriga2 ofta brister. Anhöriginsatser är därför inte bara ett komplement till 
ordinarie åtgärder från vård och omsorg och hälso- och sjukvård, utan deras insat-
ser ersätter i många fall åtgärder som upplevs som otillräckliga eller inte erbjuds 
alls, t.ex. rena omvårdnadsinsatser, svårigheter för familjen att samverka med per-
sonal som ska verka i bostaden eller deltagande vid koordinationsmöten då den 
närståendes behov annars inte tillgodoses.  

Då antalet anhöriga som ger insatser till närstående är en stor grupp i Sverige och 
deras arbete är angeläget är det väsentligt att dessa personer i sin tur erbjuds stöd. 
Anhörigstödet behöver vara individuellt utformat (1) för att passa den enskilda 
personens behov, vilket t.ex. kan vara beroende av vilken typ av långvarig sjukdom, 
ålder eller funktionsnedsättning som den närstående drabbats av. Behovet av an-
hörigstöd har uppmärksammats och olika typer av stödprogram har tagits fram för 
olika anhöriggrupper. Med stödprogram avser vi olika typer av åtgärder som ge-
nomförs av en eller flera professionella i syfte att underlätta den anhörigas fysiska, 
psykiska och sociala situation. Stödprogrammen kan ges individuellt eller i grupp 
och kan riktas direkt till de anhöriga, gemensamt till både den som får och ger an-
höriginsatser. De kan också ges indirekt till de anhöriga, då åtgärder som ges till 
personer i behov av stöd med stroke även påverkar situationen för deras anhöriga.  

Den här kunskapsöversikten fokuserar på litteratur som beskriver olika program 
för anhörigstöd riktade till vuxna som ger anhöriginsatser till en närstående med 
stroke. Förhoppningsvis kan denna kunskapsöversikt möjliggöra att rekommenda-
tioner angående stödprogram riktade till målgruppen utformas och att identifiera 
områden för ytterligare forskningsbehov.  

  

                                            
1 Med vuxna avses personer över 18 år (1) 
2 Anhöriga används ibland synonymt med närstående men i denna kunskapsöversikt an-
vänds termen anhörig genomgående. Anhöriga definieras som familjemedlemmar, släkting-
ar eller partner men det kan också vara vänner, grannar eller arbetskollegor (1).  
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BAKGRUND 

Stroke och konsekvenser efter stroke  
Varje år drabbas ca 25 000 personer av stroke i Sverige, vilket inkluderar både 
infarkter (ca 85 %) och blödningar i hjärnan (15 %) (2). Stroke är en av de vanlig-
aste dödsorsakerna men också den vanligaste orsaken till funktionshinder hos 
vuxna (3). Vid insjuknandet drabbas många av fysiska funktionsnedsättningar, t.ex. 
nedsatt rörlighet i ena kroppshalvan, känselnedsättning, synfältsbortfall, svårighet-
er att tugga och svälja, talsvårigheter, smärta. Många drabbas också av kognitiva 
och psykologiska funktionsnedsättningar t.ex. nedsatt uppmärksamhet, nedsatt 
koncentration, nedsatt exekutiv förmåga och depression. Då de kognitiva och psy-
kologiska funktionsnedsättningarna ofta är dolda för andra kan de vara särskilt 
svåra att hantera och få förståelse för (4–6). Sammantaget kan de olika funktions-
nedsättningarna ha en stor påverkan på hur personer som drabbats av stroke kan 
hantera vardagliga aktiviteter i sitt hem och i samhället, vilket också får betydelse 
för deras möjligheter att anpassa sig till ett självständigt liv i samhället (7).  

En person som får svårigheter att utföra och delta i olika aktiviteter kan också upp-
leva sig ha förlorat sin självbild och identitet. I förlängningen kan detta innebära att 
personen inte heller kan bibehålla tidigare roller utan dessa tas över av andra per-
soner t.ex. arbetskamrater eller familjemedlemmar. Det är vanligt att personer som 
haft stroke upplever att de förlorar sin självbild, identitet och tidigare roller, vilket 
dessa personer måste hantera när de anpassar sig till ett nytt liv efter stroke (8).  

Vård, omsorg och rehabilitering för personer med 
stroke i Sverige  
Enligt senaste årsrapporten från Riks-Stroke (2) vårdas ca 90 % av alla som drab-
bas av stroke på en s.k. strokeenhet i samband med insjuknandet, vilket är i enlig-
het med rekommendationerna från de Nationella riktlinjerna för strokesjukvård 
(9). Den initiala rehabiliteringen sker oftast på strokeenheterna i syfte att återställa 
personens funktionsförmåga, d.v.s. kroppsfunktioner, aktiviteter och delaktighet 
(10). Däremot är det endast ett fåtal som erbjuds fortsatt teambaserad hemrehabili-
tering, också benämnt som ”tidig koordinerad utskrivning och fortsatt rehabilite-
ring i hemmiljö”, ”Early Supported Discharge” (ESD) (10). Även om denna typ av 
rehabiliteringen har visat sig fungera väl för personer med stroke (11) och har lika 
goda resultat avseende förmågan att utföra vardagliga aktiviteter och dödlighet 
som rehabilitering på sjukhus (9). Om den dessutom utförs av ett specialiserat in-
terdisciplinärt team leder det till att färre personer avlider eller blir beroende av 
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assistans för att utföra vardagliga aktiviteter. Trots detta är det endast ett fåtal 
sjukhus som använder sig av denna behandlingsform (10).  

När sedan den akuta rehabiliteringen avslutats är det få personer som erbjuds fort-
satta rehabiliteringsinsatser, även om många personer som drabbats av stroke kan 
behöva rehabiliteringsinsatser flera år efter insjuknandet (12). Denna rehabilitering 
bör då fokusera på personens möjligheter att anpassa sig till ett liv med de funk-
tionsnedsättningar som inte återställts och på detta sätt också förbättra deras möj-
ligheter att känna sig delaktiga i samhället (13). Detta har visat sig särskilt viktigt 
för att personerna ska få vardagen i hemmet och i samhället att fungera (14). På 
senare tid har även utbildningsprogram utvecklats som syftar till att lära 
personerna att sätta egna mål, finna problemlösningsstrategier för att de själva ska 
kunna hantera sjukdomen och dess olika konsekvenser. Ibland är också anhöriga 
involverade i denna typ av program. Dessa utbildningsprogram benämns ofta ”self-
management program” och har visat sig vara effektiva för personer med stroke 
(15). 

I Sverige upplevs befintliga rehabiliteringsresurser som otillräckliga och ungefär 
hälften av dem som skrivs ut till det egna boendet är beroende av hjälp eller stöd 
från en anhörig (2). Oberoende i vilken fas av sjukdomen personen befinner sig i 
har oftast rehabiliteringen riktats mot att förbättra funktionsförmågan för den som 
drabbats av stroke och anhöriga är endast sekundärt delaktiga i rehabiliteringen. 
Denna typ av program brukar därför definieras som ”indirekta stödprogram” jäm-
fört med ”direkta stödprogram”, där anhöriga i sig är fokus för programmen (16). 
Då stroke kan ses som en familjesjukdom, d.v.s. att sjukdomen inte bara drabbar 
den som insjuknar utan även de anhöriga, har man lyft fram vikten av att anamma 
ett familjeperspektiv i vård och omsorg. Detta innebär att man ser personen med 
stroke och dennes familj som en enhet där individuella insatser till båda parter 
såväl som insatser gemensamt riktade till familjen är viktiga. Strokerehabili-
teringen skulle troligen härigenom förbättras (17).  

Att vara anhörig till en person med stroke 
När en person får stroke blir det ofta en chock för familjen men ofta är det inte 
förrän efter utskrivningen från sjukhuset som det blir tydligt vilka svårigheter som 
personen med stroke har (8). Många anhöriga anger att de behöver ge tillsyn till sin 
strokeinsjuknade närstående men även konkret hjälp med t.ex. förflyttningar in-
omhus såväl utomhus, bilkörning, personlig vård/omsorg, ekonomi, städning och 
kontakter med sjukvården (18), vilket även kan påverka de anhörigas egen hälsa. 
Ett år efter insjuknandet upplevde anhöriga sig ha lägre livskvalitet än de som haft 
stroke (19) och liknande resultat presenterades nyligen även i ett längre perspektiv 
(20). Detta tyder på att anhöriga har ett behov av stöd, även i ett längre perspektiv.  

Det finns ofta särskilda förväntningar på att familjemedlemmar ska ta på sig rollen 
som anhörigvårdare (14). Även om de flesta anhöriga gärna vill hjälpa den närstå-
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ende ställs de anhöriga inför en ny livssituation som kan medföra både positiva och 
negativa aspekter för familjen.   

Anhörigas positiva upplevelser av att ge stöd till en närstående som haft stroke har 
beskrivits i en systematisk översikt (21) där positiva upplevelser främst förknippa-
des med den närståendes möjligheter att återfå sin funktionsförmåga. Stärkta rela-
tioner, att känna sig behövd och uppskattad var andra betydelsefulla aspekter som 
var viktiga för att anhöriga ska ha positiva upplevelser av sina stödinsatser. Anhö-
rigas positiva upplevelser var också associerade med deras copingstrategier, d.v.s. 
om de kunde identifiera positiva aspekter av sina hjälpinsatser underlättades deras 
möjligheter att hantera sin egen livssituation. Anhöriga kan också uppleva det ne-
gativt att vårda en familjemedlem som fått stroke. Här har familjens tidigare rela-
tion betydelse. I en familj där det funnits konflikter sedan tidigare kan en anhörigs 
insjuknande i stroke innebära en ytterligare ansträngning och spänningar mellan 
familjemedlemmar (22).  

Mer konkret kan stroke innebära att personen får svårt att utföra aktiviteter som 
tidigare, vilket kan medföra att aktiviteter som man tidigare utfört gemensamt i 
familjen nu väljs bort, t.ex. resor eller olika fritidsaktiviteter. Det innebär att både 
personen med stroke och den anhöriges val och möjligheter till dagliga aktiviteter 
påverkas, där paren kan uppleva denna förändring på olika sätt (23). De anhöriga 
kan ibland också åsidosätta sina egna behov genom att välja bort aktiviteter som 
man tidigare upplevde som meningsfulla och betydelsefulla. Man anpassar istället 
sin egen livssituation efter den som behöver hjälp, vilket i sin tur kan göra att man 
upplever sig hårt uppbunden till hemmet (24).  

En annan vanlig aspekt som lyfts fram i litteraturen är hur anhöriga upplever sina 
stödinsatser som en börda. I en systematisk översikt beskriver Rigby et al (25) att 
25–54 % av anhöriga som vårdar en närstående med stroke upplever det som en 
börda (8), där bördan upplevs större om den närstående med stroke har en högre 
grad av funktionsnedsättning. Bördan kan innebära att anhöriga upplever en ökad 
stress som påverkar deras liv. Många anhöriga uppvisar också en högre andel av 
depression jämfört med personer som inte ger stödinsatser och depression är mer 
vanligt förekommande hos de som ger stöd till yngre personer, hos de med sämre 
ekonomi samt bland dem som ger stödinsatser till personer med mer uttalad funk-
tionsnedsättning. Det senaste kan också tära på familjerelationen. Sammantaget 
kan dessa negativa upplevelser bidra till en ökad sjuklighet hos anhörigvårdare (8).  

Kostnad för anhöriginsatser 
De antal timmar som anhöriginsatser tar i anspråk samt kostnaden för dessa har 
beräknats och rapporterats och även om det finns stora variationer, beroende på 
land och grad av insats, är kostnaderna ändå stora. Från t.ex. Spanien rapportera-
des att anhöriginsatser till personer med stroke upptog ungefär 852 miljoner tim-
mar under 2008 och kostnaden för dessa timmar beräknades ligga mellan 6,53 till 



14 
 

10,83 miljarder Euro (26). En svensk studie från 2000 visade att medelkostnaden 
för anhöriginsatser under första året efter strokeinsjuknandet varierade mellan ca. 
15 000 kr till 28 000 kr per individ, beroende på graden av funktionshinder (27). 
Samtidigt har det framhållits att det är svårt att beräkna kostnaderna för anhörig-
insatser då det inte finns tillförlitliga mått som kan mäta alla aspekter som kan 
påverka kostnader (28). 

Anhörigas behov av, och medverkan när stödprogram 
utvecklats 
Det är vanligt att anhöriga rapporterar att de behöver utföra kvalificerad vård/ 
omvårdnad som de egentligen inte är utbildade för och inte heller har erfarenhet av 
att utföra. Istället för utbildning får anhöriga ofta prova sig fram för att hitta bästa 
möjliga lösning (29). Detta bekräftas av McKevitt et al. (14) som menar att många 
anhöriga till personer med stroke upplever sig vara illa förberedda för rollen som 
anhörigvårdare och att de inte har rätt kunskap eller kompetens. Istället för en 
formell utbildning är det deras eget ansvar att skaffa sig kunskap och finna 
praktiska lösningar.  

Två studier (14, 30) har kartlagt vilka behov anhöriga som ger stödinsatser har och 
hur stödprogram ska innehålla samt utformas för att tillfredsställa de behov de 
anhöriga som ger stöd har. McKevitt et al (14) beskriver t.ex. hur anhöriga 
framhåller vikten av att få information om vad stroke innebär och vilka 
konsekvenser det kan innebära på lång sikt samt vilka möjligheter man har att få 
hjälpinsatser från kommunen. Vidare önskar de möjligheter till återkommande 
stöd och bedömningar samt tillgång till någon som de kan få råd av. Även formerna 
för hur olika stödprogram ska genomföras har studerats. En enkätstudie till både 
anhöriga och personer med stroke visade att anhöriga ville att stödprogram bör 
utformas som en kombination av direkta möten, telefonmöten och skriven 
information (30).  

Olika typer av olika stödprogram  
Olika typer av stödprogram har beskrivits i strokelitteraturen, ofta utifrån tre olika 
kategorier, i) Specialistvård (Specialist service provision); ii) Information/ 
Utbildning (information provision, education and carer training) och iii) 
Samtalsstöd/ Psykoterapeutiska stödprogram (counselling and psychotherapy) 
(31–33). Enligt Gillespie & Campbell (31) innehåller de tre olika kategorierna 
följande:  
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Specialistvård  
De stödprogram som beskrivits som specialistvård består ofta av insatser där 
enskilda professioner gör hembesök eller via telefonsamtal ger emotionellt eller 
praktiskt stöd. Insatserna kan vara riktade antingen till personen som drabbats av 
stroke eller till dennes anhöriga och ibland är det riktat samtidigt till dem båda. 
Ofta är syftet också att identifiera eventuella vidare behov som kan finnas hos 
endera part.  

Information/Utbildning  
Ofta ges information och utbildning i samband med den initiala sjukhusvistelsen. 
Ibland är dessa specifikt riktade till antingen personen med stroke eller dennes 
anhöriga men det finns också program som riktas till båda parter samtidigt. 
Utbildning omfattas även av mer specifika program som ger tips och råd samt ger 
möjlighet att praktiskt träna vissa moment, t.ex. förflyttningsteknik eller hur man 
som anhöriga kan underlätta utförande av vardagliga aktiviteter.  

Samtalsstöd/Psykoterapeutiska stödprogram  
Den sista kategorin omfattar stödprogram som fokuserar på samtalsterapi i grupp 
men även andra program som har inslag av self-management inluderas här. Som 
exempel nämns hur en grupp anhöriga och personer med stroke fick lära sig 
problemlösningsstrategier och hur man i en annan grupp använde sig av kognitiv 
beteende terapi (KBT) för att förbättra anhörigas livskvalitet. Även stödprogram 
riktade till enskilda personer ingick i denna beskrivning.  

Betydelse och effekter av stödprogram 
När forskare undersöker nyttan med olika typer av åtgärdsprogram brukar de an-
tingen undersöka effekterna av ett åtgärdsprogram eller vilken betydelse pro-
grammet haft. När man studerar effekterna av ett åtgärdsprogram brukar man 
mäta om och på vilket sätt åtgärdsprogrammet påverkat olika aspekter hos delta-
garna. Det görs oftast genom att de olika aspekterna mäts, t.ex. om de som deltagit 
har förbättrat sin hälsa, om antalet timmar den anhöriga ger stöd minskat eller om 
den anhöriga skattar att bördan minskat. Ofta studeras effekterna hos många del-
tagare som delas in i två grupper. Ena gruppen deltar i programmet medan den 
andra utgör kontrollgrupp och erhåller annan typ av insats. Grupperna jämförs 
sedan statistiskt. Ibland kan större studier med många deltagare föregås av s.k. 
pilotstudier där färre antal deltagare undersöks. När man däremot undersöker 
betydelsen av ett åtgärdsprogram genomförs detta oftast via intervjuer med delta-
garna. Dessa får då berätta mer ingående hur de upplevt programmet och resultatet 
analyseras inte i siffror utan det är i stället deltagarnas berättelser som är i fokus. I 
denna kunskapsöversikt används därför effekter för att beskriva studier som un-
dersökt mätbara skillnader mellan olika grupper och betydelser för de mer beskri-
vande studierna.  
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Flera kunskapsöversikter eller litteratursammanställningar av stödprogram som 
riktas till anhöriga som vårdar personer med stroke har presenterats, med delvis 
olika fokus. Ett fåtal har fokuserat mer ingående på stödprogrammens effekter. En 
Cochranerapport (34) fastställde t.ex. att personer med stroke och deras anhöriga 
får en ökad kunskap om stroke och blir mer nöjda med vården om de får informa-
tion. Ju mer aktiva de själva är när informationen ges, desto bättre effekt kan ses 
avseende deras sinnesstämning. En annan översikt (35) presenterade nyligen en 
sammanställning över det vetenskapliga underlaget som finns gällande stödpro-
gram som riktas både till anhörigvårdare och till personer med stroke, som ett par. 
Översikten menade att det finns bäst belägg för stödprogram som kombinerar ut-
bildning med psykoterapeutiska inslag med träning i problemlösning utifrån reella 
livssituationer. Sammanställningarna har dock inte fångat hela spektrat av stöd-
program som finns. Det saknas därför kunskap om, och rekommendationer kring 
hur sådana stödprogram bör utformas eller när en viss typ av åtgärdsprogram bör 
rekommenderas före ett annat. Aktuell kunskapsöversikt avser att fylla denna kun-
skapslucka.  
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SYFTE OCH FRÅGESTÄLLNINGAR  

Syftet med denna kunskapsöversikt är att identifiera och presentera relevant litte-
ratur som beskriver stödprogram riktade till anhöriga som på olika sätt ger stödin-
satser till vuxna personer med stroke, vilken betydelse som stödet kan ha för anhö-
riga och, i de fall detta beskrivs, vilken effekt stödprogrammen kan ha för anhöriga. 
Syftet är också att utifrån kunskapsöversikten ge rekommendationer för framtida 
forskning och klinisk praxis. 

Specifika frågeställningar:  
 Vilken typ av stödprogram finns dokumenterade? 

 Vilka komponenter innehåller stödprogrammen? 

 Var och av vem genomförs stödprogrammen? 

 I vilken fas av strokeprocessen (akut, sub-akut eller kronisk fas) erbjuds 

stödprogrammen? 

 Vilken betydelse och eventuell effekt har stödprogrammen? 

 Till vilka anhöriga (partner, familj, yrkesarbetade, etniska minoriteter 

o.s.v.) riktar sig programmen? 

 Vilka bedömningsinstrument har använts för att utvärdera effekter av 

stödprogrammen?  
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METOD  

Identifikation av lämplig litteratur 
Den här kunskapsöversikten baseras på en systematisk litteraturöversikt som om-
fattar svensk och internationell forskning, svenska forsknings- och utvecklings-
arbeten (FoU), riktlinjer, policydokument, avhandlingar och lagar publicerade mel-
lan januari 2000-oktober 2014. Litteratursökningen genomfördes mellan oktober-
december 2014 och genomfördes i två steg.  

Sökning av vetenskaplig litteratur 
I det första steget genomfördes litteratursökning av internationell, vetenskaplig 
forskning, av informationsspecialisterna Carola Tilgmann och Matthias Bank vid 
Lunds universitet. Denna sökning genomfördes i totalt 14 databaser: AMED, Doris, 
OTSeeker, Cinahl, Cochrane, Embase, PcycInfo, PubMed, Scopus, Web of Science, 
Pedro, PsycBite och SpeechBite. Följande sökord användes i olika kombinationer 
med varandra: stroke, caregiver och support intervention. Då varje databas ibland 
använder olika begrepp för samma aspekt, anpassades varje specifikt sökord till 
respektive databas. En mer specifik redogörelse för sökprocessen av steg 1 redovi-
sas i bilaga 1.  

Sökning av övrig litteratur  
I det andra steget genomfördes litteratursökningen av svenska FoU-arbeten, rikt-
linjer, policydokument, avhandlingar och lagar, här i dokumentet benämns denna 
litteratur som ”annan litteratur”. Även i denna sökning begränsades urvalet till 
litteratur publicerad mellan åren 2000 och 2014. Sökningen genomfördes i Libris 
(http://libris.kb.se), på Socialstyrelsens hemsida (http://www.socialstyrelsen.se/), 
via Länsstyrelsernas gemensamma hemsida i Sverige (http://www.lansstyrel 
sen.se), via Vårdalinstitutets hemsida (http://www.vardalinstitutet.se3) och även 
via Google. Följande sökord användes: Stroke, anhöriga, stöd, stödprogram, åt-
gärder, policy i olika kombinationer. Denna sökning gjordes av Martin Borg, bibli-
otekarie vid Högskolan i Borås.  

 

                                            
3 Denna hemsida är inte längre aktuell. 
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Urvalsprocessen av lämplig litteratur  

Vetenskaplig litteratur 
Urvalsprocessen för de vetenskapliga studierna utgick från flera inklusionskrite-
rier: a) endast studier publicerade i s.k. ”peer-reviewed” tidskrifter mellan januari 
2000-oktober 2014; b) endast studier skrivna på engelska, svenska eller annat 
skandinaviskt språk; c) innefatta en beskrivning av ett stödprogram som riktades 
till vuxna anhöriga som vårdar, hjälper och/eller stödjer en vuxen person med 
stroke; studier som dokumenterat betydelsen av, och eventuella effekter av stöd-
programmet. Vi exkluderade studier som beskrivit stödprogram riktade till anhö-
riga som är barn eller där barn är mottagare av stödet.  

I första urvalet identifierade informationsspecialisterna 2324 vetenskapliga studier 
men när dubbletter och icke-relevanta titlar togs bort återstod 874 studier. Den 
fortsatta urvalsprocessen genomfördes därefter av Eva Månsson Lexell tillsammans 
med Cecilia Pettersson, leg. arbetsterapeut, Dr med vet, Lunds universitet. Först 
granskade de varje abstrakt var för sig och därefter diskuterades varje abstrakt 
ingående tills att konsensus uppstod. Vid oenighet eller oklarheter konsulterades 
Elizabeth Hanson, professor Nka. När abstrakten till de 874 studierna granskats, 
kunde 541 studier exkluderas då de inte uppfyllde inklusionskriterierna. Av de 
kvarvarande 333 studierna var 57 stycken systematiska översikter eller meta-
analyser. De vetenskapliga studier som ingick i respektive översikter plockades ut, 
dubbletter togs bort och kvarvarande studier (n=20) granskades därefter på samma 
sätt som övriga studier. Sammantaget var det sedan 296 studier som granskades 
utifrån kriterierna i fulltext. Av dessa exkluderades 220 då de inte uppföljde kvali-
tetskriterierna, t.ex. att stödprogrammet var tydligt beskrivet, att programmet rik-
tade sig till anhöriga som ger stöd till person som haft stroke eller i de fall då stu-
dien visserligen genomförts inom ramen för ett stödprogram men där andra 
aspekter, utanför kunskapsöversiktens syfte, var i fokus. Slutligen kvarstod 76 stu-
dier som inkluderades i den fördjupade översikten. I Figur 1 presenteras en över-
siktlig beskrivning av urvalsprocessen.  

Annan litteratur  
I Libris hittades avhandlingar och rapporter från socialstyrelsen och andra förlags-
utgivna böcker medan uppsatser på kandidat- eller magisternivå uteslöts. Via 
Länsstyrelsernas hemsida och Vårdalinstitutets hemsida hittades olika rapporter 
samt länkar till andras rapporter och dokument inom hälsovetenskap. Google sök-
ningen begränsades till PDF-dokument och här hittades kommuners egna rappor-
ter och dokument men också regeringsdokument. Total återfanns 42 referenser.  
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Figur 1. Översikt av urvalsbedömningen av den vetenskapliga litteraturen

Identifikation av 
lämplig litteratur 

 Inklusions- och 
exklusionskriterier 
samt kvalitetskrite-

rier 

Fördjupad översikt Studier som  
inkluderats i kunskapsöver-

sikten  
N=76 

Totalt antal träffar  
N= 2324 

Exkluderade enligt 
kvalitetsbedömning 

N=220 

Relevanta 
reviews  
N= 57 

Bedömning av titlar Exkluderade p.g.a. dub-
bletter/dålig relevans N= 

1450 

Abstrakts för bedömning  
N= 874 

Totalt antal studier för be-
dömning i fulltext 

N= 276+20 (∑=296) 

Exkluderade enligt krite-
rier N= 541 

Studier för 
bedömning i 

fulltext  
N= 276 

Relevanta 
studier för 
bedömning 

i fulltext 
N= 20 
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Analys av inkluderad litteratur  
Analys av vetenskaplig litteratur 
All vetenskaplig litteratur som inkluderats sammanfattades inledningsvis i en tabell 
utifrån de olika studiernas syfte, metod, beskrivning av stödprogrammet och resul-
tat avseende de som var relevant för anhörigvårdare. Tabellen användes sedan 
under analysen då de olika studierna kategoriserades, med utgångspunkt från de 
tre tidigare angivna stödprogramtyperna (specialistvård, information/utbildning 
och samtalsstöd/psykoterapeutiska stödprogram). I nästa steg analyserades alla 
studier inom varje stödprogramtyp mer ingående. Under denna analysen samman-
fördes de program som hade liknande komponenter så att de olika undergrupperna 
av stödprogrammen kunde beskrivas. Analysen genomfördes av författaren Eva 
Månsson Lexell i samverkan med professor Elizabeth Hansson, Nka. Tabellen åter-
finns i Appendix 1.  

Analys av övrig litteratur 
När övrig litteratur analyserades exkluderades flertalet initialt då de inte specifikt 
beskrev stödprogram för anhörigvårdare till personer med stroke. Flera av dessa 
hade också använts som referenser i bakgrundsbeskrivningen. Inga dokument be-
skrev specifikt betydelsen eller effekter av stödprogram riktade till anhöriga som 
vårdar personer med stroke. Således inkluderades ingen övrig litteratur i resultat-
beskrivningen.  
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RESULTAT  

Totalt identifierades sjuttiosex studier, publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Re-
sultatet beskriver var och när dessa studier publicerats, vilken vetenskaplig design 
studierna haft och därefter beskrivs en sammanfattning av innehåll och upplägg för 
studierna, samt vilka utfallsmått de haft.  

Publikationsår och typ av tidskrifter 
Under den tidsperiod (januari 2000- oktober 2014) som sökningen till kunskaps-
översikten genomfördes, publicerades de flesta inkluderade, vetenskapliga studier 
2004–2005 och 2012–2013. Flest studier publicerades i USA (n=24) och Storbri-
tannien (n=18), följt av Holland (n=7), Sverige (n=6) och Australien (n=5). Övriga 
länder (Kanada, Kina, Malaysia, Spanien, Sydkorea, Taiwan, Thailand och Tysk-
land) hade publicerat ett mindre antal studier. Studierna var publicerade i veten-
skapliga tidskrifter som representerade följande områden: Beteendevetenskap, e-
hälsa inom omvårdnad, hjälpmedel, implementeringsforskning, kommunikations-
problematik, neurologi, omvårdnad, patientutbildning, psykiatri och rehabilite-
ringsmedicin. Flest studier var publicerade i Clinical Rehabilitation (n=12).  

Vetenskaplig design 
Studierna hade olika typ av upplägg och metod; 21 hade en kvalitativ4 och 55 hade 
en kvantitativ5 design. Av de kvalitativa studierna använde 11 mixad metod6, nio 
kvalitativa intervjuer och en använde kvalitativ enkät. Av de kvantitativa var fyra 
tvärsnittsstudier7, åtta använde en före-efterdesign8, åtta var kontrollerade studier9 
och 35 var randomiserade kontrollerade studier10 [RCT].  

                                            
4  Kvalitativ forskningsdesign används när syftet är att öka förståelsen kring ett särskilt fe-
nomen. Som datainsamlingsmetod används ofta intervjuer enskilt eller i grupp eller obser-
vationer där ett mindre antal personer deltar (36).  
5  Kvantitativ forskningsdesign används när syftet är att få ett mått på ett fenomen där avsik-
ten är att genom statistiska beräkningar kunna generalisera kunskap kring en större grupp 
personer (37). 
6  Mixad metod innebär att forskningen genomförts med både kvalitativ och kvantitativ 
datainsamling (36). 
7  Med tvärsnittsstudie avses forskning där data inhämtats vid ett tillfälle (37).       
8  En före-efter design innebär att data samlas in vid minst två tillfällen; före och efter en viss 
åtgärd (37)        
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Kategorisering av stödprogrammen 
Alla 76 studier som inkluderades i kunskapsöversikten kategoriserades till någon 
av de tre stödprogramskategorierna (i) Specialistvårdsprogram (n=12) ; ii) Utbild-
ning och kurser för anhöriga (n=43) ; eller iii) Program med psykoterapeutisk 
inriktning (n=21). Nedan beskrivs varje stödprogram mer ingående.  

Specialistvårdsprogram 
Tolv av de 76 studierna kategoriserades som specialistvårdsprogram utifrån föl-
jande inriktningar: i) Stödsamtal eller uppföljningsinsatser (n=4) eller ii) Familje-
stödjare (n=8). Stödsamtal eller uppföljningsinsatser var i huvudsak indirekt rik-
tade till anhöriga och gavs som enstaka kontakter under utskrivningsprocessen 
från det akuta strokeomhändertagandet. Familjestödsprogrammen var mer direkt 
riktade till både personen med stroke och dennes anhöriga och här bestod åtgärds-
programmet av att en person utsågs som hjälpare – navigator – som hade uppgif-
ten att stödja hela familjen under den tid som familjen återanpassade sitt liv efter 
strokeinsjuknandet. Nedan ges en mer ingående beskrivning av programmets olika 
inriktningar. 

Stödsamtal eller uppföljningsinsatser 
I fyra av studierna (38–41) var stödsamtal den huvudsakliga komponenten i pro-
grammet. Ingen av programmen riktade sig direkt till de anhöriga och ingen speci-
fik beskrivning av de anhöriga inkluderades. Två av studierna (38, 39) var genom-
förda utifrån samma stödprogram ”Outreach Care Program”, ett uppsökande om-
vårdnadsprogram där en sjuksköterska erbjöd personer med stroke och dess anhö-
riga tre uppföljande telefonsamtal samt ett hembesök, genomförda inom fem må-
nader efter utskrivningen från det akuta strokeomhändertagandet (38, 39). Den 
ena studien bedömde effekten av det uppsökande omvårdnadsprogrammet (38) 
medan den andra studien beskrev angivna problem samt antalet och typen av ge-
nomförda åtgärder inom programmet (39). Resultatet från studierna visade att de 
anhöriga angav många problem i relation till de anhöriginsatser de gav och de van-
ligast förekommande åtgärderna som riktades till anhöriga var stödsamtal och 
information. Dock kunde inte effektstudien påvisa att åtgärdsprogrammet medför-
de några statistiskt säkerställda skillnader mellan gruppen som deltog i program-
met jämfört med de som fick en annan åtgärd.  

De övriga två studierna (40, 41) utvärderade dels effekterna av en strokespecifik 
uppföljningsmodell för vård (40), dels undersöktes möjligheterna av att införa ett 
strokespecifikt vårdprogram, genomförd som en telehälsoåtgärd i hemmet för 

                                                                                                               
9  Med kontrollerade studier (CCT) avses forskning där en grupp deltagare som erhåller en 
åtgärd jämförs med en grupp som ej erhåller åtgärden utan släpmässigt urval mellan grup-
perna (37). 
10  Med randomiserade kontrollerade studier (RCT) avses samma sak som i punkt 8 med 
skillnaden att här har deltagarna slumpmässig fördelats till olika behandlingsgrupper (37).    
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krigsveteraner med stroke och deras anhörigvårdare (41). I Fens et al (40) rekryte-
rades deltagare i samband med utskrivningen från sjukhuset. Stödprogrammet 
omfattade totalt 5 uppföljande hembesök (1–2 veckor och 3, 6, 12 och 18 månader 
efter utskrivningen) som genomfördes av en strokevårdskoordinator, d.v.s. en spe-
cialutbildad strokesjuksköterska. Vid varje hembesök genomfördes en grundlig 
bedömning som sjuksköterskan sedan planerade åtgärder utifrån. Denna hade 
även tillgång till ett multidisciplinärt team och kunde därför initiera åtgärder även 
från arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, logoped, läkare och psykolog. Åtgär-
derna var särskilt riktade till personen som drabbats av stroke men även indirekt 
till anhöriga då man ville minska deras grad av ansträngning och även adressera 
deras informationsbehov. Resultatet från denna studie visade att under de första 6 
månaderna minskade de anhörigas depression som deltagit i programmet jämfört 
med de i kontrollgruppen. I övrigt fann man inga andra förändringar för anhörig-
gruppen.  

I den andra studien (41) genomfördes programmet under 14-dagar med nio krigs-
veteraner som fått stroke och sex anhöriga. Programmet genomfördes via telefon 
där alla deltagare besvarade frågor via en telefonsvarare under tre dagar. Frågorna 
besvarades sedan av sjuksköterskor som laddade upp svaren i ett web-baserat pro-
gram. Resultatet visade att mängden stöd förblev stabilt i interventionsgruppen 
medan det ökade i kontrollgruppen. Det var främst de yngre kvinnliga anhöriga 
som upplevde sig ha nytta av programmet och som uppvisade större säkerhet avse-
ende sin kunskap om vård och möjligheter till stöd jämfört med övriga anhörigvår-
dare.  

Familjestödjare  
Åtta av specialistvårdsprogrammen (42–49) beskrev familjeorienterade anhö-
rigstöd, riktade till personen med stroke och dennes anhöriga. Fem av studierna 
genomfördes i Storbritannien, utifrån samma program – Family Stroke Support 
Organiser (FSO) (43–46, 49). En s.k. FSO-familjestödjare erbjöds till familjer där 
en familjemedlem drabbats av stroke och tjänsten betalades av hälso- och sjukvår-
den men gavs av en familjestödjare från Storbritanniens Strokeförbund. Ingen av 
studierna har beskrivit vilka kvalifikationer eller ev. professioner som FSO-
familjestödjaren besatt mer än att denna person erbjöd information, emotionellt 
stöd och prevention när den formella vården var avslutad. Detta kunde även inne-
fatta utdelning av broschyrer och annan information samt upprättande av lokala 
anhörig- eller strokegrupper. FSO-familjestödjaren utförde sina tjänster genom en 
kombination av hembesök, sjukhusbesök och telefonkontakter. De fem studierna 
genomfördes inom ramen för tre olika projekt och alltså var det delvis samma 
undersökningspersoner som ingick i flera studier. Dessa rekryterades inledningsvis 
i samband med det initiala insjuknandet men några av studierna genomfördes även 
i ett långtidsperspektiv. Endast i ett fåtal fall beskrevs anhörigvårdarna mer ingå-
ende mer än att de flesta anhöriga som deltog var kvinnor. Istället fokuserade be-
skrivningarna på de som haft stroke. Resultaten från studierna visade att anhöriga 
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som deltog i programmet framförallt hade mer kunskap om stroke, att de visste var 
de skulle vända sig för hjälp framöver (43, 49) och att de upplevde större kontinui-
tet i vården. Däremot fanns inga statistiskt säkerställda skillnader avseende anhö-
rigas sinnesstämning eller upplevda ansträngningsgrad (43, 44). Samtidigt visade 
Mant et al (45, 46) att anhöriga hade ökat antalet sociala aktiviteter och förbättrat 
sin livskvalitet vilket kvarstod ett år efter programmets genomförande (46).  

De övriga tre studierna var genomförda i Kanada och Taiwan. I den kanadensiska 
studien (42) var innehåll och upplägg av stödprogrammet framtaget av kanaden-
siska strokeförbundet och benämndes här Strokenavigator (Community Stroke 
Navigator Position). Detta stödprogram riktade sig till hemmaboende personer 
med stroke och deras anhöriga där strokenavigatorn hjälpte till med att koordinera 
vård, gav känslomässigt stöd och utbildning vid behov samt coachning till anhö-
riga. Studien var liten där endast 35 personer med stroke och 26 anhöriga fullföljde 
studiens alla delar. De anhöriga (nio män och 23 kvinnor) bestod mestadels av 
partners med en medelålder av 64 år men med en stor åldersspridning (39–86 år). 
Resultaten uppvisade inga statistiskt säkerställda skillnader avseende anhörigas 
möjligheter till återanpassning i samhället och inte heller någon förbättring av de-
ras fysiska eller emotionella hälsa efter deltagande i stödprogrammet. De två tai-
wanesiska studierna genomfördes inom ramen för samma projekt och från samma 
stödprogram (47, 48) som också hade en tydlig familjeorientering. Stödprogram-
met leddes av en sjuksköterska och var inriktat på att underlätta utskrivningspro-
cessen för äldre personer med stroke och deras anhöriga. De anhöriga var mesta-
dels kvinnor med en medelålder av 47 år och som i huvudsak var vuxna barn eller 
svärdöttrar till personer med stroke. Resultatet visade att de anhöriga som erhöll 
stödprogrammet var bättre förberedda vid hemkomsten och mer nöjda med den 
hjälp de fått, jämfört med kontrollgruppen. Författarna rapporterade att de anhö-
riga som deltagit i programmet gav bättre vård än kontrollgruppen vilket minskade 
risken för att personerna som fått stroke skulle bli institutionaliserade. Däremot 
sågs inga statistiskt säkerställda skillnader mellan grupperna avseendes de anhöri-
gas upplevda, framtida vårdbehov. Även om programmet innehöll utbildning om 
hälsa, bedömningar kring individuella uppföljningsbehovet efter utskrivning samt 
uppföljande hembesök fokuserade studierna snarare på att mäta hur mycket vård 
som utnyttjades av familjerna än på om programmet bidrog till att öka kunskapen 
hos anhörigvårdarna eller om deras hälsorelaterade livskvalitet förbättrades.  

Utbildning och kurser för anhöriga 
Fyrtiotre av de 76 studierna kategoriserades som utbildning och kurser för anhö-
riga. Dessa kunde sedan kategoriseras vidare utifrån följande inriktningar: i) En-
staka utbildningsinsatser (n=7), ii) kurser för anhörigvårdare (n=25); iii) utbild-
ningsinsatser riktade mot ett enskilt problem (n=11). De stödprogram som omfat-
tade enstaka utbildningsinsatser erbjöds under den period som personen med 
stroke erhöll sin initiala rehabilitering och hälften av dessa stödprogram var direkt 
respektive indirekt riktade till de anhöriga. De program som var utformade som 
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kurser för anhörigvårdare var formaliserade och genomfördes utifrån en tydlig 
manual där programmen innehöll information, utbildning och praktiskt träning. 
Dessa genomfördes dels med faktiska träffar eller som telefon- eller webutbildning. 
De program som genomfördes som utbildningsinsatser riktade mot ett enskilt pro-
blem innefattade också information, utbildning och praktiska moment men här var 
det endast ett problemområde i fokus. Nedan ges en mer ingående beskrivning av 
programmets olika inriktningar. 

Enstaka utbildningsinsatser 
Sju studier beskrev stödprogram som innehöll enstaka utbildningsinsatser som 
erbjöds då personen med stroke erhöll sin initiala rehabilitering. Av dessa var det 
fyra studier – två från Storbritannien, en kanadensisk och en svensk – som beskrev 
indirekt stöd till anhörigvårdarna (50–53) medan de övriga tre studierna (54-56) 
omfattade stödprogram som mer direkt riktades till anhörigvårdarna. Alla studier-
na genomfördes inom ramen för, eller i anslutning till ESD – tidig rehabilitering 
efter stroke – och genomfördes antingen under rehabiliteringsperioden eller i an-
slutning till hemrehabilitering i samband med utskrivningsprocessen. Däremot 
beskrevs olika stödprogram i alla studierna. Två av studierna (51, 53) presenterade 
inte några bakgrundsdata för anhörigvårdarna medan de övriga två (50, 52) be-
skrev att medelåldern låg på 69 respektive 73 år och att de flesta anhörigvårdarna 
var kvinnor (72 respektive 83 %). Stödprogrammen var inte formaliserade med 
specifikt innehåll utan bestod av kortvarig information/utbildning kring praktiska 
moment vilket gavs till de anhöriga vid sidan av ordinarie rehabilitering i syfte att 
underlätta utskrivningsprocessen av personen med stroke. Slutsatserna från studi-
erna visade att stödinsatser och information till anhöriga inte fungerade optimalt 
(50) och att stödinsatserna inte förändrat de anhörigas välbefinnande (51). De an-
höriga angav också att rehabiliteringen främst riktats till personerna med stroke 
och inte till de anhörigas behov (52) samtidigt rapporterade en annan studie att 
anhöriga som deltagit i ESD angav lägre börda än de som erhöll sedvanlig vård 
(53).  

De tre studier (54–56) som beskrev åtgärder mer direkt riktade till anhörigvårdar-
na, presenterade olika typer av stödprogram där vissa var mer formaliserade än 
andra. Studierna var genomförda i Spanien, Sverige och Holland och utvärderade 
effekter av ett visst åtgärdsprogram som genomfördes inom ramen för, eller i an-
slutning till ESD-rehabilitering (inneliggande eller under hemrehabiliteringen). 
Åtgärderna som riktades till de anhöriga utgjordes av enstaka utbildningstillfällen 
där innehållet tydligt beskrevs. Antingen erbjöds anhörigvårdaren ett utbildnings-
tillfälle, en dag eller några timmar, som innehöll information, undervisning, prak-
tisk träning och stöd i anpassningsprocessen (54, 56), ibland även möjligheten att 
delta i ett grupprogram tillsammans med andra anhörigvårdare (56). Resultaten 
från studierna visade att anhöriga var mer nöjda med informationen och mer till-
fredsställda med både tillgängligheten till, och stödet från vårdpersonalen. En av 
studierna (55) jämförde utfallet av det stöd som gavs till anhörigvårdarna i sam-
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band med att personen med stroke antingen fick hemrehabilitering eller dagvårds-
rehabilitering. Hemrehabiliteringen tog ett helhetsperspektiv och inkluderade olika 
typer av åtgärder beroende på det behov både personen med stroke och dennes 
anhöriga hade för att kunna leva ett så bra liv som möjligt. Dagvårdsrehabilitering-
en var främst fokuserat på funktionshöjande träning riktat till de som haft stroke. 
De som fick hemrehabilitering rapporterade lägre börda direkt efter avslutat pro-
gram, vilket bibehölls upp till ett år medan de som fick dagrehabilitering istället 
successivt angav lägre börda efterhand som tiden gick. Den skattade bördan i 
hemrehabiliteringsgruppen visades sig också vara relaterad till hur förmågan att 
utföra dagliga aktiviteter var bland de som haft stroke.  

Kurser för anhörigvårdare 
Tjugofem studier beskrev olika typer av kurser riktade till anhörigvårdare som ge-
nomfördes på klinik eller i bostaden. Femton av dessa beskrev kursprogram som 
liknande varandra och innehöll information, utbildning och praktiskt träning (57–
70). 

Sex av de 15 stödprogram som genomfördes på klinik eller i bostaden beskrev 
samma kursprogram – London Stroke Carers Training Course (LSCTC) – som ge-
nomfördes i Storbritannien (57–59, 63, 65). LSCTC genomfördes av ett multidisci-
plinärt team och syftade till att utveckla anhörigas kunskaper om stroke och dess 
konsekvenser samt att ge anhörigvårdare färdigheter som kunde underlätta deras 
dagliga insatser för den närstående. En manual beskrev tydligt kursprogrammets 
innehåll och upplägg, där sex av totalt 14 programpunkter ges till alla och övriga 
programpunkter valde anhörigvårdaren utifrån sitt individuella behov. Programbe-
skrivningen specificerade ej om det vänder sig till anhörigvårdare som vårdar en 
nyinsjuknad person med stroke eller en person som levt med stroke en längre tid. 
De anhöriga som inkluderades vårdade däremot personer som nyligen insjuknat i 
stroke där anhörigvårdarna i huvudsak var kvinnor (55–69 %) med en medelålder 
mellan 60–67 år. LSCTC-programmet utvärderades initialt av Kalra et al (63) som 
fann att de anhörigvårdare som deltagit i programmet upplevde mindre börda, 
ansträngning och depression samt angav högre livskvalitet jämfört med anhörig-
gruppen som ej fick samma program. Dessutom hade personer med stroke, vars 
anhörigvårdare erhållit LSCTC-programmet, betydligt lägre hälso- och sjukvårds-
kostnader jämfört med andra personer med stroke vars anhöriga inte erhållit lik-
nande utbildning (65). Detta förklarades med att personer med stroke som var 
närstående till anhörigvårdare som fått utbildning, hade minskade antal vårddagar 
på sjukhus. Effekterna av samma program är också undersökt med drygt 900 del-
tagare från flera olika centra (59) men resultatet visade ingen statistiskt säkerställd 
skillnad mellan de anhöriga som deltagit i programmet jämfört med de som fått 
sedvanlig vård. Studierna kunde därför inte fastställa att LCSTC kan reducera an-
hörigvårdares börda. Kostnaderna mellan programmen var också lika mellan grup-
perna. Författarna drog slutsatsen att då det inte fanns några direkta skillnader 
mellan grupperna är det troligen inte idealt att erbjuda ett LSCTC-program i direkt 
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anslutning till det akuta omhändertagandet efter stroke. Dessutom har man under-
sökt hur LSCTC–programmet används av professionella på strokekliniker (57, 58). 
Resultatet visade att flera aspekter – kontextuella faktorer, organisatoriska förhål-
lande, teamets relationer och politiska beslut – hade betydelse för möjligheten att 
införa denna typ av komplexa program som innehåller flera olika delar och utförs 
av flera professioner (57). Clarke et al (58) menade också att trots att LSCTC-
programmet specifikt ska fokusera på anhörigperspektivet har ofta strokeenheterna 
ett stort fokus på de som hade fått stroke, vilket kan försvåra att programmet ge-
nomförs i enlighet med manualen. Ofta erbjöds också LSCTC-programmet sent 
under rehabiliteringen och bedömning och utveckling av anhörigas kompetens 
observerades inte alltid. Författarna menade att införandet av LSCTC-program 
därför kräver att det multidisciplinära teamet får delta i förberedande träning så att 
de får större förståelse av hur programmet ska genomföras och erbjudas. Vidare 
uttryckte de att om anhöriga ska ha en möjlighet att få en djupare kunskap och 
förståelse kring de färdigheter som lärs ut bör LSCTC-program erbjudas i öppen 
vård då man där kan genomföra åtgärdsprogram under längre perioder och mer 
utsträckt i tid än det akuta stroke-omhändertagandet i sluten vård kan.  

Nio studier beskrev andra kursprogram som delvis påminde om LSCTC-program-
mets innehåll (60–62, 64, 66–70). Vissa av dessa riktade sig till både de som hade 
haft stroke och deras anhörigvårdare som ett par, medan andra enbart vände sig till 
anhörigvårdaren. De flesta programmen genomfördes i grupp med upp till tio del-
tagare. Upplägget varierade då vissa program, förutom information, utbildning och 
praktiska moment, även innehöll uppföljningstillfällen som genomfördes via hem-
besök och/eller via telefon. Programmens längd varierade också från färre antal till 
flera tillfällen som sträckte sig över flera veckor, där varje tillfälle varade mellan 
20–60 minuter. I några av studierna var det tydligt att kursprogrammet vände sig 
till anhöriga som vårdade en nyinsjuknad person med stroke medan andra inte 
specificerade sjukdomsfas. Anhörigvårdarnas medelålder varierade mellan 44–68 
år och de var mestadels kvinnliga partners till personer med stroke.  

Morris et al (70) intervjuade bl.a. tre anhörigvårdare om deras erfarenheter av 
kamratstödsgrupper under inneliggande rehabilitering. Resultatet visade att möj-
ligheterna att delta i denna typ av diskussionsgrupper upplevdes som värdefull. 
Dels möjligheten att få information och råd vilket ökade deras medvetenhet om 
stroke, dels angav de vikten av att få nya kontakter. De övriga sju studierna under-
sökte om de olika programmen förbättrade anhörigvårdarnas kunskap om stroke, 
fysiska och psykologiska hälsa, livssituation och generella välbefinnande samt om 
det minskade deras börda, stress och ansträngning. Resultaten var inte entydiga 
men efter deltagande i kursprogrammet sågs främst förbättrad kunskap om stroke 
(66, 69) och viss förbättrad generell psykologisk hälsa, livskvalitet och välbefin-
nande, framförallt för de som deltog vid fler tillfällen (66, 68). Några av de studier 
som jämförde effekterna för deltagare med en kontrollgrupp rapporterade att inga 
statistiskt säkerställda skillnader kunde ses mellan deltagarna i de olika grupperna 
(60–62, 66, 68). Andra fann att för de anhöriga som deltagit i programmet hade 
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bördan minskat medan den ökat bland de anhöriga i kontrollgruppen (67). Det 
samma rapporterades gällande anhörigvårdarnas ängslan, vid tre respektive sex 
månader efter avslutat program (62). Även Oupra (64) rapporterade att anhöriga 
som deltog i deras kursprogram hade betydligt bättre livskvalitet och uppvisade 
mindre ansträngning än de i kontrollgruppen, vilket kvarstod vid tre-månaders 
uppföljning. En annan långtidsuppföljning (60) visade att sex månader efter avslu-
tat program använde personer med stroke till anhöriga, som deltagit i ett kurspro-
gram, mer öppensjukvård än de i kontrollgruppen. Däremot visade det sig att två 
och ett halvt år efter avslutat program var det betydligt färre som blivit institution-
aliserade eller avlidit, jämfört med kontrollgruppen (61). Författarna drog därför 
slutsatsen att även om inga omedelbara effekter kunde ses för de anhöriga fanns 
ändå långsiktiga effekter för personerna med stroke.  

Elva av de 26 studierna (71–81) beskrev fyra olika kursprogram som helt genom-
fördes som e-hälsomöten (via internet eller telefon). En webutbildning – The Ca-
ring Web (CW) – var det kursprogram som var mest frekvent studerat (74–79, 81).  

Programmet leds av en sjuksköterska och riktar sig till anhöriga som vårdar en 
person som fått stroke de senaste sex månaderna och deltagarna till studierna re-
kryterades därför från rehabiliteringskliniker. Utbildningen består av tre huvud-
sakliga delar som möjliggör att ställa frågor via internet, delta i en stödgrupp med 
andra anhörigvårdare och få utbildning om stroke, vårdande och problemlösning 
via web länk. De anhörigas ålder låg mellan 31–80 år men de flesta var kring 55 år 
och de var främst kvinnor med vit etnisk bakgrund som var partners till en person 
med stroke. Majoriteten hade en anställning och lägst gymnasieutbildning. De tre 
inledande studierna av programmet (75–77) genomfördes i syfte att utveckla kurs-
programmet. Ett fåtal deltagare inkluderades för att bl.a. besvara om anhörigvår-
dare var villiga att använda programmet (75), om det var möjligt att genomföra 
(76) och om det kunde ha någon inverkan på copingprocessen hos både de som haft 
stroke och deras anhörigvårdare (77). Resultatet visade att anhörigvårdarna var 
villiga att använda sig av CW-utbildningen och att de aspekter som bekymrade dem 
mest också adresserades i programmet. Dessutom framkom att deltagarnas med-
verkan i programmet gav dem möjlighet att dela sina tankar, erfarenheter och 
känslor vilket hjälpte dem att hantera och anpassa sig till nuvarande situation.  

De övriga fyra studierna (74, 78, 79, 81) undersökte relationen mellan känslomäss-
igt stöd, fysisk hjälp och hälsa hos anhörigvårdarna, hur de upplevde användbar-
heten och designen av CW-utbildningens hemsida, hur de kommunicerade i fria 
dialoger under en e-post diskussionsgrupp samt om programmet kunde påverka 
anhörigvårdarnas välbefinnande. Studierna omfattade delvis samma undersök-
ningspersoner. I de kvantitativa studierna (79, 81) undersöktes de anhöriga som 
fullföljde internetprogrammet (n=36) eller utgjorde kontrollgrupp (n=37) medan 
de kvalitativa studierna (74, 78) enbart fokuserade på de 36 personerna som ingått 
i internetprogrammet. Resultatet från de båda kvantitativa studierna visade att 
man inte kunde se några statistiskt säkerställda skillnader i välbefinnandet hos 
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deltagare i programmet eller kontrollgruppen men däremot hade antal akutbesök 
och sjukvårdsanläggningar inom hälso- och sjukvården minskat bland de som hade 
stroke vars anhöriga deltagit i programmet (79). I medeltal loggade varje deltagare 
in på hemsidan 1–2 timmar/vecka, men användandet minskade efterhand (74). 
Deltagarna skattade hemsidans utseende och användbarhet positivt, inklusive de 
träningsmöjligheter som hemsidan gav. De angav också att möjligheten att disku-
tera via websidan gav dem hopp och ork samtidigt som det hjälpte dem att uttrycka 
sig under en svår period av förändring (78).  

De övriga fyra kursprogrammen (71–73, 80) hade liknande upplägg och inleddes 
med muntliga instruktioner om programmet och material (manual, DVD-filmer) 
vid ett individuellt möte innan utskrivning. Därefter kontaktades deltagarna via 
telefon eller mail (71–73) för att följa upp de praktiska moment som deltagarna 
förväntas utföra medan Redzuan (80) istället genomförde ett uppföljande hembe-
sök när deltagarna genomfört alla momenten utifrån DVD-momenten. Program-
men leddes av olika professionella med strokeerfarenhet t.ex. arbetsterapeut, lä-
kare eller sjuksköterska och vände sig till anhöriga som vårdade en familjemedlem 
som nyligen fått stroke. Anhörigvårdarna i dessa studier hade en varierande me-
delålder mellan 50–68 år. Resultaten visade att såväl de professionella, de som haft 
stroke som deras anhörigvårdare upplevde programmet som positivt och man fann 
att anhörigas börda minskade hos deltagarna i kursprogrammet medan den ökade i 
kontrollgruppen (72). Anhörigvårdarna som deltog i programmet angav att de fått 
bättre självtillit och att de var mer nöjda med den medicinska vården, men i övrigt 
sågs inga statistiskt säkerställda skillnader mellan grupperna (71). Kim (73) be-
skrev att deltagarna i deras program förbättrade sin känsla av kontroll medan 
Redzuan (80), som fokuserade på att minska bördan hos de anhöriga, rapporterade 
att det inte var några statistiskt säkerställda skillnader mellan grupperna efter pro-
grammets genomförande.  

Utbildningsinsatser riktade mot ett enskilt problem 
Elva studier beskrev stödprogram till anhöriga som fokuserade på utbildningsin-
satser riktade mot ett enskilt problem såsom kommunikation, sväljning eller sexu-
ell förmåga (82–92).  

De flesta programmen (n= 8) fokuserade på att förbättra kommunikationsför-
mågan mellan personen med stroke och dennes samtalspartner, oftast en anhörig-
vårdare (82–85, 88–91). Studierna presenterade olika programupplägg men de 
flesta genomfördes i grupp och inkluderade någon form av praktisk kommunika-
tionsträning samt även information och utbildning. Det var stor variation på pro-
grammens omfattning; allt från en 2-dagars workshop till ett sex-veckors program 
med 1 träff/vecka á1,5 timme. Anhörigvårdarna hade en medelålder kring 60 år 
men i övrigt beskrevs deras bakgrundsinformation olika mycket och på olika sätt. 
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Fem av studierna genomfördes med 3–5 par (personen med afasi11 efter stroke och 
dennes anhörigvårdare) och syftade till att dels utveckla innehåll och upplägg för 
kommunikationsprogrammen, dels att undersöka deras genomförbarhet (82, 83, 
87–89). De övriga fyra studierna (84, 85, 88, 91) omfattade 10–22 par eller anhö-
riga och syftade till att undersöka effekterna av eller fördelar med de olika pro-
grammen. Sammantaget visade resultatet att emotionellt stöd och information om 
stroke och afasi var betydelsefullt. En viss förbättring kunde också ses avseende 
kommunikationsförmågan mellan paren även om man inte statistiskt kunde säker-
ställa denna skillnad mellan deltagarna i programmet och de som utgjorde kon-
trollgrupp.  

En studie (86) beskrev ett träningsprogram – Television Assisted Prompting (TAP) 
– som syftade till att förbättra sväljningsförmågan genom att få sväljningstekniker 
via video, d.v.s. hur sväljning kan korrigeras och vilka träningstekniker som kan 
användas. TAP-programmet var mer indirekt riktat till de anhöriga och visade att 
programmet gav personen med stroke mer kontinuitet i sin träning men däremot 
sågs ingen förändring avseende anhörigvårdarnas börda. Den sista studien (92) 
erbjöd utbildningsinsatser riktade mot sexuell funktion och förmåga. Utbildnings-
programmet bestod av ett utbildningstillfälle, som gavs individuellt till paret, vilket 
inkluderade såväl information och problemlösningsstrategier. Studien undersökte 
om programmet kunde förbättra kunskapen om sex och öka sexuell tillfredsstäl-
lelse hos paret. Totalt deltog 46 par (12 par i programmet och 11 par i kontrollgrup-
pen), som genomfördes inom ramen för en rehabiliteringsperiod. Resultatet visade 
att sexuell tillfredsställelse och frekvens av sexuell aktivitet ökade men inte kun-
skapen om sex. Trots resultatet och det faktum att programmet endast erbjudits vid 
ett tillfälle drog författarna slutsatsen att denna typ av program har betydelse och 
att den kan användas som en guide vid sexuell rehabilitering poststroke, både för 
personen med stroke och dennes anhöriga.  

Program med psykoterapeutisk inriktning  
Tjugoen av de 76 studierna kategoriserades som program med psykoterapeutisk 
inriktning: i) psykoterapeutiska samtalsstöd (n=4) eller ii) psykoterapeutiska ut-
bildningsprogram (n=17). De studier som kategoriserades som psykoterapeutiska 
samtalsstöd har beskrivit stödsamtal som den bärande komponenten i programmet 
medan de studier som kategoriserades som psykoterapeutiska utbildningsprogram 
även betonat utbildningskomponenter. Nedan ges en mer ingående beskrivning av 
programmets olika inriktningar. 

Psykoterapeutiska stödsamtal  
Fyra studier (93–96) presenterade olika stödprogram som använde psykoterapeu-
tiska stödsamtal. Det ena programmet (93) – Family Intervention: Telephone 

                                            
11  Ofta används hellre dysfasi som samlingsbegrepp men i artiklarna används genomgående 
afasi. Därför har afasi använts genomgående i kunskapsöversikten.  
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Tracking (FITT) – betonar problemlösning utifrån ett familjeperspektiv och stödjer 
familjens möjligheter att identifiera problem och finna egna lösningar utifrån hur 
familjen fungerar, deras sinnesstämning, kognitiv funktion/ förmåga, grad av obe-
roende och fysisk hälsa. Stödet ges via telefon under flera veckor, totalt ca 26 tele-
fonsamtal till varje familj (13 samtal/person). Det andra stödprogrammet (94) – 
Social problem-solving therapy (SPTP) – baseras på D’Zurillas och Nezus problem-
lösningsteori (97) och syftar till att lära anhöriga att använda problemlösningsstra-
tegier för att hantera anhörigvårdandet och den stress den kan medföra. Program-
met inleddes med en 3-timmars utbildning under ett hembesök tillsammans med 
en sjuksköterska. Därefter skedde fortsatta uppföljningen via telefon. Vid varje 
tillfälle fokuserades på de 3 mest frekventa problemen som anhörigvårdaren valt 
ut; vilka problemen var och hur dessa kunde hanteras. Det tredje programmet (95) 
baserades på Stress Process Modellen och genomfördes som ett webbaserat pro-
gram som innehöll en professionell guide, online chatfunktion, e-post, webanslags-
tavla samt resursrum. Målet är att anhörigvårdaren ska få kunskap, resurser och 
förmågor som kan underlätta att reducera stress och vånda samt möjliggöra för 
dem att kunna ge emotionellt stöd till personen med stroke. Varje vecka togs nya 
ämnen upp dit videoföreläsningar och hemuppgifter länkades. Det sista program-
met (96) använde KBT för att stödja anhörigvårdarna under utskrivningsprocessen 
från den initiala strokerehabiliteringen. Fyra områden var i fokus: 1) Att kunna 
uttrycka känslor och dela med sig av olika erfarenheter för att bryta social isolering 
och förbättra emotionellt status; 2) Psykosocial utbildning för att stödja anpassning 
till nuvarande livssituation; 3) Förbättra förmågan till problemlösning i dagligt liv 
och 4) Stödja hälsosamt beteende, lära sig avslappningstekniker, minska börda och 
acceptera stödbehov. Programmet sträcker sig över femton grupptillfällen som 
genomfördes varannan vecka, 1,5 tim/tillfälle. Varje grupp bestod av 4–8 anhörig-
vårdare och programmet leddes av antingen en psykolog eller gemensamt av en 
psykolog och en sjuksköterska.  

Studierna strävade genomgående efter att undersöka programmens effekter avse-
ende olika aspekter och omfattade mellan 23 -38 par eller anhöriga. Alla studierna 
inkluderade en kontrollgrupp där deltagarna fick sedvanlig strokevård. De flesta 
anhöriga var kvinnor (65–91 %) med en medelålder som varierade mellan 55–65 
år. Resultatet visade att den grupp som fått FITT förbättrades mer än kontroll-
gruppen avseende hur familjen fungerade, både utifrån var och ens skattning samt 
de aspekter de skattade gemensamt. Dessutom minskade användandet av hälso- 
och sjukvård i denna grupp (93). De anhörigvårdare som deltog i SPTP hade bättre 
problemlösningsstrategier, mindre depression och upplevde en ökad mental hälsa 
samt upplevde sig mer förberedda för att vårda än de anhöriga i övriga grupper 
(94). Smith (95) visade att anhöriga som deltagit i webprogrammet utifrån Stress 
Process Modell hade betydande lägre depression än de andra anhörigvårdarna, 
vilket även bekräftades av Wilz & Barskova (96) som också beskrev att anhöriga 
som deltog i stressprocessprogrammet hade betydande förbättringar både kort- och 
långsiktigt avseende livskvalitet och långsiktigt avseende depression.  
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Psykoterapeutiska utbildningsprogram 
Sjutton studier presenterade 11 olika psykoterapeutiska utbildningsprogram (98–
114). Programmen innehöll en varierad mängd av information, utbildning, prak-
tiska moment, formulering av egna mål och problemlösningstekniker. Några av 
dessa beskriver vilken teoretisk grund programmet baseras på medan andra sna-
rare beskriver vilka tekniker som användes. De olika programmen och resultatet 
från studierna sammanfattas nedan utifrån följande områden; Coping, familjeori-
entering och problemlösning/self-management.  

Coping 
Fem av programmen (98, 99, 111–113) har lyft fram att coping varit en viktig aspekt 
i programmet och definierat coping utifrån teorin ”Transactional theory of stress”. 
Denna teori är framtagen av Lazarus och Folkman som menar att stress uppkom-
mer när personer inte kan hantera den obalans som uppstår när kraven i miljön 
överstiger resurserna hos den enskilda individen (115, 116). Bakas (98, 99) använde 
denna teori och utvecklade ett utbildningsprogram – The Telephone Assessment 
and Skill-Building Kit (TASK) – som syftar till att stödja anhörigvårdare att ut-
veckla färdigheter utifrån följande områden: Själv finna kunskap om stroke, han-
tera strokepersonens känslor och beteende, ge fysisk omvårdnad, hjälpa till med 
vardagliga aktiviteter och hantera sina egna personliga känslor kring anhörigvår-
dandet. Varje anhörigvårdare fick inledningsvis bedöma sitt eget stöd- och utbild-
ningsbehov och därefter sätta sina egna mål. Personen arbetade sedan med pro-
grammets olika områden utifrån en tydlig arbetsbok som inkluderade målen, egna 
anteckningar och olika utbildningsblad. En sjuksköterska stödde, via telefon, anhö-
rigvårdares egen problemlösning utifrån de givna problemen och målen. Resultatet 
från de två studierna visade att programmet var möjligt att genomföra och att det 
var relevant för målgruppen, samtidigt som de anhöriga i TASK-gruppen skattade 
betydligt högre tillfredsställelse än kontrollgruppen (99). Resultatet visade också 
att sjuksköterskor kan använda det telefonbaserade TASK-programmet för att 
stödja anhörigvårdare till personer med stroke, samt att de anhörigvårdare som 
erhöll TASK-programmet blev mer optimistiska, angav att uppgifter hade en lägre 
svårighetsgrad och att de minskat sin försvarsberedskap (98).  

Tre andra studier (111–113) presenterade ett liknande anhörigprogram, där delta-
garna förväntades arbeta med problemlösning av ett valt problem, tydligt kopplat 
till egna vardagslivet. Programmet innehåller 8 grupptillfällen á 2 tim, 1 tillfälle/ 
vecka för 8–12 anhörigvårdare och leds av specialutbildade sjuksköterskor. Delta-
garna uppmanas att dela sina erfarenheter och att upprätta ett nätverk där de kan 
ha fortlöpande telefonkontakt med varandra. Programmet undersöktes i tre studier 
där grupprogrammet jämfördes dels med ett hembesöksprogram med liknande 
innehåll men som genomfördes individuellt, dels med en kontrollgrupp. Resultatet 
från den första studien (113) visade att kortsiktigt bidrog grupprogrammet till att 
deltagarna ökade tron på sin egen kunskap om vårdande, sina copingstrategier och 
sin benägenhet att söka socialt stöd. För de som deltog flest tillfällen i programmet 
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sågs också en måttlig förbättring avseende upplevd självtillit men inte jämfört med 
hembesöksprogrammet. Långsiktigt bidrog däremot programmet till en liten till 
måttlig ökning av tron på sin egen kunskap och användandet av aktiva copingstra-
tegier men i övrigt sågs inga statistiskt säkerställda skillnader i utfallet mellan de 
två programmen (112). Yngre, kvinnliga anhörigvårdare hade mest nytta av pro-
grammen jämfört med de andra anhörigvårdarna. Några år senare presenterade 
Schure et al (111) att både deltagare i programmet och de som enbart fick hembesök 
angav att programmen varit till hjälp och var användbara men att de saknade upp-
följningar. Hembesöksgruppen saknade också kontakt med likasinnade. Gruppro-
grammets deltagare uppvisade mer förbättringar avseende information och 
känslomässiga komponenter jämfört med hembesöksdeltagarna. De anhörigvår-
dare som föredrog grupprogrammet visade sig också vara de som upplevde mest 
börda, levde med en familjemedlem med fler psykologiska funktionsnedsättningar 
och använde aktiva copingstrategier mer frekvent.  

Familjeorientering  
Fyra av de psykoterapeutiska utbildningsprogrammen framhöll särskilt vikten av 
att fokusera på hela familjen (100, 101, 108, 109) och i vissa fall beskrivs tydligt att 
programmet baseras på familjesystemteori. Familjesystemteori innebär att familjen 
ses som en enhet som fungerar i relation till det omgivande samhället och om en av 
enheterna i familjen inte fungerar, påverkas hela familjen (117). Clark och medför-
fattare (100) presenterade t.ex. ett program som riktar sig till hela familjen. Pro-
grammet genomförs när personen med stroke får rehabilitering i samband med det 
akuta strokeinsjuknandet och inkluderar ett informationspaket bestående av gene-
rell, skriven information om stroke och dess konsekvenser, livsstilsrådgivning, 
praktiska råd för coping och information om kommunala stöd- och serviceinsatser. 
Baserat på den skriftliga informationen får deltagarna sedan hembesök av en kura-
tor vid tre tillfällen där familjen får möjlighet att fråga, diskutera och få stöd kring 
sin psykosociala situation. Studien undersökte sedan om denna typ av program kan 
leda till en förbättrad familje- och psykosocial situation, vilket definierades som ett 
tillstånd där familjen kan hantera och anpassa sig till kulturell, miljörelaterad, psy-
kosocial och ekonomisk stress. Resultatet visade att 6-månader efter programmets 
avslut hade deltagarna (personen med stroke och familjen som en gemensam en-
het) i programmet en bättre familjesituation. Familjens upplevelse av hur de funge-
rade tillsammans var också relaterat till en måttlig förbättring av hur personen med 
stroke klarade av att sköta hygien och påklädning.  

Ett annat program, som också baserades på familjesystemteori, undersöktes av 
Ostwald et al (108) och Parker et al (109). Programmet – Committed to Assisting 
with Recovery after Stroke (CAReS) – inkluderar ett informationspaket bestående 
av generell information om stroke, dess konsekvenser, livsstilsrådgivning, co-
pingstrategier och information om kommunala stöd- och serviceinsatser. Utifrån 
detta material genomförs sedan hembesök av sjuksköterska, arbetsterapeut och 
fysioterapeut, i syfte att utbilda, ge stöd och praktisk träning till paret. Resultatet 
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visade att både deltagare i programmet och kontrollgruppen angav mindre depres-
sion och stress över tid samtidigt som anhörigvårdarna i programmet också angav 
förbättrad hälsa och copingstrategier samt minskat behov av socialt stöd (108). 
Kostnaden av programmet beräknades också och en prototyp för hur kostnadsbe-
räkningar kan genomföras på denna typ av program togs fram. Här påpekades bl.a. 
vikten av att beräkna totalkostnad för anhörigvårdare, d.v.s. att inkludera summan 
för vårdandet av personer med stroke såväl som kostnaderna för utbildning av an-
hörigvårdaren (109). 

Slutligen har även Glass et al (101) beskrivit ett familjeinriktat psykoterapeutiskt 
program – Families In Recovery From Stroke Trial (FIRST) – som riktar sig till 
äldre personer med stroke och deras familjer. Detta program angav inte specifikt 
familjesystemteori som utgångspunkt men familjen var ändå central i programmet 
som leds av psykolog och kurator. Det består av en serie med träffar (upp tom 15 st) 
som genomförs i deltagarnas egna hem där varje träff varar ca 90 minuter. Varje 
träff strävar efter att involvera hela sociala nätverket kring personen som haft 
stroke d.v.s. anhörigvårdaren, vänner, släktingar grannar samt professionella vår-
dare/behandlare. Programmet fokuserar mest på personen med stroke och mer 
indirekt till anhörigvårdaren. Resultatet från studien visade att anhöriga till äldre 
personer med stroke själva kan vara sköra och att det inte alltid är självklart vem i 
familjen som vårdar vem då även den som förväntas bli anhörigvårdare kan vara 
sjuklig eller ha andra behov. 

Problemlösning/Self-management 
Sex program, beskrivna i åtta studier (102–107, 110, 114) har specifikt presenterat 
att problemlösning och/eller self-management varit centrala begrepp i program-
men.  

Två av programmen uttryckte att de använde problemlösning. Det ena programmet 
– Caregiver Problem-Solving Intervention (CPSI) – använder en kombination av 
problem-orientering, problemlösningsstrategier samt KBT och vänder sig till anhö-
rigvårdare till nyinsjuknande personer med stroke (102, 104, 105). CPSI leds av 
sjuksköterskor och inleds med två tillfällen på sjukhuset men programmet varade 
därefter upp t.o.m. åtta tillfällen á 45–60 min. Programmet innefattar information 
kring stresshantering, beteendehantering och riskfaktorer för ny stroke samtidigt 
som varje deltagare identifierar sina egna problem och sätter mål tillsammans med 
ledaren. Mellan tillfällena genomförs hemuppgifter. Det andra programmet – 
Transition Assistance Program (TAP) – innehåller utbildning och stöd i problem-
lösning och består av tre delar: utveckla olika färdigheter, utbildning och stödja 
problemlösning (110). Det genomförs i direkt anslutning till utskrivningsprocessen 
från initiala strokeomhändertagandet och genomförs sedan under dels fysiska mö-
ten, dels videosamtal under sex veckor. Alla tre studierna av CPSI hade kvantitativ 
design och studerade effekterna av programmet. Sammantaget visade resultaten att 
många av deltagarna i programmet var deprimerade när programmet startade men 
efter fullgjort program hade deras depression minskat jämfört med i kontrollgrup-
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pen. Dessutom sågs vissa positiva förändringar gällande kunskap, oro, försvarsbe-
redskap men några statistiskt säkerställda skillnader mellan grupperna kunde inte 
säkerställas och dessa förändringar hade gradvis försvunnit efter sex månader (102, 
104, 105). Resultatet från TAP-studien visade att om anhörigvårdarna var nöjda 
med programmet minskade deras ansträngning och depression (110). Tre månader 
efter att programmet avslutats visade också resultaten att TAP effektivt kunde 
minska anhörigvårdarnas ansträngning. 

Fyra studier beskrev program som använde self-management (103, 106, 107, 114), 
där tre inkluderade utbildning, gruppdiskussioner och praktiska övningar. Det ena 
programmet (106) – The Community Living After Stroke for Survivors and Carers 
(CLASSiC) – bestod av 7 tillfällen som genomfördes under 7 veckor á vardera 2½ 
timme. Programmet leds av ett multidisciplinärt team (arbetsterapeut, dietist, fysi-
oterapeut, kurator och logoped) där varje tillfälle består av en timmes fysisk aktivi-
tet och en timmes teori/diskussion/praktiskt moment som inkluderar målsättning 
och problemlösning bl.a. i relation till livsstilsförändringar. Det andra programmet 
(107) – The Family Informal Caregiver Stroke Self-Management (FICSS) program 
– genomförs utifrån 4 moduler som innehåller olika ämnen: Att hantera roll- och 
ansvarsförändringar, hantera humör, kognitiva och beteendeförändringar, sexuali-
tet/intimitet och kommunala kontakter. Gruppledarnas bakgrund var kuratorer 
eller specifikt inriktade på hälsoprevention. Båda studierna undersökte interven-
tionernas innehåll och användbarhet snarare än dess effekter. Resultatet visade 
positiva tendenser avseende hälsa, gångtester och börda, i favör för anhörigvårdar-
na i programmet, men p.g.a. att för få deltagare inkluderats kunde denna föränd-
ring ej säkerställas statistiskt (106). Studien av More (107) visade också att anhöri-
gavårdarna uppskattade möjligheten att dela upplevelser och att få lära av 
varandra. Även om det fanns delar i programmet som behövde vidareutvecklas så 
validerades ändå innehållet i programmet.  

Det tredje grupprogrammet presenterades av Huijbregts et al (103). Detta utbild-
ningsprogram inkluderade även fysisk träning på land och i vatten. Programmet – 
Moving On After Stroke (MOST) – är främst riktat till personer med stroke men 
har också inslag som riktar sig till de anhöriga och vänner. Programmet består av 
17 sessioner som genomförs 2ggr/vecka á 2 timmar och varar 8 veckor. Dessutom 
ingår ytterligare en s.k. ”booster-session” 6 veckor senare. Varje tillfälle innehåller 
diskussion kring valt ämne, målsättning och problemlösning och sista timmen av-
satt för träning i vatten eller på land. De anhöriga kan delta vid alla tillfällen men 
ett specifikt tillfälle tar särskilt upp aspekter relevanta för familj och vänner. Vid 
detta tillfälle hålls inledningsvis separata program för personen med stroke och för 
familjen innan grupperna avslutningsvis sammanfördes. Studien jämförde detta 
program med ett vanligt utbildningsprogram och resultatet visade att self-
management programmet verkade vara mer effektivt än det vanliga utbildnings-
program för att hjälpa personer med stroke och deras anhörigvårdare att hantera 
utmaningarna som uppstår i livet efter stroke.  
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Det sista programmet (114) innehöll information om stroke, coping, self- manage-
ment och KBT-tekniker samt egen målsättning, dagboksanteckningar och avslapp-
ning. Programmet varar i sex veckor och inleds med ett hembesök där deltagarna 
instrueras i dagboken. Deltagarna förväntas därefter själva arbeta med frågor och 
uppgifter från dagboken som sedan följs upp vid nästa hembesök genom att be-
svara frågor samt ge information och stöd. Genom veckovisa telefonkontakter mo-
nitorerar sedan ledaren uppsatta och uppnådda mål samt ger stödinsatser för att 
deltagarna ska kunna arbeta vidare med nya mål och åtgärder. Studien visade att 
det inte var någon statistiskt säkerställd skillnad avseende stress eller tillfredsstäl-
lelse mellan deltagarna i programmet jämfört med deltagarna i kontrollgruppen. 
En av förklaringarna som angavs i studien var att då man bara träffade ledaren ett 
fåtal tillfällen avslutade en stor del av deltagarna inte sina uppgifter i arbetsboken.  

Utfallsmått 
De studier som undersökte effekter av stödprogrammen använde olika typer av 
utvärderingsinstrument (se Appendix 2) som utfallsmått och flera av dessa 90 in-
strument var psykometriskt testade, d.v.s. deras egenskaper var utvärderade. Dessa 
instrument mätte olika aspekter av betydelse för anhörigvårdande: kroppsfunk-
tioner; aktivitet och delaktighet; socialt stöd och familjens förmåga; vårdande av 
närstående; hälsa, livstillfredsställelse och livskvalitet; problemlösningsförmåga, 
kompetens och självkänsla; känsla av sammanhang och meningsfullhet; kunskap 
om stroke; socio-ekonomiska förhållande; ensamhet; samt börda och stress.  

De aspekter som var mest frekvent undersökta i studierna var: hälsa, livstillfreds-
ställelse och livskvalitet (35 studier), börda och stress (32 studier), depression och 
ängslan (28 studier), socialt stöd och familjens förmåga (22 studier) samt problem-
lösning, kompetens och självkänsla (19 studier). Däremot undersöktes mindre fre-
kvent: känsla av sammanhang och meningsfullhet (2 studier), kroppsliga funktion-
er hos den anhöriga (2 studier), socio-ekonomi (1 studie) och ensamhet (1 studier).  

De flesta av de 90 utvärderingsinstrumenten användes i enstaka studier. De mest 
frekvent använda utfallsmåtten var ”Caregiver Strain Index” (118) som användes i 
15 studier för att mäta anhörigas börda, ”Short Form 12 item Health Survey (SF-
36)” (119) användes för att mäta hälsorelaterad livskvalitet i 11 studier, medan 
ängslan och depression antingen mättes med ”Hospital anxiety and depression 
scale (HADS)” (120) i åtta studier och ”The Centre for Epidemiological Studies 
Depression S c ale (CES-D)” (121) användes i sju studier.  
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AVSLUTANDE DISKUSSION  

Sammanfattning av resultatet 
Resultatet visar att det finns en mängd olika typer av stödprogram riktade till an-
höriga som ger insatser till en vuxen, närstående som drabbats av stroke. Stödpro-
grammen ges företrädesvis av sjukvårdspersonal med olika profession. Stödpro-
grammen omfattar allt från enstaka åtgärder av enskilda vårdgivare till mer sam-
mansatta utbildningsprogram och består av olika grader information, rådgivning, 
utbildning, stödsamtal och praktiska moment, beroende på programmets inrikt-
ning och omfattning. Det finns stödprogram som antingen riktar sig direkt eller 
indirekt till anhörigvårdaren, alternativt till familjen eller paret (anhörigvårdaren 
och den som haft stroke). Programmen erbjuds mestadels i anslutning till utskriv-
ningen från det akuta strokeomhändertagandet.  

Betydelse och effekt av programmen 
Denna kunskapsöversikt inkluderar såväl studier som undersökt betydelsen av eller 
studerat effekten av olika stödprogram. Följaktligen användes då också olika veten-
skapliga metoder som gör att studierna inte går att jämföra genom s.k. meta-
analyser eller evidensgraderingssystem (122, 123), vilket annars är brukligt när 
forskning sammanställs och värderas utifrån ett vetenskapligt förfaringssätt. Flera 
av de studier som undersökt effekterna av olika stödprogram för anhöriga är rela-
tivt små, d.v.s. endast ett mindre antal deltagare är inkluderade. Det gör att det i sig 
är svårt att dra några statistiska säkerställda slutsatser men däremot kan man dra 
kliniskt viktiga slutsatser (124, 125).  

Generellt tycks de mer omfattande programmen kunna uppvisa större positiva 
förändringar än mindre omfattande program. Det är t.ex. fler utbildningsprogram 
som rapporterar positiva effekter än specialistprogrammen. Samtidigt är det stora 
skillnader mellan de olika studier som kategoriserades som utbildningsprogram. 
Studier som undersökte effekterna av enstaka utbildningsinsatser visade att dessa 
inte fungerade optimalt och programmen kunde inte heller påvisa några direkta 
effekter. De studier som undersökte effekterna av utbildningsinsatser riktade mot 
ett enskilt område, t.ex. kommunikationsproblematik, hade för få deltagare vilket 
gjorde att effekterna inte kunde säkerställas statistiskt även om deltagarna sa sig 
vara nöjda med programmen. Även bland de mer omfattande utbildningspro-
grammen finns det skillnader, trots att programmen är relativt lika och studierna 
var väldesignade och omfattade många deltagare (mer än 100). En del studier 
kunde påvisa vissa effekter bl.a. avseende minskad börda hos anhörigvårdaren (63) 
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medan andra studier, av liknande program, inte såg samma förändring (59), trots 
att samma eller liknande utfallsmått använts. Det kan finnas flera förklaringar till 
denna skillnad. En möjlig anledning kan vara att Forster et al (59) rekryterade del-
tagare i ett tidigt skede direkt från en strokeenhet medan Kalra et al (63) rekryte-
rade deltagare från en rehabiliteringsenhet dit personer med stroke kan skrivas in i 
ett senare skede av sjukdomsförloppet. Det är möjligt att dessa deltagare hade 
kommit längre i sin sjukdomsanpassning och därför hade lättare för att ta till sig 
olika rehabiliteringsåtgärder, vilket även sekundärt påverkat anhörigvårdarnas 
upplevelse av börda.  

Utbildningsprogrammen i nuvarande kunskapsöversikt genomfördes som kurser 
där framförallt två av programmen; LSCTC (faktiska möten) och Caring Web (e-
hälsomöten) undersöktes i flera studier. E-hälsoprogrammen kunde endast påvisa 
små positiva effekter avseende anhörigas börda och självtillit medan de kurser som 
genomfördes som faktiska möten uppvisade fler positiva effekter avseende anhö-
rigvårdarnas börda, ansträngning, depression och livskvalitet, vilket även kvarstod 
i ett längre perspektiv. Det är oklart varför de olika programtyperna fick olika resul-
tat men en förklaring kan vara att många av de anhöriga som ingick i studierna 
hade en relativt hög ålder och därför kanske inte kände sig bekväma med att an-
vända dator och internet. Detta kan man tänka sig ändrar sig på sikt när fler och 
fler blir mer vana av att använda dator och internetbaserade verktyg. En annan 
anledning kan vara att en utbildning där man faktiskt träffas fysiskt också ger an-
hörigavårdarna en möjlighet att få komma hemifrån och delta i ett socialt sam-
manhang med andra personer, något som man kan ha begränsade möjligheter till 
som anhörigvårdare (24).  

Bland de psykoterapeutiska programmen var det de som, förutom information och 
utbildning, även innehöll praktiska moment vilka krävde aktiv medverkan från 
deltagarna som kunde påvisa bäst effekter. Oberoende om de fokuserade på stöd-
samtal, problemlösning, self-management eller hade en familjeinriktning, minska-
des anhörigas depression, börda, ansträngning och gjorde att de kände mer självtil-
lit och en ökad tro på sin egen förmåga. Detta bekräftar resultatet från Cochrane-
rapporten från 2012 som beskriver att när deltagare är delaktiga i, och aktivt med-
verkar i en utbildning ger det bättre effekt än om de är passiva mottagare av in-
formation (34). Överlag verkade också de psykoterapeutiska programmen ha en 
bättre effekt än de sedvanliga utbildningsprogrammen. Skillnaden mellan de båda 
programtyperna brukar beskrivas utifrån att vanliga utbildningsprogram inte om-
fattar deltagarnas eget förändringsarbete såsom self-managementprogram gör. De 
senare använder beteendevetenskapliga teorier (126) och låter deltagarna aktivt 
arbeta med sin egen förändringsprocess utifrån vardagsnära situationer. De båda 
programtyperna jämfördes mer specifikt i en av de inkluderade studierna och vi-
sade att self-management programmet hade något bättre effekt än sedvanlig 
undervisning (103). Bakas et al (35) är inne på ett liknande resonemang när de 
menar att mer omfattade program har fördelar jämfört med mindre omfattande 
program. De hävdar också att de mest verkningsfulla programmen är de utbild-
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ningsprogram som innehåller en kombination av psykoterapeutiskt stöd, utbild-
ning och praktiska problemlösningsstrategier, målformulering, stresshantering etc. 
där innehållet i programmen utgår från reella situationer av betydelse för varje 
enskild deltagare. Detta är helt i linje med vad som beskrivits i litteraturen, där just 
vikten av att stärka den enskilda personens förmågor betonats. I en nyligen publi-
cerad meta-etnografisk litteraturöversikt tog man upp att strokerehabiliteringen 
måste stödja den enskilda personens möjligheter att ta eget ansvar för sitt liv ge-
nom att lära personen som haft stroke färdigheter som behövs för att kunna åter-
anpassa sig till ett förändrat liv (127).  

För att planera och genomföra ett gott omhändertagande för både den som haft 
stroke och dennes anhöriga vore det värdefullt om stödprogram erbjuds de anhö-
riga i samma takt som personer med stroke erhåller insatser under strokeproces-
sen. Det skulle innebära att när personen med stroke får insatser i samband med 
det akuta insjuknandet – som då fokuserar på återhämtning och återställning av de 
funktioner som förlorats – borde anhörigstödprogrammet inriktas på att ge in-
formation och utbildning om stroke och dess konsekvenser, samt att lära ut prak-
tiska sätt att ge stöd i olika situationer så att hela familjen förbereds för utskriv-
ning. När sedan personen med stroke vistats hemma ett tag och familjen både har 
erfarenhet av att själv leva med stroke och att leva med en person som har stroke, 
kan olika psykoterapeutiskt inriktade utbildningsprogram erbjudas. Dessa bör då 
fokusera på anpassning och livsstilsförändring där vissa programpunkter kan vara 
gemensamma och andra individuella. Detta stödjs av tidigare studier som menar 
att om rehabiliteringen anammar ett familjeperspektiv förbättras effekterna av 
strokerehabiliteringen (17), men också utifrån att situationen för anhörigvårdare 
inte är statisk utan förändras över tid och därför bör insatser riktade till 
anhörigvårdare anpassas därefter (22). 

Resultatet från de kvalitativa studierna i kunskapsöversikten visar att anhörigvår-
dare är mest positiva till stödprogram som i huvudsak är direkt riktade till dem. 
Denna typ av program gör det möjligt för dem att träffa andra i samma situation, få 
dela med sig av såväl sina problem som alternativa lösningar, något som de upple-
ver haft en stor betydelse för deras möjligheter att anpassa sig till ett liv som anhö-
rigvårdare. Liknande resultat är även rapporterat av Bakas et al (35) som också 
påtalade att stödprogram som är mer direkt riktade till anhöriga eller till hela fa-
miljen underlättar preventivt arbete med anhörigvårdares ohälsa. 

Fyra av de psykoterapeutiska stödprogram (100, 101, 108, 109) som ingick i kun-
skapsöversikten hade också en tydlig familjeinriktning. Dessa uttryckte dock inte 
vikten av att stödinsatserna anpassas utifrån var i strokeprocessen familjen befin-
ner sig så att rätt stöd ges vid rätt tidpunkt under rehabiliteringsprocessen. Det har 
däremot ett annat familjeinriktat stödprogram som tagits fram i Kanada (128). 
Detta stödprogram – Timing it right – är ännu inte utvärderat vetenskapligt (129) 
även om en pilotundersökning nyligen kunnat visa positiva effekter för anhöriga, 
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avseende hur de upplevde stöd och sina möjligheter att bemästra sin situation 
(130).  

Utfallsmått  
De olika studierna använde ett stort antal utfallsmått för att undersöka eventuella 
effekter av stödprogrammen. Hälsa, livstillfredsställelse och livskvalitet studerade 
flest (n=35) tillsammans med börda och stress (n=32). Samtidigt var det endast sju 
olika utvärderingsinstrument som undersökt börda och stress, varav två av instru-
menten användes i 16 av de 32 studierna medan 14 olika utvärderingsinstrument 
användes för att studera aspekter av hälsa, livstillfredsställelse och livskvalitet och 
av dessa var det endast ett instrument – SF-36 – som använts i fler än fem studier. 
Även om det inte behöver vara några direkta kvalitetsskillnader mellan olika utvär-
deringsinstrument (131) som mäter samma fenomen, kan det ändå innebära att det 
är svårt att jämföra resultat mellan olika studier.  

En annan aspekt att beakta är att flera av studierna inte kunde påvisa några större 
effekter av stödprogrammen jämfört med kontrollgrupp avseende börda, behov av 
stöd och livskvalitet, trots att det var väldesignade studier som inkluderat många 
deltagare (38, 59). En möjlig förklaring kan vara att de utvalda instrumenten 
kanske inte är tillräckligt känsliga för att mäta en förändring eller effekt av ett 
stödprogram (132, 133). Det faktum att det är svårt att mäta effekter av ett åtgärds-
program har även framförts av andra forskare som visat att deltagarna upplever att 
programmen haft en betydelse för deras liv men däremot har det varit svårt att 
mäta effekterna objektivt (134, 135). Det stora antalet olika utvärderingsinstrument 
som använts för att mäta samma aspekt kan också bidra till att det blir svårt att 
jämföra resultat mellan olika studier. Framtida studier bör därför sträva efter att 
identifiera vilka utvärderingsinstrument som idag existerar som är bäst lämpade 
att mäta en viss aspekt så att mängden instrument kan minskas. Samtidigt kan 
också framtida forskning behöva utveckla nya instrument som är bättre lämpade 
att utvärdera effekter av olika stödprogram för anhöriga. Många av de befintliga 
utvärderingsinstrumenten mäter globala perspektiv av tex stress, börda eller livs-
kvalitet samtidigt som stödinterventioner riktade till anhörigvårdare syftar till att 
minska specifika aspekter av stress, börda eller andra faktorer.  

Stödprogrammens överförbarhet i svensk, klinisk  
kontext 
När man beskriver studier av åtgärdsprogram som inte är genomförda i Sverige är 
det viktigt att beakta om det finns kulturella skillnader som kan påverka program-
mens användning i svensk kontext. Några av de enskilda specialistvårdsprogram 
som ingick i kunskapsöversikten involverade personer som arbetade på uppdrag av 
brukarorganisationer, s.k. volontärer. Volontärerna skötte uppföljningen i några av 
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de program som inkluderades (41, 43, 44). Även om det idag finns volontärer inom 
svensk sjukvård är dessa ofta inte direkt involverade som ledare och ansvariga för 
de stödprogram som erbjuds i Sverige. Däremot har det blivit vanligare att brukar-
organisationer och enskilda brukare eller företrädare för t.ex. en viss diagnosgrupp 
deltar aktivt i vården (läs mer under rubriken brukarmedverkan).  

Många av utbildningsprogrammen i kunskapsöversikten är dock överförbara till en 
svensk strokevårdskontext och flera av dem (sex studier) genomfördes i Sverige. De 
flesta av dessa var utbildningsprogram och genomfördes som enstaka utbildnings-
insatser som anhörigvårdare erhållit i samband med att deras närstående med 
stroke skrivits ut från den tidiga rehabiliteringen. Många av de övriga utbildnings- 
och psykoterapeutiska stödprogrammen kan troligen också överföras till svenska 
förhållanden, eventuellt efter viss kulturell anpassning. Detta innebär att större 
delen av stödprogrammen som inkluderats i denna kunskapsöversikt skulle kunna 
användas i svensk kontext.  

Förutom stödprogrammens kulturella överförbarhet till svenska förhållande kan 
det vara en utmaning att föra ut forskningsbaserad kunskap i klinisk praxis, s.k. 
implementering (136). Det var endast en av studierna i kunskapsöversikten som 
undersökte implementeringsprocessen när LSCTC-programmet skulle användas i 
klinisk verksamhet (58). Resultatet visade att trots att LSCTC-programmet speci-
fikt ska fokusera på anhörigperspektivet hade strokeenheterna, som genomförde 
implementeringen, ett stort fokus på personerna som fått stroke. Detta medförde 
att programmet inte genomfördes i enlighet med manualen, samtidigt som LSCTC-
programmet ofta erbjöds sent under rehabiliteringen. En följd blev då att det blev 
för kort tid för att hinna observera anhörigas möjligheter att ta till sig programmet. 
Författarna menade därför att det är viktigt att utbilda hela teamet innan en im-
plementeringsprocess inleds.  

En trolig orsak till att det finns så få implementeringsstudier inom detta område 
kan vara att man ännu inte vet vilka typer av åtgärdsprogram som är bäst effektiva 
för målgruppen. Det är inte heller säkert att det endast är en typ av program som 
fungerar bäst under alla faserna av strokeinsjuknandet. Fortfarande är detta ett 
nytt forskningsfält där det inte finns tillräckligt med studier som undersökt vilket 
eller vilka åtgärdsprogram som på bästa sätt ger stöd till anhöriga som vårdar en 
närstående med stroke.  

I ett relativt nytt forskningsfält sker ofta studier i faser. I regel sammanfattas kun-
skapsunderlaget inledningsvis och beskrivande studier ligger till grund för att åt-
gärdsprogram ska utvecklas. Åtgärdsprogrammens genomförbarhet och ev. effekter 
undersöks därefter i mindre pilotstudier innan mer storskaliga studier genomförs. 
Allra sist kan implementeringsstudier genomföras (137). Att på detta sätt stegvis 
undersöka ett åtgärdsprogram och sedan avsluta med studier som undersöker 
överförbarheten i klinisk praxis har förespråkats sedan flera år tillbaka (137). Sär-
skilt när det är åtgärdsprogram som definieras som komplexa, vilket innebär att 
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programmen omfattar många delar, ges av flera olika professioner samt kan utvär-
deras på många sätt.  

Avsaknaden av implementeringsstudier kan troligen även förklara den brist på 
övrig litteratur som ingår i denna kunskapsöversikt. I denna litteratur ingår bl.a. 
litteratur som beskriver hur man praktiskt tillämpar vetenskaplig kunskap i t.ex. 
kommunala verksamheter. Vi fann ingen sådan litteratur samtidigt som det i 
kommunerna finns andra beskrivningar av stöd som ges t.ex. till anhöriga till när-
stående med demens. Även om en del åtgärdsprogram som riktas till anhöriga 
kanske inte behöver vara diagnosspecifika är det viktigt att anhöriga kan få stödin-
satser som är specifikt riktade till deras behov. Om information på hemsidor enbart 
beskriver åtgärdsprogram och stödinsatser riktade till anhöriga utifrån en specifik 
diagnosgrupp kan andra anhöriga känna sig exkluderade. Då sjukvården idag ten-
derar att decentralisera mycket av vården kommer troligen en del stödprogram till 
anhöriga att behöva implementeras och genomföras inom ramen för kommunal 
hälso- och sjukvård. Det finns därför ett behov av att ta fram informationsmaterial 
och åtgärdsprogram riktade även till anhöriga som på olika sätt ger stödinsatser till 
en närstående med stroke.  

Målgruppen för stödprogrammen  
Långt från alla inkluderade studier beskrev anhöriggruppen som stödprogrammet 
vände sig till även om de flesta studierna angav ålder och kön för de anhörigvårdare 
som studierna inkluderat. Av de beskrivningar som ändå inkluderades var det tyd-
ligt att de flesta deltagarna var kvinnliga partners till en man som fått stroke där 
kvinnan i huvudsak var äldre än medelålders och hade vit etnisk bakgrund. Detta 
innebär att det idag saknas kunskap om andra grupper, såväl utifrån ett etniskt 
som ur ett könsperspektiv. Dessutom är det få studier som specifikt studerat situa-
tionen för kvinnliga anhörigvårdare som vårdar en person med stroke samtidigt 
som de yrkesarbetar (138). Framtida studier behöver därför fokusera på dessa 
grupper.  

En annan aspekt som också framkom i ett fåtal av studierna, främst de kvalitativa, 
var att de personer som vårdar en anhörig med stroke inte alltid själv är helt friska. 
Det är lätt att ta för givet att anhöriga som vårdar personer med stroke själva har 
hälsan men detta är en viktig aspekt att beakta när stödprogram genomförs, inte 
minst med tanke på att anhörigvårdande i sig kan skapa ohälsa, även i ett långsik-
tigt perspektiv (20).   

Brukarmedverkan  
Flera av studierna har, på olika sätt, involverat anhörigvårdarna i processen eller 
framhävt ett familjeorienterat arbetssätt. Detta brukar benämnas som forskning 
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med brukarmedverkan (139). Brukarmedverkan förutsätter att brukaren tar aktiv 
del i olika steg i forskningsprocessen, oavsett om brukaren är patient, anhörig eller 
t.ex. företräder en intresseorganisation. Här har de kvalitativa studier som ingått i 
kunskapsöversikten haft en viktig roll där intervjuerna som genomfördes med an-
hörigvårdare antingen använts för att planera stödprogrammens innehåll eller för 
att beskriva deltagarnas upplevelser av att ha deltagit i programmet. Utifrån det 
första alternativet har informationen från intervjuerna använts som ett första steg 
för att ta fram eller utveckla innehållet i programmen och därefter har genomför-
barheten av programmen studerats på olika sätt innan den slutliga, större effekt-
studien genomförts. Genom att involvera brukare tidigt i forskningsprocessen tas 
större hänsyn till brukarnas egen expertkunskap som gör att deras perspektiv får 
större genomslag (140). Det andra alternativet – när intervjustudier genomförs i 
samband med att en effektstudie genomförs – används kvalitativa intervjuer i syfte 
att inte enbart få ett kvantitativt mått på programmets eventuella effekter utan för 
att också kartlägga deltagarnas upplevelser av att delta i programmet (141). Båda 
alternativen har använts i de studier som ingått i kunskapsöversikten och har lyfts 
fram som betydelsefulla sätt att involvera brukare i forskningsprocessen (139).  

Ett annat sätt att arbeta med brukarmedverkan är att säkerställa att den enskilda 
individens eller parets specifika behov är i fokus för de insatser som ges. Detta har 
också lyfts fram i flera av de studier som ingick i denna kunskapsöversikt. Sedan 
tidigare har det lyfts fram på olika sätt i litteraturen, av olika professioner, där man 
talat om att arbeta med patienten i fokus eller att anamma ett klient-centrerat ar-
betssätt. På senare tid har begreppet personcentrerad vård (142) vuxit sig starkt. I 
begreppet lyfts partnerskapet mellan patient/anhörig samt vårdpersonal fram som 
en av hörnstenarna där vikten av att lyssna på personens egen berättelse betonas. 
Genom att lyssna på personens, eller parets, egen berättelse och se människan 
bakom patientrollen kan en tydlig hälsoplan tas fram. Hälsoplanen tar sin utgångs-
punkt i vad människan har för behov och mål, snarare än vad vården planerar att 
genomföra för behandling. Samma förhållningssätt går att tillämpa när stödåtgär-
der planeras till anhöriga som ger insatser till en närstående med stroke.  

Metoddiskussion  
Kunskapsöversikten omfattade litteratur publicerad mellan 2000–2014 för att 
säkerställa att endast aktuella studier inkluderades. Det var endast ett fåtal studier 
som exkluderades p.g.a. att de var publicerade innan 2000. Detta kan troligen för-
klaras av att stödprogram till anhöriga som vårdar, hjälper och eller stödjer en per-
son med stroke är ett relativt nytt forskningsfält och att det är först de senaste 10 
åren som denna typ av program utvecklats och vetenskapligt undersökts. Detta 
innebär samtidigt att vi kan förvänta oss fler studier inom detta fält de kommande 
åren. Andra studier som exkluderades var publicerade studieprotokoll, d.v.s. publi-
kationer som presenterade en planerad studie av ett stödprogram men som ännu ej 
genomförts eller rapporterat några resultat. Flera av dessa var familjeinriktade 
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utbildningsprogram med varierande grad av psykoterapeutiska inslag som, enligt 
studieprotokollen, skulle genomföras som randomiserade kontrollerade studier 
med stora deltagargrupper. Ett exempel är det kanadensiska familjecentrerade 
programmet – Timing it right – där studieprotokollet avser att undersöka effekter-
na av programmet i en multi-center, randomiserad studie med ca 300 anhörigvår-
dare med stroke (129). En annan aspekt avseende urvalet handlade om huruvida vi 
skulle inkludera studier av stödinsatser som inte enbart var direkt, utan även indi-
rekt riktade till anhörigvårdaren. Det gäller t.ex. i studier där rehabilitering av per-
soner med stroke varit i fokus och anhörigvårdaren endast indirekt fått information 
eller stödinsatser. Då det sedan tidigare varit känt att anhörigvårdare värdesätter 
insatser som kan bidra till en eventuell förbättring av den närståendes förmåga (22, 
143) beslutades att kunskapsöversikten skulle anta en bredare ansats och inkludera 
både direkt och indirekt riktade stödprogram även om det i sig innebar att det blev 
svårt att jämföra programmen. Mängden av litteratur gjorde det svårt att över-
blicka de olika programmen och dess innehåll, samt att jämföra resultaten och de 
metoder som användes. Det breda perspektivet gjorde det samtidigt möjligt att ge 
en överblick över alla typer av aktuella stödprogram inom fältet, vilket skiljer sig 
från vetenskapliga kunskapsöversikter då dessa tenderar att vara mer snäva i urva-
let av studier.  

En annan aspekt som är värd att diskutera är den kategorisering som genomfördes 
av de inkluderade studierna. En vedertagen indelning av stödprogram riktade till 
anhöriga användes som utgångspunkt (31). Denna indelning fungerade dock inte 
fullt ut vilket troligen beror på att anhörigstödsprogram utvecklats sedan indel-
ningen gjordes. Det blev tydligt då det ibland var svårt att skilja på rena utbild-
ningsprogram och program med mer psykoterapeutisk inslag. Ett av utbildnings-
programmen kunde t.ex. anses vara upplagt både som ett utbildnings- eller psyko-
terapeutiskt program. Programmet signalerade att det var ett psykoterapeutiskt 
program då det använde utvärderingsinstrument som fokuserade på aspekter av 
självtillit, självkänsla och problemlösning o.s.v. Samtidigt beskrevs innehållet i 
programmet som ett traditionellt utbildningsprogram utan inslag av problemlös-
ning eller self-management (144). Programmet kategoriserades därför som ett ut-
bildningsprogram då innehållet hade företräde före utfallsmåtten. Ett specialist-
program (38) innehöll också inslag av psykoterapi men då det inte innehöll in-
formation, utbildning och praktiska inslag blev det ej kategoriserat som ett psyko-
terapeutiskt stödprogram. Det är därför möjligt att andra personer, utifrån andra 
ramar, hade genomfört kategoriseringen på ett annat sätt. Samtidigt har hela ana-
lysen validerats av Elizabeth Hanson med lång erfarenhet om anhörigvård, vilket 
därför kan anses som en styrka, metodologiskt.  

Konklusion och rekommendationer 
Stödprogram till anhöriga bör utformas i linje med den vård, omsorg och rehabili-
tering som personen med stroke får. Det är viktigt att insatser som erbjuds de an-
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höriga följer den fas och de insatser som personen med stroke befinner sig i och 
erbjuds. På detta sätt kan innehållet i de olika programmen koordineras – vissa 
delar kan erbjudas gemensamt men anhörigvårdare behöver också stöd som är 
direkt riktat till dem.  

Framtida studier bör använda färre utvärderingsinstrument som utfallsmått för att 
möjliggöra jämförelse mellan olika studier. Dessutom behövs fler och större effekt-
studier av de stödprogram som visat positiva effekter i pilotstudier genomföras, 
samtidigt som det behövs studier som undersöker möjligheter att implementera de 
stödprogram som visat sig vara effektiva, i klinisk verksamhet. Slutligen, kun-
skapsöversikten visar att anhöriga till en närstående med stroke kan behöva stöd. 
Denna kunskap behöver användas redan nu för att starta upp program som anhö-
riga till närstående med stroke kan få ta del av, framförallt i primärvård och kom-
munal hälso- och sjukvård.  
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FÖRFATTARENS SLUTORD  

Denna kunskapsöversikt visar att det är tydligt att anhöriga som ger olika insatser 
till en närstående som haft stroke har ett stort behov av stöd. Detta gäller oavsett 
om familjen eller paret befinner sig i det tidiga insjuknandet eller senare, när de 
lever med konsekvenserna efter att någon i familjen haft stroke. Vi vet också att 
många anhöriga som ger stödinsatser till en närstående, oavsett om det är stroke 
eller p.g.a. annan sjukdom eller funktionsnedsättning, kan få betydande försäm-
ringar i sin hälsa.  

Jag har arbetat många år inom neurologisk rehabilitering och under arbetet med 
denna kunskapsöversikt har jag blivit medveten om hur de anhörigas behov verkar 
kunna länkas till de olika insatser som ges under olika faser till personen med 
stroke. Denna kunskap måste vi ta tillvara så att vi också kan utveckla och erbjuda 
anhöriga stödinsatser, oavsett om det sker inom ramen för den högspecialiserade 
vården eller i kommunal hälso- och sjukvård. Först då kan vi tala om en jämlik 
vård. Här finns en stor utvecklingspotential framöver.  

Slutligen vill jag passa på att tacka Cecilia Pettersson för all hjälp i samband med 
urvalsprocessen av studierna samt Elizabeth Hanson för din konstruktiva åter-
koppling och för att du har varit tillgänglig och svarat på alla, mer eller mindre 
komplicerade frågor under hela processen. Utan era insatser hade denna kun-
skapsöversikt tagit betydligt längre att genomföra! 
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BILAGA 1. 
 

Sökord, sökstrategier och databaser som användes vid litteratursökningen.  

Tre sökord användes som utgångspunkt för sökningen; stroke, family care och sup-
port interventions. I tabell X visas de alternativa sökord som användes, beroende 
på vilken databas som var aktuell.  

Sökord – urprungligt Alternativa sökord 

Stroke 

 

Stroke care 

Cerebral stroke 

Cerebrovascular stroke 

Cerebral infarction 

Cerebrovascular accident, Cerebrovascu-
lar accidents 

Brain infarction 

 

Family care Family nursing 

Family care 

Family caregiver, family caregivers, fam-
ily caregiving 

Informal caregiver, Informal caregivers, 
informal caregiving 

Family caregiving  

Long-term care 

Caregiver training 

 

Support programs 

 

action plan 

action program 

counseling 

counselling 

"support program" OR "support pro-
gramme" OR "support to caregivers" OR 
"caregiver support" OR "care giver sup-
port" OR “support to care givers” 
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policy proposal 

respite care 

well-being 

caregiver intervention 

web-based stroke intervention 

psychosocial intervention 

psycho education 

Carer assessment 

Social worker 

Needs Assessor 

“Training to caregivers” OR “Training to 
care givers” OR “Care giver training” OR 
“caregiver training” 

Family education 

 
 

PubMed 

Sökningen omfattade följande: 
 ((((((((((((((((("Stroke"[Mesh] OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebro-
vascular stroke" OR "cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cere-
brovascular accidents" OR "brain infarction")) AND ("Family Nursing"[Mesh] OR 
"home Nursing"[Mesh] OR "home nursing" OR “home care” "family care" OR 
"family caregiver" OR "family caregivers" OR "family caregiving" OR "informal 
caregiver" OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" OR "caregiver train-
ing" OR ((family member OR spouses) AND (care OR carer OR nursing OR rehabil-
itation OR caregiving)))) AND (("action plan" OR "action program" OR counselling 
OR counseling OR "support program" OR "support programme" OR "support to 
caregivers" OR “support to care givers” OR "caregiver support" OR "care giver sup-
port" OR "policy proposal") OR "Respite Care"[Mesh] OR "respite care" OR "Train-
ing to caregivers" OR "training to care givers" OR "Care giver training" OR "care-
giver training" OR "well being" OR "caregiver intervention" OR "web based stroke 
intervention" OR "psychosocial intervention" OR "family education" OR "psycho 
education" OR "carer assessment" OR "social worker" OR "needs asses-
sor"))))))))))))) AND hasabstract[text] AND ( "2000/01/01"[PDat] : 
"3000/12/31"[PDat] ) AND English[lang]))) 

Resultatet omfattade 415 träffar.  
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Embase 

Sökningen omfattade följande: 
#1 'cerebrovascular accident'/exp OR 'stroke care’ OR 'cerebral stroke' OR 'cerebro-
vascular stroke' OR 'cerebral infarction' OR 'cerebrovascular accident' OR 'cerebro-
vascular accidents' OR 'brain infarction' AND #2 ('family nursing'/exp OR 'family 
nursing' OR 'family counseling'/exp OR 'home care'/exp OR 'home nursing' OR 
'home care' OR 'family care' OR 'family caregiver' OR 'family caregivers' OR 'family 
caregiving' OR 'informal caregiver' OR 'informal caregivers' OR 'informal caregiv-
ing' OR 'caregiver training' OR ('family member' OR spouses AND (care OR carer 
OR nursing OR rehabilitation OR caregiving))) AND #3 ('action plan' OR 'action 
program' OR counselling OR counseling OR 'support program' OR 'support pro-
gramme' OR 'support to caregivers' OR 'support to care givers' OR 'caregiver sup-
port' OR 'care giver support' OR 'policy proposal' OR 'respite care' OR 'training to 
caregivers' OR 'training to care givers' OR 'care giver training' OR 'caregiver train-
ing' OR 'well being' OR 'caregiver intervention' OR 'web based stroke intervention' 
OR 'psychosocial intervention' OR 'family education' OR 'psycho education' OR 
'carer assessment' OR 'social worker' OR 'needs assessor') AND [english]/lim AND 
[abstracts]/lim AND [2000-2014]/py / AND [embase]/lim 

Resultatet omfattade 176 träffar.  

Scopus 

 Sökningen omfattade följande: 
 ( TITLE-ABS-KEY ( "Stroke" OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebro-
vascular stroke" OR "cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cere-
brovascular accidents" OR "brain infarction" ) ) AND ( ( TITLE-ABS-KEY ( "family 
nursing" OR "home Nursing" OR "home care" "family care" OR "family caregiver" ) 
OR TITLE-ABS-KEY ( "family caregivers" OR "family caregiving" OR "informal 
caregiver" OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" ) OR TITLE-ABS-
KEY ( "caregiver training" OR ( ( "family member" OR spouses ) AND ( care OR 
carer OR nursing OR rehabilitation OR caregiving ) ) ) ) ) AND ( ( TITLE-ABS-
KEY ( "action plan" OR "action program" OR counselling OR counseling OR "sup-
port program" OR "support programme" OR "support to caregivers" OR "support 
to care givers" OR "caregiver support" ) OR TITLE-ABS-KEY ( "care giver support" 
OR "policy proposal" OR "respite care" OR "Training to caregivers" OR "training to 
care givers" OR "Care giver training" OR "caregiver training" ) OR TITLE-ABS-
KEY ( "well being" OR "caregiver intervention" OR "web based stroke intervention" 
OR "psychosocial intervention" OR "family education" OR "psycho education" OR 
"carer assessment" OR "social worker" OR "needs assessor" ) ) ) AND limit to 
2000-2014, English 

Resultatet omfattade 155 träffar.  
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Web of Science  

Sökningen omfattade följande: 
#1 Stroke" OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebrovascular stroke" OR 
"cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cerebrovascular accidents" 
OR "brain infarction" #2ATOPIC: (care* OR carer OR nursing OR rehabilitation 
OR caregiving) AND TOPIC: (family or families) #2BTOPIC: ("Family Nursing" OR 
"home Nursing" OR "home nursing" OR “home care” "family care" OR "family 
caregiver" OR "family caregivers" OR "family caregiving" OR "informal caregiver" 
OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" OR "caregiver training" OR 
“family member” OR spouse*) #2CTOPIC: (“family carers” OR “Informal carer´s” 
OR relative OR partner* OR “non-professional” OR “family´s experience*”OR 
spousal OR “primary caregiver*”) #3 “action plan” OR “action program” OR coun-
seling OR counseling OR “support program” OR “support program” OR “support to 
caregivers” OR “support to care givers” OR “caregiver support” OR “care giver sup-
port” OR “policy proposal” OR “respite care” OR “training to caregivers” OR “train-
ing to care givers” OR “care giver training” OR “caregiver training” OR “wellbeing” 
OR “caregiver intervention” OR “web based stroke intervention” OR “psychosocial 
intervention” OR “family education” OR “psycho education” OR “carer assessment” 
OR “social worker” OR “needs assessor” OR “self-management program” OR “In-
tervention program” OR “Formal support” OR “training program” OR “education 
program” OR “supporting family caregivers” OR “quality of life predictor*” OR 
“family education” #1 AND #2  

9871 hits AND #3 277 hits filter 2000-2014 year filter Language filter 262 hits 
English 

Document type filter Article, review, proceedings paper (9), Book chapter (1)  

Resultatet omfattade 252 träffar.  

PSYCINFO 

Sökningen omfattade följande: 
S1 "Stroke" OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebrovascular stroke" OR 
"cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cerebrovascular accidents" 
OR "brain infarction"   

S2 ( care* OR carer OR nursing OR rehabilitation OR caregiving ) AND ( family or 
families )   

S3 "Family Nursing" OR "home Nursing" OR "home nursing" OR “home care” 
"family care" OR "family caregiver" OR "family caregivers" OR "family caregiving" 
OR "informal caregiver" OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" OR 
"caregiver training" OR “family member” OR spouse*  
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S4 family carers” OR “Informal carer´s” OR relative OR partner* OR “non-
professional” OR “family´s experience*”OR spousal OR “primary caregiver*” S5 
“action plan” OR “action program” OR counseling OR counseling OR “support pro-
gram” OR “support program” OR “support to caregivers” OR “support to care giv-
ers” OR “caregiver support” OR “care giver support” OR “policy proposal” OR “res-
pite care” OR “training to caregivers” OR “training to care givers” OR “care giver 
training” OR “caregiver training” OR “wellbeing” OR “caregiver intervention” OR 
“web based stroke intervention” OR “psychosocial intervention” OR “family educa-
tion” OR “psycho educa ...  

Resultatet omfattade 197 träffar.  

AMED 

Sökningen omfattade följande: 
S1 “Stroke" OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebrovascular stroke" OR 
"cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cerebrovascular accidents" 
OR "brain infarction”   

S2 ( care* OR carer OR nursing OR rehabilitation OR caregiving ) AND ( family or 
families )   

S3 “Family Nursing" OR "home Nursing" OR "home nursing" OR “home care” 
"family care" OR "family caregiver" OR "family caregivers" OR "family caregiving" 
OR "informal caregiver" OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" OR 
"caregiver training" OR “family member” OR spouse*   

S4 “family carers” OR “Informal carer´s” OR relative OR partner* OR “non-
professional” OR “family´s experience*”OR spousal OR “primary caregiver*” S5 
“action plan” OR “action program” OR counseling OR counseling OR “support pro-
gram” OR “support program” OR “support to caregivers” OR “support to care giv-
ers” OR “caregiver support” OR “care giver support” OR “policy proposal” OR “res-
pite care” OR “training to caregivers” OR “training to care givers” OR “care giver 
training” OR “caregiver training” OR “wellbeing” OR “caregiver intervention” OR 
“web based stroke intervention” OR “psychosocial intervention” OR “family educa-
tion” OR “psycho educa ... S6 S2 OR S3 S7 S4 OR S6 S8 S1 AND S7   

S9 S5 AND S8 S10 S5 AND S8 S11 S5 AND S8   

Resultatet omfattade 88 träffar.  

CINAHL 

Sökningen omfattade följande: 
S1 "Stroke" OR "stroke care" OR "cerebral stroke" OR "cerebrovascular stroke" OR 
"cerebral infarction" OR "cerebrovascular accident" OR "cerebrovascular accidents" 
OR "brain infarction"   
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S2 ( care* OR carer OR nursing OR rehabilitation OR caregiving ) AND ( family or 
families )   

S3 “Family Nursing" OR "home Nursing" OR "home nursing" OR “home care” 
"family care" OR "family caregiver" OR "family caregivers" OR "family caregiving" 
OR "informal caregiver" OR "informal caregivers" OR "informal caregiving" OR 
"caregiver training" OR “family member” OR spouse*   

Limiters  – Published Date: 20000101-20141231 S4 “family carers” OR “Informal 
carer´s” OR relative OR partner* OR “non-professional” OR “family´s experi-
ence*”OR spousal OR “primary caregiver*”    

Limiters – Published Date: 20000101-20141231S5 “action plan” OR “action pro-
gram” OR counseling OR counseling OR “support program” OR “support program” 
OR “support to caregivers” OR “support to care givers” OR “caregiver support” OR 
“care giver support” OR “policy proposal” OR “respite care” OR “training to care-
givers” OR “training to care givers” OR “care giver training” OR “caregiver training” 
OR “wellbeing” OR “caregiver intervention” OR “web based stroke intervention” 
OR “psychosocial intervention” OR “family education” OR “psycho educa ... S6 S2 
OR S3 S7 S4 OR S6 S8 S1 AND S7   

S9 S5 AND S8 S10 S5 AND S8 S11 S5 AND S8   

Resultatet omfattade 106 träffar.  

Cochrane stroke group link  
http://onlinelibrary.wiley.com/o/cochrane/clabout/articles/STROKE/sect0-
meta.html 

Sökningen omfattade följande: 
Cochrane Libraries  
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Resultatet omfattade 128 träffar.  
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Database Doris  

Sökningen omfattade följande: 
 

 

 

72 hits spousal, spouse, family families and all topics  

373 hits all topics home informal  

 References Selected by reading  

Clinical Trials 7 hits by reading  

Resultatet omfattade 452 träffar.  

Database Pedro 

Sökningen omfattade följande: 
Advanced search strokefilter education 2000 forward  

Resultatet omfattade 110 träffar.  
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PsycBITE 

Sökningen omfattade följande: 
Stroke / CVA (Cerebrovascular Accidents) / care coordinator/ Case management / 
2000-2014 english :: 29 hits  

Stroke / CVA (Cerebrovascular Accidents) / home / 2000-2014 english :: 179 hits  

Resultatet omfattade 208 träffar.  

Database SpeechBITE 

Sökningen omfattade följande: 
filter 2000-2014 intervention education population stroke/CVA type of service 
delivered educator parent caregiver peer 

Resultatet omfattade 13 träffar.  

Database OTSeeker  

Sökningen omfattade följande: 
Keyword family, families spousal or spous or partner  

Filter match to carers Stroke 2000-2014  

Resultatet omfattade 24 träffar.  
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) o
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Appendix 2. Översikt över utfallsmått som utvärderat effekter 
av stödprogrammen  

Kroppsfunktion/symptom 
 

Depression/ängslan 28 studier 
Beck Depression Inventory (BDI) 
 

Wilz & Barskova 2007

Burden Scale for Family Caregivers  
 

Grant et al 2005

Hospital anxiety and depression scale (HADS)   Clark et al 2003; Cunningham et al 2003; Eames et al 2013; Fens et 
al 2014; Foster 2013; Johnston et al 2007; Kalra et al 2004; Tilling et 
al 2005 
 

Goldberg Depression Scale (GDS) Visser-Meily et al 2005
 

The Beck Anxiety Inventory (BAI) 
 

Wilz & Barskova 2007

The Centre for Epidemiological Studies Depression
scale (CES-D)  
 

Grant et al 2002; Hartke & King 2003; King et al 2007; King & 
Hartke 2012; Perrin et al 2010; Pierce et al 2009; Smith et al 2012 
 

The 5-item Tension Anxiety subscale of the Profile of 
Moods Scale short form  
 

King et al 2007; King et al 2012

The Geriatric Depression Scale (GDS)  
 

Bishop et al 2014; Clark et al 2003; Ostwald et al 2014 

The PHQ-9 (Depression)  Bakas et al 2009; Smith et al 2012
 

The Zerssen Depression Scale  
 

Gräsel et al 2005; Gräsel et al 2006

Olika kroppssymptom 2 studier 
The Giessen Symptom List  
 

Gräsel et al 2005; Gräsel et al 2006

Aktivitet och delaktighet 
 

 

Sexuell förmåga 3 studier 
The Derogatis Sexual Functioning Inventory (DSFI) 
 

Song et al 2011

The Frequency of sexual activity scale  
 

Song et al 2011

The Korean version of the Sexual Beliefs and 
Information Questionnaire (SBIQ)  
 

Song et al 2011

Gång 3 studier 
2-minute walk test Egan 2010

 
Six Minute Walk Test  
 

Marsden et al 2010 

Timed Up and Go  Marsden et al 2010 
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Kommunikation 4 studier 
Carer Communication Outcome After Stroke Scale 
(Carer-COAST)  
 

Saldert et al 2012

Communication Outcome After Stroke Scale (COAST) 
 

Saldert et al 2012

Communicative Effectiveness Survey (CES)  
  

MacKenzie et al 2012

The Communication Effectiveness Index (CETI)  
 
 

Van der Gaag et al 2005

Aktivitet 9 studier 
Adelaide Activities Profile (AAP) 
 

Clark et al 2003 

Extended Activities of Daily Living scale  
 

Lincoln et al 2003 

Frenchay activities index  
 

Bishop et al 2014; Foster 2013; Hinckley & Packard 2001; Mant et al 
2000; Mant et al 2005; Kalra et al 2004  
 

Katz index  
 

Holmqvist et al 2000 

Delaktighet 4 studier 
Community Integration Questionnarie (CIQ)  
 

Hinckley & Packard 2001 

European Brain Injury Questionnaire (EBIQ)  Björkdahl et al 2007 
 

Reintegration to Normal Living Index (RNLI)  
 

Egan 2010

The Health Impact Scale, an adapted version  of the 
Stroke  Impact Scale  for non-stroke participants  
 

Marsden et al 2010 

Hälsa/livstillfredsställelse/livskvalitet 
 

35 studier 

Bradley’s well-being questionnaire 
 

Larsson et al 2005 

EuroQual 5-dimension (EQ-5D) 
 

Foster 2013; Franzen-Dahlin 2008; Kalra et al 2004 2004; Larsson et 
al 2005; Patel et al 2004  

General health questionnaire-12  
 

MacKenzie et al 2012; Lincoln et al 2003  
 

General health questionnaire-28  
 

Draper et al 2007; Mant et al 2000; Mant et al 2005; Oupra et al 
2010; Smith et al 2004 
 

General Well-Being Schedule  
 

Egan 2010

Life Satisfaction questionnaire-9 (LiSAT-9)  
 

Fens et al 2014 

LISS questionnaire (Life Situation Among Spouses after 
the Stroke event)  
 

Larsson et al 2005 

Satisfaction with Life Scale (SWLS) 
 

Pierce et al 2009

Sickness Impact Profile (SIP)  
 

Holmqvist et al 2000: Schure 2006
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Short form 36 (SF-36) 
 

Bakas et al 2009; Clark et al 2003; Grant et al 2002; Johnston et al 
2007; Mant et al 2000; Mant et al 2005; Ostwald et al 2014; Louie et 
al 2006; Schure 2006; Shyu et al 2010; Van den Heuvel et al 2000; 
Van den Heuvel et al 2002;  

The Comprehensive Psychopathological Rating Scale 
 

Franzen-Dahlin 2008

The Stroke Specific Quality of Life Scale Proxy (SSQOL-
Pr)  
 

Bakas et al 2009 

The Quality of Life Questionnaire (QLQ) 
 

Draper et al 2007 

WHO Quality of Life Questionnaire 
 

Wilz & Barskova 2007

Vårdande av anhörig 
 

16 studier 

Healthy Caregiving Scale 
 

King et al 2007

Preparedness for Caregiving  
 

Grant et al 2002; King et al 2007; King et al 2012; Ostwald et al 
2014; Shyu et al 2010  
 

The Appraisal of Caregiving Threat Subscale (ACS) 
 

Bakas et al 2009; King et al 2012

The Caregiver & Stroke Survivor Baseline Questionnaire 
 

Mores et al 2013 

The Carers’ Assessment of Difficulties Index (CADI) Van der Gaag et al 2005
 

The Caring for Relatives Questionnaire (CRQ)  
 

Draper et al 2007 

The 15-item Bakas et al 2009 Caregiving Outcomes Scale 
(BCOS) 
 

Bakas et al 2009; King et al 2007; King et al 2012 

The Mutuality Scale  
 

Ostwald et al 2014 

The Nurse Evaluation of Caregiver Preparation  
 

Shyu et al 2008
 

Problemlösning/coping/kompetens/självkänsla  19 studier 

Dartmouth co-op charts  
 

Mant et al 2000; Mant et al 2005

Care Giving Mastery Scale  
 

Kim et al 2014

F-COPES  Ostwald et al 2014
Interactional Problem Solving Inventory  Visser- Meily et al 2005

 
Self-efficacy to Perform Self-Management Behaviour 
 

Eames et al 2013

Sense of Competence Questionnaire (SCQ) 
  

Boter 2004a
 

The Caregiver Competence Scale Hartke & King 2003; King et al 2007 
 

The Mastery Scale  
 

Clark et al 2003; Smith et al 2012
 

The Revised Life Orientation Test (LOT-R)  Bakas et al 2009
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The Self-Esteem Scale  
 

Smith et al 2012

The Social Problem Solving SPSI-R  
 

King et al 2012

Two subscales of the Short Form Utrecht Coping List-15 
 

Schure 2006; Van den Heuvel et al 2000; Van den Heuvel et al 2002

The Social Problem-Solving Inventory—Revised  
 

Grant et al 2002

Visual Assessment for Self-Esteem Scale (VASES)  
 

Cunningham et al 2003

Känsla av sammanhang/meningsfullhet 
 

2 studier 

Sense of Coherence  
 

Franzen-Dahlin 2008

The Recovery Locus of Control Scale (RLOC) 
 

Johnston et al 2007

Socialt stöd och familjens förmåga 
  

22 studier 

Caregiver Discharge Needs Satisfaction Scale 
 

Shyu et al 2010

Frail elder outcome subscale of the Family Caregiving 
Consequence Inventory (FCCI)  
 

Shyu et al 2010

Interview Schedule for Social Interaction  
 

Franzen-Dahlin 2008

Perception of Balance between Competing Needs Scale 
 
 

Shyu et al 2010

Pound Satisfaction Scale Lincoln et al 2003; Mant et al 2000; Smith et al 2004; Tilling et al 
2005 
 

Self-completed Client Service Receipt Inventory (CSRI) 
 

Foster 2013

Social Support List Interaction and Social support List–
Discrepancy  
 

Van den Heuvel et al 2000; Van den Heuvel et al 2002 

The Medical outcome study support scale (MOS)  
 

Grant et al 2002; Kim et al 2012; Ostwald et al 2014; Smith et al 
2012 
 

The short form of the Social Support List  
 

Visser- Meily et al 2005

Social Support List–Discrepancies 
(Subskalorna för problemorienterad, emotionellt stöd 
och social samhörighörighet från SSL-D)  
 

Boter 2004a
 

The McMaster Family Assessment Device (FAD)  
 

Bishop et al 2014; Clark et al 2003; Hinckley & Packard 2001; King
et al 2012 

The Perceived Criticism Scale (PCS)  
 

Bishop et al 2014 
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Socio-ekonomi 
 

1 

The occupational prestige scale  
 

Schure 2006

Ensamhet  
 

1 

The UCLA Loneliness Scale  
 

Hartke & King 2003

Börda/stress 
 

32 

Caregiver Burden Scale (CB scale) 
 

Björkdahl et al 2007; Foster 2013; Grant et al 2002; Kalra et al 2004; 
King et al 2007 
 

Caregiver Burden Inventory  Kim et al 2012; Lemoncello et al 2011  
 

Caregiver Strain Index (CSI)  
 

Boter 2004a; Eames et al 2013; Fens et al 2014; Huijbregts et al 
2008; Mant et al 2000; 2005; Lincoln et al 2003; Marsden et al 2010; 
Oupra et al 2010; Perrin et al 2010; Redzuan et al 2012; Schure 
2006; Tilling 2005; Van den Heuvel et al 2000; Van den Heuvel et al  
2002:  Visser- Meily et al 2005 
 

The Oberst Caregiving Burden Scale Difficulty Subscale 
(OCBS)  
 

Bakas et al 2009; King et al 2007; Mores et al 2013  

The Pressing Problem Index (PPI) Hartke & King 2003
 

Relatives’ Stress Scale  
 

Draper et al 2007; Louie et al 2006 
 

The Zarit Burden Interview (BI)  Hartke & King 2003; Lutz et al 2009; Ostwald et al 2014; Teng et al 
2003 
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